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Deparei-me com o poema do sevilhano Anténio Machado ja no percurso final desta tese. Vinha
incluido na obra "Linhagem", do compositor Eurico Carrapatoso, pretendendo retratar a viagem

de circum-navegacao de Ferndo de Magalh3es.

Poema original:
“Caminante, son tus huellas
el camino y nada mds;
Caminante, no hay camino,
se hace camino al andar.
Al andar se hace el camino,
y al volver la vista atrds
se ve la senda que nunca
se ha de volver a pisar.
Caminante no hay camino

sino estelas en la mar.”

Adaptacado para a Lingua Portuguesa:
"Caminhante, sdo teus passos
o caminho, e nada mais;
caminhante, ndo ha caminho,
faz-se o caminho ao andar.
Ao andar faz-se o caminho,
e ao olhar-se pra trds
vé-se a vereda que nunca
se hd de voltar a pisar.
Caminhante, ndo hd caminho,

apenas sulcos no mar”

Antonio Machado

(1875 - 1939)
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RESUMO

A falta de investimento nas areas da Educacdo e Promocdo em Saude, com
projetos pontuais e de duracdo limitada, afeta o nivel de Literacia em Salde da
sociedade. Esse panorama compromete a qualidade de vida das populacdes e o

acesso aos servigos de salde, aumentando a sobrecarga socioeconémica.

Tendo isso em consideracdo, este projeto foi desenvolvido para se converter numa
abordagem pratica no campo da Literacia em Salde, criando condi¢des para a
capacitacao eficaz do cidadao. Com base na anélise da producao e disseminacgao
de informacao em quatro contextos distintos — Situacao de Alarme, Prevencéo,
Doenca Prolongada e Doenca Crénica -, é demonstrada a relevancia e a
sustentabilidade da criacdo de uma unidade organizacional que relne o0s
principais stakeholders preponderantes no fluxo informativo Sadde - Media —
Sociedade. Assim, e por meio de uma rede colaborativa de conhecimento,
criaram-se condi¢cdes para o desenvolvimento do LACLIS — o Laboratério de
Criacao para a Literacia em Saude da Universidade do Porto. Esta entidade foi
implementada com trés fungdes essenciais: i) Ser um observatério para
investigacdo cientifica na area da Comunicagcdo em Salde; ii) Desenvolver
produtos de comunicagdo e de gestdo de informacgdo, enquanto laboratério
criativo; iii) Promover atividades de formacédo e capacitacao, tracando um plano

transdisciplinar para os agentes envolvidos na area da Literacia em Saude.

Desenvolvendo um estudo de pesquisa-acao participativa, o LACLIS implementou
um Think Tank nacional com a presenca de entidades, profissionais e membros da
sociedade civil, para debater estratégias colaborativas e melhorar a eficacia dos
projetos de Literacia em Salde em Portugal. Os resultados deste estudo apontam
para a necessidade de aumentar a percecao do valor da Literacia em Salde para
toda a sociedade, reconhecendo o esfor¢o dos profissionais que se dedicam a sua
promocao. Os stakeholders intervenientes reconhecem a necessidade de formagao
na area da Comunicacao em Salde e na prépria area da Literacia em Saude. O
trabalho em rede, com a identificagao de figuras-chave dentro de cada instituigao,
pode facilitar processos de convergéncia, e é uma estratégia sugerida pelos
participantes. Com isto, pensa-se ser possivel a criacdo e disseminacao de
mensagens inovadoras, ecléticas e eficazes para promover comportamentos mais

saudaveis.
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ABSTRACT

The lack of investment in the areas of Health Education and Health Promotion,
with mostly one-off and timelimited projects, affects the level of Health Literacy of
society. This scenario compromises the quality of life of the population and the

access to health services, increasing the socioeconomic burden.

With this in mind, this project was developed to become a practical approach in
the field of Health Literacy, creating conditions for effective citizen empowerment.
Based on the analysis of the development and dissemination of information in four
distinct contexts - Alarm Situation, Prevention, Prolonged Disease and Chronic
Disease - the relevance and sustainability of an organizational unit that brings
together the main stakeholders in the health information area is demonstrated.
Thus, through a collaborative knowledge network, conditions were created for the
development of LACLIS - the Creative Laboratory for Health Literacy at the
University of Porto. This entity was implemented with three essential functions: i)
To be a scientific research observatory in the area of Health Communication; ii)
To serve as a creative laboratory for the development of health management
products; iii) To constitute a training center and to draw up a plan for agents

involved in the area of Health Communication.

Developing a participatory action research study, LACLIS implemented a national
Think Tank attended by entities, professionals and members of civil society. These
participants were able to discuss collaborative strategies to improve the
effectiveness of Health Literacy projects in Portugal. The results of this study point
to the need to increase the perception of the value of Health Literacy for society,
recognizing the efforts of professionals dedicated to its promotion. Stakeholders
recognize the need for training in Health Communication and Health Literacy itself.
Networking, with the identification of key figures within each institution to facilitate
convergence processes, is a strategy suggested by participants. This will enable
the development and the dissemination of innovative, eclectic and effective

messages to promote healthier behaviors.
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Introducao

“Somos mais um pais de pensadores do que de fazedores, e temos de trabalhar para

”

alterar este panorama

Ana Escoval
“Pensar o Cancro 2020: podemos fazer (ainda) melhor”

Dezembro de 2016, Pequeno Auditério do Centro Cultural de Belém, Lisboa

Enquadramento e Motivacao

Os resultados do estudo “Pensar o Cancro 2020”, promovido pela Escola Nacional
de Saude Publica, evidenciaram mais do que a necessidade de uma agenda
politica e social comum no ambito da Oncologia, expondo as limitacdes de uma
sociedade que se caracteriza pelos baixos indices de Literacia em Saude. Este
cenario estd, alids, em linha com os resultados do Inquérito Europeu de Literacia
em Saude (HLS-EU-PT), e cujos resultados colocam Portugal no fundo da tabela

dos paises avaliados (Pedro et al., 2016).

Este trabalho de investigacao tem também origem num estudo sobre Oncologia,
€ numa procura constante para a criacdo de ambientes favoraveis a disseminacao

de informacdo em salde.

Tendo isto em conta, os préximos paragrafos introduzem o tema principal desta

investigacao, a partir do projeto que despoletou este trabalho.

O “The HOPE Project” foi desenvolvido com o propésito de fomentar a qualidade
de vida da crianca diagnosticada com cancro, dos seus cuidadores formais e
informais e da sociedade civil. Através de estratégias de acao comuns entre os
atores envolvidos na luta contra o cancro, procurou-se criar condigdes para a

implementacao de ferramentas digitais de informacao e comunicacao.

Trés grandes grupos de necessidades foram detetados, analisados e trabalhados.
Seguindo um eixo de referéncia caracterizado pelos diferentes contextos a que a
crianca teré de se adaptar uma vez diagnosticada a doenca, foram elencadas as

seguintes prioridades:
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i No hospital (durante o internamento): necessidade de se desenvolver uma
solucao para diminuir a ansiedade e aumentar a sua atividade fisica, por forma a
que haja uma maior disponibilidade mental e fisica para realizar os tratamentos

oncolégicos;

ii. Em casa: criar oportunidades para que a familia esteja mais bem informada

e preparada para criar um ambiente propicio a recuperagao da crianca doente.

iii. Na escola: tornar o contexto escolar mais apelativo para a reintegracao da
crianca sobrevivente de cancro, com estratégias especificas para educadores e

alunos.

Dadas as caracteristicas sociodemograficas do publico-alvo deste projeto

criancas e adolescentes - optou-se por se desenvolver, em primeiro lugar, uma
solucao de comunicacao digital que fosse ao encontro das rotinas hospitalares,
promovendo nao s6 o aumento do esclarecimento e da atividade fisica, como
também o entretenimento da crianca. Um primeiro protétipo de um videojogo que
permite a integracao dos exercicios fisicos recomendados pelos fisioterapeutas
foi validado com sucesso. Assim, a histéria de uma crianca que luta contra o
cancro como um super-herdéi luta contra os vildes foi recebida com entusiasmo
pelo grupo que testou este primeiro protétipo. Com isto, a transformacdo dos
medos da crianga internada nos superpoderes deste herdi originou niveis elevados
de motivacao intrinseca durante os tratamentos, e os pais e outros cuidadores
comecaram a utilizar esta mesma narrativa para dialogar com as criangas sobre

novos procedimentos.

A construcao e o impacto deste primeiro protétipo foram importantes para tirar

duas conclusdes preliminares:

a) Sé&o vérias as fontes que veiculam informacao sobre saude, e véarios os
interlocutores que as utilizam para gerir o estado de saude de um
individuo.

b) O trabalho multidisciplinar favorece o desenvolvimento de mensagens

inovadoras e eficazes para a mudanca de comportamentos em saulde.

O principal desafio com este projeto introdutério foi o de articular as mdltiplas
vozes que disseminam informacao, conseguindo criar um ecossistema promotor

de conhecimento em saude e de qualidade de vida.
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A criacao de ecossistemas potenciadores da Literacia em Saude é, alias, um dos
desafios societais atuais que tem reunido esforcos da Organizacédo Mundial de
Saude (WHO, 2013). Na origem destas estratégias, encontra-se a necessidade de
capacitar o cidadao, envolvé-lo no processo de decisao terapéutica, e colocar as

suas necessidades no centro dos cuidados de satde (Loyd & Wait, 2005).

De facto, a baixa Literacia em Saude do cidaddo tem sido uma das principais
barreiras apontadas pela literatura no processo de tomada de decisdao em salde
(Kickbusch & Nutbeam, 2000). Cidadaos com baixos niveis de conhecimento em
saude tém tendéncia para gerir o seu estado com mais dificuldade, apresentando
resultados gerais em saude mais problematicos (Nutbeam, 2000). No didlogo com
o profissional de salde, por forma a que a melhor terapéutica seja decidida para
o doente, aqueles que tém niveis mais baixos de Literacia reportam também
maiores dificuldades de comunicacao das suas necessidades (Kutner et al., 2006).
Este panorama compromete a construcao de um relacionamento saudavel com os
profissionais, ameacando o acesso e utilizacao dos servicos associados (Nielsen-
Bohlman et al., 2006).

A salde do futuro pressupde o desenvolvimento de esforcos em co-criacdo, com
um papel ativo do cidadao no desenvolvimento do seu préprio plano de cuidados
juntamente com os profissionais de salde (Realpe & Wallace, 2010). Mas, para
que esta integracao seja possivel, muito contribuem as fontes de informagao
consultadas pelo individuo. Para além do préprio profissional de saldde, os meios
de comunicacao social, as tecnologias de informacdo e as caracteristicas da
comunidade tém sido associadas com os niveis de Literacia em Saude das
populacbes (Oedekoven et al., 2019; Kirsch et al., 2002).

Tendo em consideracao a complexidade que rodeia o tépico da saude, o
desenvolvimento de processos de ativacao de projetos de Literacia em Sadde é

recomendado (Sgrensen et al., 2012).

De acordo com a literatura, novos métodos de inteligéncia colaborativa,
envolvendo profissionais de salde, cidadaos e os canais de informacdo, podem
aumentar o conhecimento em salde e melhorar os seus resultados (Pinho et al.,
2014).
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Objetivos de Investigacao

Este trabalho de investigacao foi desenvolvido com o objetivo de analisar parte do
panorama atual da Comunicacao em Salde em Portugal, e demonstrar a
relevancia de uma unidade organizacional debrucada sobre os principais desafios
de Literacia em Saude vividos no pais. Por forma a conseguir delinear as principais
metas deste projeto, foram estabelecidos como objetivos de investigacdo os

seguintes pontos:

Objetivo-geral 1: Estudar parte do panorama atual da Comunicacao em Satide
como determinante para os niveis de Literacia em Salide registados em

Portugal.

Este primeiro objetivo foi atingido a partir do desenvolvimento de objetivos

especificos:

1.1. Caracterizagcdao do panorama da Comunica¢cdo em Saide, a partir de
quatro estudos de caso especificos assentes em contextos situacionais e
canais de informag¢ao em satide distintos: ~

1.1.1. Contexto de Alarme Social: entender o comportamento dos Media
nacionais em casos de comunicacao de risco, utilizando como exemplo o
virus Zika, um caso registado como emergéncia de Saude Publica;

1.1.2. Contexto de Prevengdo: estudar as percegdes, niveis de confianca e
padrdes de utilizacdo da popula¢ao portuguesa em relagdo a ferramentas
digitais de informag¢do em saude, e perceber de que forma a existéncia de
doenca pode afetar os parametros acima descritos;

1.1.3. Contexto de Doenca Prolongada: desenvolver uma estratégia de
intervencao multicanal, baseada em ferramentas de educacao digitais de
auxilio a criancas internadas com cancro e aos seus cuidadores;

1.1.4. Contexto de Doenca Crénica e Adesdo a terapéutica: caracterizar as
principais limitacdes e potencialidades da comunicagdo nos atuais

desafios de Portugal no combate ao VIH/SIDA.
1.2. Definicdo e caracterizacdao de perfis profissionais de interesse para o

envolvimento no projeto de investigacao-acao participativa contemplado no

objetivo-geral 2.
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Objetivo-geral 2: Demonstrar a pertinéncia de uma unidade organizacional
criativa que trabalha estratégias comuns para responder as lacunas sentidas na

area da Literacia em Saide em Portugal.

2.1. Fazer o mapeamento das estruturas funcionais internacionais que
investigam em Literacia em Saide e desenvolvem tecnologias de informacéo de

Satde:

2.1.1. Caracterizar as estruturas ligadas a centros académicos e escolas de
Saude Publica, a sua forma organizativa, areas estratégicas de atuacao e modelos

de sustentabilidade;

2.1.2. Distinguir os métodos de desenho e implementacdo de tecnologias
utilizados, e aferir os que tém em consideracgao o nivel de Literacia em Salde da
populacdo-alvo, identificando estratégias especificas de capacitacdo dos

cidadaos.

2.1.3 Recolher as percecdes sobre as dificuldades da investigacdo em Literacia
em Salde e os principais desafios na validacao e implementacao das tecnologias

criadas.

2.2. Promover as condi¢des necessarias para o desenvolvimento de uma unidade
organizacional de promocdo da &rea da Literacia em Saidde ligada a

Universidade do Porto:

2.2.1. Potenciar o envolvimento de investigadores ligados as faculdades e
centros de investigacdo da Universidade do Porto a um projeto de cooperagdo

transdisciplinar;

2.2.2. Integrar a unidade organizacional nas infraestruturas e projetos
existentes, colocando-a em posi¢cao estratégica de contacto entre Academia e

Sociedade;

2.2.3. Desenvolver um programa de atuacado especifico, com base no

envolvimento dos investigadores associados a unidade organizacional,

2.3. Desenvolver um projeto de investigacdao-acado participativa integrado nas
atividades da unidade organizacional, para envolvimento dos principais

stakeholders da area da Literacia em Saide.
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2.3.1. Integrar os perfis profissionais caracterizados no objetivo-geral 1 nas

atividades a desenvolver;

2.3.2. Potenciar a troca de experiéncias e o mapeamento de oportunidades
entre os varios intervenientes, tendo em conta todas as dificuldades sentidas por

cada grupo profissional;

2.3.3. Tracar estratégias concretas de acao, tendo em conta diferentes
contextos de atuacgdo situacionais e as dificuldades sentidas na promocao da

Literacia em Saude.

E na concretizacdo destes objetivos que se julga ser possivel ter bases para
contribuir ativamente para o desenvolvimento de estratégias que possam
colmatar algumas necessidades de Saude Puablica sentidas em Portugal. Espera-
se que a evidéncia gerada com este trabalho de investigacédo possa ser pertinente

para:

e Desenvolver o conhecimento sobre a Comunicagdo em Saude em Portugal,
mais concretamente sobre as potencialidades das diferentes fontes de
informacao nos niveis de Literacia em Salde dos portugueses;

e Disseminar a importancia da investigacdo em Literacia em Salde,
enquanto tépico de conhecimento transversal,;

o Potenciar o trabalho em rede para promover a Promoc¢ao e a Educacéo
para a Saude, com envolvimento dos atores multiplos no processo de
concecao, implementacéao e avaliacao de iniciativas;

e Contribuir para a Inovagcao em Salde, chamando para a equagao o tépico
da Literacia e as necessidades de se olhar para esta area como crucial na
adocgao tecnolégica e acesso a informacdo, e, concomitantemente, para o

aumento de qualidade de vida do ser humano.

A organizacao da tese

No sentido de facilitar a leitura deste documento, apresenta-se um pequeno

sumario descritivo da sua estrutura.
Assim, esta tese organiza-se em seis capitulos essenciais:

Capitulo 1. Fundamentacdo Teérica

32



Esta investigacao tem como tema central o cidaddo e a sua saude, sendo que todo

o desenho de estudo recorre a relacao entre as fontes de informacao do individuo

e o0 seu nivel de Literacia em Salde. Dado que o pressuposto da manutencao da

qualidade de vida esta alicercado nos principios da evidéncia cientifica, este

primeiro capitulo parte da relacao com o profissional de salde e a implementacéao

da Medicina Baseada na Evidéncia, para depois olhar para o individuo e a gestéo

auténoma da sua informacdo. Tendo isto em conta, o Capitulo 1. divide-se em

duas partes:

A Parte | denomina-se ‘“‘Da Medicina Baseada na Evidéncia a Literacia em
Saude’ e descreve, em primeiro lugar, a pertinéncia da Medicina Baseada
na Evidéncia no aumento da esperanca média de vida mundial e da
qualidade de vida das popula¢des. No entanto, este paradigma mostra-se
insuficiente face a necessidade de ter em conta as preferéncias e
particularidades do doente. Assim, ao primeiro paradigma associa-se a
Decisao Partilhada em Saide e a importancia que esta metodologia tem
na envolvéncia do individuo, na implementacdo da terapéutica e na
manutencdo do estado de saude. Neste ponto, os niveis de Literacia em
Salde acabam por condicionar a relagédo com o profissional de salde e a
discussdo terapéutica. Por isso mesmo, esta primeira parte é finalizada

com o impacto dos baixos niveis de Literacia em Salde na populagao.

A Parte Il deu-se 0 nome “O Cidaddo e as Fontes de Informagdo em
Saude”. Esta seccdo debruca-se sobre as fontes de informacgédo fora do
contexto clinico, e a sua relagdo com os niveis de Literacia em Salde do
individuo. Trés importantes fontes sdao aqui abordadas: os Media, a
Comunidade e as Tecnologias de Informagdo. A caracterizagdo destes
canais de informacao é importante para se aceder ao processo de
inteligéncia colaborativa. Sob a forma de modelos de co-criagdo, estas
fontes devem estar envolvidas em convergéncia para uma maior

capacitacao do cidadao (figura 1).
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Figura 1: Diagrama-resumo dos temas abordados no capitulo da Fundamentagéo Tedrica

Capitulo 2. Metodologia de Investigacéo

Dada a variedade de temas abordados no Capitulo 1, o segundo capitulo é
desenvolvido para sistematizar e conceptualizar os modelos teéricos descritos
anteriormente. Trés subcapitulos sdo aqui descritos: o primeiro - ‘“Correntes
metodolégicas e a emergéncia de um novo objeto de estudo’ - esta relacionado
com uma maior contextualizacdo do objeto de estudo, enquadrando o tépico de
discussao entre correntes tedricas e correntes metodolégicas. O segundo enuncia
as “Hipéteses de Investigacdo”, e o terceiro subcapfitulo, e mais complexo,

descreve a ‘““Metodologia-geral de investigacado’.
Esta metodologia é construida sobre dois importantes planos:

e Um plano de caracterizacao da Comunicagao em Sadde em Portugal, com
base em quatro estudos de caso com diferentes contextos de comunicacgao,
canais de informacgdo, agentes intervenientes ¢ metodologias utilizadas.

e E um plano de implementagdo, com o desenvolvimento de uma unidade
organizacional, que advém de um mapeamento de laboratérios de Literacia

em Salde feito a priori. Nesta parte, apresenta-se ainda um estudo de
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pesquisa-acdo participativa sobre Literacia em Saude organizado pela

unidade criada.
Capitulo 3. Resultados dos Quatro Estudos de Caso

Este capitulo esta dividido em quatro subcapitulos, cada um correspondente ao
estudo de caso desenvolvido. Alarme Social: o virus Zika, Prevencao: Doencas
Cardiovasculares, Doenca Prolongada: Oncologia Pediatrica e Doenca Crénica e
Adesdo a Terapéutica: VIH/SIDA estdo organizados ao longo deste documento,

mas apresentam-se de uma forma independente neste capitulo.
Capitulo 4: O LACLIS - Laboratério de Criagdo para a Literacia em Saiide

Depois de se obter os resultados dos estudos de caso, a 2% fase deste trabalho de
investigacdo foi desenvolvida. A implementacdo de uma unidade organizacional
denominada LACLIS - Laboratério de Criacdo para a Literacia em Saldde foi
pensada, tendo em conta os resultados do mapeamento internacional feito a
estruturas semelhantes. Apds a implementacao deste laboratério, um conjunto de
atividades bem identificadas foram propostas. Neste capitulo, apresentam-se
ainda os resultados de um Think Tank como atividade de investigacao-acao
participativa. Esta metodologia permitiu a identificacdao de barreiras e estratégias

comuns aos varios stakeholders da éarea da Literacia em Saude.
Capitulo 5: Reflexdo sobre a multiplicidade de vozes na Literacia em Sadde

Este capitulo representa a discussao em torno de toda a investigacdo que foi
apresentada, identificando-se limitacbes e futuras recomendacbes para um

trabalho de continuidade.

Capitulo 6: Conclusdes

O mais breve capitulo desta tese pretende sumariar as mensagens mais
pertinentes que se conseguiram gerar com o0s resultados deste trabalho de

investigacao.
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Capitulo 1. Fundamentac¢ao Teodrica

Parte |I: Da Medicina Baseada na Evidéncia a Literacia em Saude

1.1. A melhor evidéncia para a melhor satude possivel

Os constantes avancos na Medicina, particularmente nos ultimos dois séculos
(Bloch, 1998), tém permitido melhorar consideravelmente o estado de satde das
populacdes (Meyer & Lundberg, 1985). A inovacdo subjacente ao aparecimento
de novos procedimentos e tratamentos médicos (Riskin et al, 2006; Fox, 1980), a
par com o maior acesso a eficazes cuidados hospitalares (Wang, 2012) e melhores
condicdes de alimentacao e higiene (Greene, 2001; Kinsella, 1992), tem-se
traduzido num expressivo aumento na longevidade do ser humano (Vaupel &
Jeune, 1995).

Segundo o Instituto Nacional de Estatistica (2019), estima-se que, em dez anos,
tenha havido um ganho de 2,28 anos na esperanca média de vida de toda a
populacdo portuguesa. No ano de 2018, registou-se em Portugal uma esperanca
de vida a nascenca de 77,44 anos para os homens, e de 83,41 anos para as
mulheres. Um aumento de 2,56 e de 1,78 anos, respetivamente, em comparacao

com os dados de ha uma década.

A constante evolucao cientifica, farmacoldgica e tecnolégica foi ainda responséavel
por um crescimento do nimero de publicacBes cientificas sobre a pratica clinica
(Zielinski, 2014). Esta evidéncia, procurando responder aos constantes desafios
de prevencao, diagnéstico, tratamento e prognéstico da doenca, constituiu e
constitui um dos alicerces para o auxilio na tomada decisao responséavel e de
gualidade feita pelo profissional de saude (Hajdu, 2005; Veloso, 2005; Buck et al.,
1988). Mclaughlin & Penchansky (1965) caracterizaram, no entanto, a dificil
tarefa destes profissionais em se manterem atualizados em relagcdo a todo o
conhecimento produzido. Segundo estes autores, o dificil acesso e selecdo da

By

informacao condicionou a sua atuacao, e estes continuaram a recorrer a

Qy

experiéncia individual e ao conhecimento de disciplinas béasicas, associadas
existéncia de erros clinicos grosseiros (Veloso, 2005). Esta é ainda uma
preocupacao contemporanea relatada por Masi¢ (2007), que olha para a

necessidade de aquisicdo de novas capacidades por parte dos profissionais de
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saude, de forma a que haja uma atualizacdo de informacao constante, com base

na pesquisa bibliogréfica e na avaliacdo da literatura clinica.

Neste contexto, a Medicina Baseada na Evidéncia, movimento fortificado na
década de 90, procura garantir que o doente recebe o melhor tratamento,
adequado as suas prioridades, e com a melhor evidéncia possivel a apoiar a
decisao terapéutica (Sackett, 1996). A pratica baseada na evidéncia tem sido
desenvolvida a partir do trabalho de Archie Cochrane, epidemiologista que
defende a tomada de decisdo baseada no conhecimento mais atual. Ou seja,
Cochrane reconhece que a utilizacao “consciente, explicita e judiciosa” (Veloso,
2005: 12) da melhor evidéncia cientifica melhora a qualidade da prestacao dos
servicos em saude, aumentando os niveis de eficacia e eficiéncia (Cochrane,
1972).

Os poderes de aquisicao de conhecimento em salde atuais fazem com que factos
de hoje possam tornar-se rapidamente ultrapassados. Masi¢ et al. (2008) referem
que o ritmo de crescimento do saber é dificilmente acompanhado pelos
profissionais de saldde, que tém dificuldades em ler a literatura cientifica
publicada diariamente. Num artigo dos mesmos autores de 2007, faz-se
referéncia a necessidade de um médico de familia precisar de ler 19 artigos
cientificos por dia para se manter informado sobre a evolucdo na sua
especialidade (Masi¢ et al., 2007). Tendo isto em conta, a Medicina Baseada na
Evidéncia sugere a leitura de temas especificos que se relacionem com os
problemas dos doentes de cada profissional. O desenvolvimento de questdes
clinicas mais detalhadas e a consequente procura em bases de dados é uma
estratégia apoiada por este movimento. Deste modo, o profissional de saude
conseguird “converter o exercicio abstrato de ler e entender a literatura, num
processo pragmatico de beneficiar os doentes, enquanto expande,

simultaneamente, o seu conhecimento clinico” (Bordley et al., 1997: 427).

1.1.1. Niveis de Evidéncia em Satde

Apesar da estratégia alavancada pela Medicina Baseada na Evidéncia, os estudos
publicados em bases de dados cientificas ndo possuem todos o0 mesmo nivel de
evidéncia (Evans, 2003). Os diferentes desenhos de estudo e metodologias
garantem uma distingcdo entre o que é exposto, e o profissional de saldde deve
compreender estas diferencas para avaliar da melhor forma a qualidade da

informacao que recolhe. Esta evidéncia tem sido caracterizada hierarquicamente
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pela literatura (Hamer & Collinson, 1999), de acordo com a sua validade interna.
Ou seja, de acordo com a sua capacidade de responder a questdes cientificas
inicialmente levantadas. De acordo com Elamin & Montori (2012: 11), esta
hierarquizacao “representa um dos principios-chave da Medicina Baseada na
Evidéncia”. Dada a natureza plural da investigacao feita na area das Ciéncias
Médicas, desde os efeitos de intervencgdes, ao diagnéstico ou prognéstico de uma
determinada doenca, é possivel identificar varios modelos de hierarquizacédo de
evidéncias (Elamin & Montori, 2012; Evans, 2003; Guyatt, 2000). Deste modo, a
Medicina Baseada na Evidéncia categoriza diferentes tipos de evidéncia clinica, e
ordena-os de acordo com a sua forca em se afastarem das varias formas de viés

ou desvio sistematico que rodeia a investigacdo nesta area (Evans, 2003).

Systematic reviews and
meta-analyses of RCTs*
Randomized
controlled trials
High L
Y
] Case-control studies ]

Quality of

evidence Risk of bias
Cross-sectional studies, surveys l
e Case reports, case studies Higher

Mechanistic studies

Editorials, expert opinion

Figura 2: Exemplo de hierarquia de evidéncia cientifica (Fonte: Flamin & Mentori, 2012)

Os ensaios controlados aleatorizados sao internacionalmente considerados como
0 padrdo mais elevado de evidéncia em investigacdo cientifica. Sdo também, para
a Medicina Baseada na Evidéncia, o gold standard a ser aplicado a préatica médica,
servindo como base a inumeras guidelines e diretrizes clinicas. Quando
relacionados numa revisao sistematica (metodologia de integracédo de informacgao
proveniente de varios estudos) ou numa meta-anélise (aplicagdo de métodos
estatisticos para sintetizar informacgao) sdo considerados o patamar de evidéncia
com mais robustez (Linde & Willich, 2003).
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Apesar da qualidade da evidéncia ser menor, e do risco de viés aumentar, outro
tipo de metodologias pode ser pertinente para responder a duvidas clinicas do
dia-a-dia. Por exemplo, questdes relacionadas com fatores de risco associadas a
uma determinada doenca podem ser respondidas com mais eficacia se se analisar
estudos observacionais, como os estudos de coorte (Barton, 2000). Outro
exemplo sao os casos clinicos, que, apesar de serem uma fonte de evidéncia fraca,
podem ser importantes para perceber os efeitos benéficos de uma determinada

intervencado em grupos com caracteristicas especificas (Liamputtong, 2010).

Estes niveis de evidéncia podem ser traduzidos em Graus de Recomendacao de
apoio a pratica clinica. Um exemplo de traducao dos Niveis de Evidéncia e dos
Graus de Recomendacao é dado pelo SNS, que regula e emite Normas Clinicas a
partir de duas tabelas de referéncia (DGS, 2012). Sao considerados trés Niveis de
Evidéncia, de acordo com a informacdo presente em estudos com metodologias e

forgas distintas, tal como se pode observar na figura 3.

Nivel de "
evidéncia Descritivo

Informagao recolhida a partir de varios ensaios clinicos aleatorizados ou meta-analises

B Informagao recolhida a partir de um tnico ensaio clinico aleatorizado ou estudos
alargados ndo aleatorizados

Opinido consensual dos especialistas e/ou pequenos estudos, estudos retrospetivos

e registos

Figura 3: Niveis de Evidéncia adotados pelo SNS para emissao de Normas Clinicas

A esta tabela associa-se uma outra, referente aos Graus de Recomendacao (figura
4). Trés patamares sao evidenciados neste referencial, desde o Grau | ao Grau IlI.
O Grau | corresponde a categoria de recomendacdo mais plausivel, e esta
associada a Normas Clinicas que estdo em linha com o comprovado por
informacao de revisGes sistematicas ou meta-analises de ensaios clinicos
aleatorizados. O Grau Il corresponde a uma classe onde a probabilidade de
recomendacdo é mais baixa, associando-se a informacao recolhida a partir de um
Unico ensaio clinico ou estudos alargados nao aleatorizados em que haja

contradi¢cdes nos resultados. Este patamar é subdividido em duas categorias. A
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categoria lla, que reporta evidéncias maioritariamente a favor da eficacia de um
determinado procedimento ou tratamento. E a categoria Ilb, menos evidente, e
cuja utilidade de um procedimento é menos recomendéavel por ter sido pouco
comprovada a sua eficacia. O Grau lll representa o patamar que reline consenso,
ou onde existem evidéncias, de que um procedimento ndo é benéfico, podendo

colocar em risco a seguranca dos doentes.

Grau de . .
recomendagao Descritivo

Existem evidéncias e/ou consenso geral de que determinado

procedimento/tratamento é benéfico, util e eficaz

Existem evidéncias contraditdrias e/ou divergéncia de opinides sobre a

Graulll utilidade/eficicia de determinado tratamento ou procedimento

Grau lla Evidéncias/opinido maioritariamente a favor da utilidade/eficécia

Grau llb Utilidade/eficicia pouco comprovada pelas evidéncias/opinido

Existem evidéncias e/ou consenso geral de que determinado procedimento/tratamento
ndo é benéfico/eficaz e poderd ser em certas situagBes prejudicial

Grau lll

Figura 4: Graus de Recomendacgdo adotados pelo SNS para emissado de Normas Clinicas

Os referenciais apresentados foram elaborados pelo Departamento de Qualidade
na Saude, tendo como base as diretivas da European Society of Cardiology

(Schwartz et al., 1999) e a consultoria da Ordem dos Médicos.

1.1.2. Evolugdo e Limitagdes da Medicina Baseada na Evidéncia

Atualmente, a esmagadora maioria das instituicdes de salde ocidentais exercem
Medicina Baseada na Evidéncia, que é assegurada pelos profissionais de salde, e
conta com o apoio regulador dos seus Estados. Envolvendo ministérios da salude
e a inddstria farmacéutica, é possivel a viabilizacdo de guidelines especificas para
diferentes doencas. Estas sao revistas e editadas por especialistas continuamente,

por forma a garantir uma atualizacao eficaz (Silverman, 1998).

A Medicina Baseada na Evidéncia é extremamente importante na pratica clinica,
e responde, nos dias de hoje, a questdes em que nao ha uma resposta clinica
intuitiva, ou para a qual as observacdes do profissional de salde podem afetar a

seguranca do doente (Gill, 1996). No entanto, tém sido apontadas algumas
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limitagdes a este movimento a dois niveis: qualidade da evidéncia cientifica e

integracéo do doente no processo da tomada de decisao.

Apesar de ser inquestionavel o contributo da evidéncia cientifica para o avanco da
Medicina, a sua utilizacdo no contexto da pratica clinica pode ser complexa e
limitada. Primeiro, devido a qualidade da investigacao cientifica, cuja confianca
pode diminuir por varias razdes. Limitacbes da metodologia, inconsisténcia dos
resultados e vieses associados a uma maior publicacao de resultados benéficos
do que resultados ineficazes podem justificar esta perspetiva (Silverman, 1998).
Segundo, porque os estudos com forte evidéncia cientifica nem sempre podem
ser extrapolados para a realidade médica de todos os doentes. Exemplo disso é a
aplicacdo de Normas Clinicas com base em provas robustas, como um ensaio
controlado aleatorizado, em grupos especiais, como as criancas, ou em casos de
doencas raras. Nestes casos, serad necessario proceder-se a uma alteracado na
abordagem, ou a uma padronizagao segura deste procedimento aplicado as

caracteristicas préprias do grupo em questao.

Trés pilares sdo necesséarios para que haja uma verdadeira adequacdo dos
propésitos da Medicina Baseada na Evidéncia na pratica clinica e na tomada de
decisdo. Importa aplicar a melhor evidéncia cientifica disponivel, com base em
revisbes sistematicas e meta-analises como metodologias de exceléncia; e
integrar essa evidéncia segundo a experiéncia clinica, de uma forma transversal,
e “para além da analise ou das avalia¢cdes cientificas” (Carneiro, 1998: 133). A
estes dois pilares, junta-se um terceiro, e que estd completamente centrado no
respeito pelas normas e valores do doente, tendo em consideracdo as suas
necessidades, expetativas e contextos (Carneiro, 1998; Sackett, 1997). E também
neste dltimo tépico que a Medicina Baseada na Evidéncia tem sido apontada como

ineficaz.

De facto, esta abordagem estéa centrada no tratamento da doenca, e, segundo
alguns autores, tem ignorado a centralidade do ser humano e a interacao entre
corpo e mente (Carneiro, 1998). Uma definicéo revista e aprimorada da Medicina
Baseada na Evidéncia coloca-a como “uma abordagem sistematica com vista a
solucao de problemas clinicos, e que permite a integracao da melhor evidéncia
clinica disponivel na prética clinica e nos valores do doente” (Sackett et al., 1996:
71). No entanto, tem sido dificil a criacdo de harmonia entre os pressupostos da

evidéncia cientifica e os da Medicina centrada no doente. A este respeito,
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Greenhalgh (2012: 95) afirma que, para qualquer decisdo clinica, a primeira
questado colocada pelo profissional de saldde devera ser sempre “‘O que é melhor

fazer, para esta pessoa, neste momento, dadas essas circunstancias?”.
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1.2. A perspetiva do doente e a Decisao

Partilhada em Saude

Tem sido constante a importancia atribuida a participacdo dos cidadaos para o
desenvolvimento estratégico e sustentavel da area da salde. Em Portugal, esta
relevancia tem sido retratada nos diferentes Planos Nacionais de Sadde ao longo
dos anos (DGS, 2013; Portugal, 2004). Em linha com o apontado, os designios
nacionais para 2020 incorporam quatro eixos estratégicos, onde se inclui, para
além da Equidade e Acesso Adequado aos Cuidados de Salde; Qualidade em

Salde; e Politicas Saudaveis, também a Cidadania em Saude (Portugal, 2015).

O tépico da Cidadania em Saude ganha forma com o aparecimento dos Cuidados
de Salde Primérios, nos finais da década de 70, registando-se como “o direito e
dever das populag¢des em participar individual e coletivamente no planeamento e
prestacao dos cuidados de saude”, na Conferéncia Internacional sobre Cuidados
Primarios de Satde de 1978 (Alma-Ata, 1978: 17). E a partir do movimento da
Promocdo da Saude (WHO, 1986) que as praticas de Saude Publica foram
adquirindo um corpo tedérico mais robusto e assertivo para trabalhar a
“centralidade do cidaddo”. De acordo com o determinado, o cidadao deve assumir
a responsabilidade de garantir a defesa da sua saldde individual e coletiva, através
do acesso, interiorizacdo e traducao de informacdo de relevo. Com isto, sera
possivel a alteracdo dos seus comportamentos menos saudaveis, criando

condi¢des para gerir o aparecimento da doenca.

Para operacionalizar estes conceitos, nos ultimos anos tem sido reforgcado o papel
do SNS junto dos cidadaos, através de iniciativas que procuram aumentar a sua
participacdo e promover a confianca nos cuidados de salde prestados. Estes
mecanismos de participacdo foram alicercados em diversos projetos concretos: a
criagao de um observatério para trabalhar a utilizagdo eficaz dos servigos de
saude, oferecendo maiores niveis de satisfacdo com o envolvimento efetivo dos
cidaddos; foram incrementados os canais de comunicacdo médico-utente, com a
criacao de linhas eletrénicas diretas para médicos de familia; as queixas e
reclamacdes passaram a ser mais facilmente apresentadas com procedimentos
institucionalmente formalizados; foram criados varios conselhos consultivos

mistos, que, integrando utentes, profissionais de salde e politicos, permitiram o
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desenvolvimento de politicas de apoio a gestdo de centros de salde e hospitais
(WHO Europe, 2006); e, por forma a avaliar a satisfacao dos utentes, varios foram
os estudos desenvolvidos a centros de salde e unidades de saude familiar, pontos

de contacto préximos da populacéo (Ferreira et al., 2005; Ferreira e et al. 2010).

N&o obstante as iniciativas tomadas para o envolvimento do utente, o Observatério
Europeu sobre Politicas e Sistemas de Salde acautela que a participacao do
cidaddo em saude ainda “continua confinada as referéncias legislativas e
intencdes anunciadas nos documentos e diretivas oficiais lancadas” (Barros e
Almeida Simdes, 2007: 31). Este é também um problema relatado pelos véarios
governos portugueses, e ressalvado no Plano Nacional de Saude de 2004-2010.
De facto, embora a legislacao tenha promovido a ativagcao de mecanismos formais
para a participacdo do cidadao no SNS, na prética, a implementacao destes

mecanismos tem ficado aquém do esperado (Portugal, 2004).

Em 2014, a Fundacédo Calouste Gulbenkian desenvolve, com o apoio do Governo
Portugués, os alicerces teéricos para implementar uma visdo para os cuidados de
salde em Portugal nos préximos 25 anos. O relatério “Um Futuro para a Saude”
descreve a pertinéncia de se trabalhar na implementacado e sustentabilidade de
projetos multidisciplinares, e caracterizados pela capacitacdao do cidadao
(empowerment). A partir da participacédo ativa da sociedade em aspetos
transversais da salde, procurando a melhoria continua da qualidade e da eficacia,
esta visdo apela para o desenvolvimento de um novo pacto para a saude
(Fundacao Calouste Gulbenkian, 2014). Esta visao coincide, alids, com os
propésitos da OMS, que recomenda que as reformas operacionalizadas no setor
da saude estejam centradas nas necessidades e expetativas do cidadao. O
desenho, organizagao e funcionamento dos servigos de salide devem fazer eco da
voz dos cidadaos, permitindo a promoc¢ao de uma democracia mais participativa,
assim como o0 aumento da confiangca nas estruturas de decisao e organizacdo
relacionadas com a saude (Walt & Gibson, 1994). Esta é uma perspetiva que
consolida a politica de saude como politica social, e assume-a como um dos
direitos inerentes a condicdo do cidaddo e a sua participacédo (Feury & Ouverney,
2012).

A OMS propde uma construcao complexa e delicada em torno do conceito “salde
centrada no cidadao”, e que necessita de medidas concretas a serem aplicadas a

trés niveis: institucional, laboral e individual. Ao nivel institucional associam-se a
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quebra de barreiras do sistema e a sua transformacao, para que se torne mais
aberto, transparente, e recetivo para os cidadaos, favorecendo a proximidade e a
interacao. O nivel laboral aplica-se aos profissionais de salde e ao reforco da sua
responsabilidade na transmissao de informacao e conhecimento, como parte
integrante das suas funcdes de rotina. J&4 o dltimo nivel, o individual, esta
totalmente direcionado para os cidaddos e para a necessidade de terem uma
atitude mais proativa e interventiva, naquilo que sé@o os objetivos da manutencédo

de uma boa saude individual e comunitaria (WHO, 2012).

Alguns autores chamam a atencéo para a dificuldade na definicao do conceito de
“cuidados de salde centrados no doente” (Stevenson, 2002). Esta falta de
consenso pode levar a implementacao de diretivas distintas, diferentes formas de
organizacao e de gestao, e enfraquecer a sustentabilidade e implementacdo de
medidas em rede. Por isso mesmo, a definicao da International Alliance of Patients’
Organization (IAPO) foi escolhida pelo Observatério Europeu da Organizacédo
Mundial de Saude para ser a definicdo adotada para os paises europeus. Esta
definicao refere que os cuidados de salde centrados no doente sdo uma
abordagem integradora e consciente da perspetiva do doente em vérias
dimensdes da salde. Esta integracao respeita os valores, preferéncias e
necessidades expressas pelo cidaddo sobre a integracdo nos cuidados, acesso a
informacao, comunicacao e apoio a educacao. Revela-se ainda importante no
conforto fisico, ajuda e suporte emocional, criando pontos para o envolvimento de

familia e amigos, e apoio na transicao e continuidade em saude (IAPO, 2007).

Uma das bases para possibilitar o envolvimento do cidaddo em saulde, e
possibilitar que os cuidados sejam centrados nas suas necessidades, é através da
tomada de decisao relacionada com a prevencgao, tratamento e gestao em relagao
a uma doenca (The Change Foundation, 2004). De acordo com Elwyn (2010) e
O’Connor et al. (2007) a partilha da decisdo em saude entre médicos e utentes,
em oposi¢ao a tomada de decisao clinica tomada unicamente pelo profissional de
saude para o seu doente, estd a ganhar uma grande importancia na forma como

a saude é regulada.

O desenvolvimento de estratégias para aumentar o dialogo clinico entre médico e
doente tém tido impacto na literatura publicada no dominio da saudde (Cleary et
al., 1991). Dentro desta, a Decisao Partilhada em Saldde tem figurado como um

pilar da salde centrada no doente. Assim, a participagao dos doentes na decisao,

45



programacao, planeamento e execucao dos cuidados tem sido apontado como
uma mais-valia para os resultados em salde, aumentando a eficacia dos

procedimentos envolvidos (Florin, 2007; Ruland, 1999).

Florin (2007) refere que olhar para o doente como parte integrante da equipa tem
permitido aumentar a janela de oportunidades relacionada com a valoriza¢ao da
saude, e que a Decisao Partilhada em Salde pode ser um indicador de exceléncia
para a qualidade dos cuidados prestados. Uma revisédo sistematica que estudou
mais de oito dezenas de estudos randomizados aponta para o sucesso da Deciséo
Partilhada em Salde no conhecimento sobre saldde dos doentes, na confianca das
suas decisdes, assim como no grau de empenho do doente. O estudo mostrou
ainda que doentes mais informados elegem opcdes de tratamento mais

conservadoras (Stacey et al.,2011).

1.1.1 A Decisao Partilhada em Saide e a importancia dos conceitos

Tendo em conta os beneficios que advém da integracdo do cidadao, saudavel ou
doente, como parceiro efetivo dos cuidados de salde, é necessario perceber-se
quais as formas mais eficientes para que se despolete esta integracdo (The
Change Foundation, 2004). De facto, o interesse em criar intervencdes que
pudessem auxiliar os utentes a tomar decisdes sobre acesso e utilizacdo dos
cuidados de saude levou a um debate substancial sobre as melhores estratégias

e ferramentas a desenvolver (Elwyn, 2006).

As intervencdes para apoiar a tomada de decisao estdo presentes na Medicina héa
mais de 50 anos, mas foi apenas na Ultima década que se testemunhou um
interesse significativo em intervenc¢des que estdo projetadas especificamente para
os cidadédos (Bekker et. al, 1999). Este interesse reflete a mudang¢a do panorama
que a Medicina tem presenciado em duas questdes-chave, e que estao
relacionadas com a forma como a experiéncia do doente é encarada. Por um lado,
ha uma incerteza inerente a relacao beneficio versus dano de muitos exames e
tratamentos médicos. E por outro, porque existe esta incerteza e ela tem sido
cada vez mais reconhecida, ha um consenso cada vez maior de que a opiniao
unilateral do profissional de salde para gerir problemas clinicos perdeu valor.
Esta abordagem, muitas vezes rotulada como paternalismo, deixou de ser um
modo aconselhado nos ambientes de saude (Frosch & Kaplan, 1999). A autonomia

dos doentes, as suas expetativas e os seus comportamentos heterogéneos tém
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também sido analisados a luz de outros problemas, como a baixa adesédo a
terapéutica. Trabalhar numa légica de equilibrio entre danos e beneficios para um
doente, e integrando prioridades estabelecidas por si e acordadas com o
profissional de salde, é referido como caminho a seguir por vérios autores (Barry
MJ & Edgman-Levitan, 2012; Elwyn, 2006).

Neste sentido, nos ultimos anos, a literatura tem dado destaque a Decisao
Partilhada em Saude como um conceito fundamental para a tomada de decisao
em salde e a participacao dos cidadaos neste processo. A Decisao Partilhada em
Saude é apontada como “o pinéaculo dos cuidados centrados no paciente” (Barry
MJ & Edgman-Levitan, 2012: 780), e apresentada como a forma mais eficiente de
relacionar a evidéncia cientifica atual com as preferéncias do doente, tendo em
consideracdo os constrangimentos que existem, como as circunstancias e os

recursos clinicos (Sackett, 1997).

A Decisao Partilhada em Salde rodeia-se de conceitos interrelacionados que
podem, quando articulados, explicar este termo. Negociacdo; Autonomia;
Participacao do doente; e Cuidados de salde centrados no doente relacionam-se
com a decisao partilhada. A definicdo deste conceito ndo é, contudo, unanime.
Uma revisao sistematica feita por Makoul & Clayman (2005) examinou mais de
400 artigos, dos quais 161 apresentaram definicbes distintas para Deciséo
Partilhada em Salde. No entanto, apenas 679% destes artigos referiam as palavras
“valores/preferéncias dos pacientes”, e 31 definicdes utilizaram sentidos
antagoénicos para trabalhar o conceito. Da amostra de definicbes analisadas, a
mais vezes citada é a de Charles et al., que reconhecem a expressao enquanto
“processo de interagdo entre a pessoa e o profissional de salide numa negociagao
que deve, idealmente, resultar num ou mais acordos de decisdo conjunta”
(Sakellarides, 2010).

No cerne desta definicao dispde-se a palavra “negociacao”, que é utilizada para
descrever a interacdo entre o profissional de saude e o cidadao. De acordo com a
literatura, este termo surge para retratar perspetivas distintas, concordantes ou
nao, de dois atores da salde que se debrugam sobre um mesmo tépico
(Sakellarides, 2010; Sandman, 2009; Tang & Lansky, 2005; Towle & Godolphin,
1999). Este termo é ainda utilizado para caracterizar um ganho muatuo para
profissional de saude e doente (Tang & Lansky, 2005; Towle & Godolphin, 1999).
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Forin (2007) argumenta que o termo “participacdo do doente” reveste-se de
significado no processo de partilha de decisao. Este termo, ao qual podem estar
associados outros, como “concordancia”, “envolvimento”, “colaboracao” ou
“parceria”, significa que o doente estd envolvido ou é-lhe permitido tornar-se
envolvido no processo de tomada de decisao. O conceito de autonomia do doente
esta também integrado no conceito de participacédo do doente, e tem sido alvo de
discussao recente (Cahill, 1996).

A autonomia é apresentada como caracteristica importante no processo de
decisao partilhada, especialmente quando o profissional de salde necessita de
ter em conta os valores, preferéncias e necessidades Unicas de cada doente.
Mackenzie (2008) refere o termo “Autonomia Relacional” para descrever a sua
visdo quando explora o conceito de autonomia na Decisdo Partilhada em Saude.
Para o autor, o respeito pelos valores do doente nao deve significar que o doente
é totalmente livre e auténomo. A autonomia estara associada a relagdo que se
estabelece com o profissional de saude, na 6tica de que as decisGes tomadas pelo
doente e pelo profissional sdo mutuamente dependentes. King & Moulton (2006)
referem que os principios que norteiam a Autonomia Relacional ultrapassam o
impacto que hoje é reconhecido com o consentimento informado. A simples
transferéncia de informacdo da lugar as boas praticas clinicas equilibradas com

os principios da beneficéncia e da justica (Wear, 1998).

Shay & Lafata (2014) conduziram um estudo com cidadaos, por forma a
desenvolver um modelo conceptual sobre a interpretacdo dos pacientes a
expressao “decisao partilhada”. De acordo com os resultados, quatro categorias
de significado distintas foram criadas: i) o profissional de saude e doente
partilham informacdes; ii) os dois atores tém uma mente aberta e respeitam-se;
iii) defesa dos direitos do doente; iv) recomendacdao médica personalizada. A
partir deste estudo, percebeu-se que nao existe um significado Gnico para rotular
a decisao como partilhada. Em vez disso, os cidaddaos remetem para a

importancia de chegar a um “acordo” entre doente e profissional de salde.

1.1.2. A implementacédo e aplicacdo da Decisdo Partilhada em Saide

Por forma a promover uma conveniente Decisdo Partilhada em Saude, alguns

autores propdem o desenvolvimento de estratégias que permitem ao doente agir
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de forma independente, fazendo as suas préprias escolhas (Gafni, 1998;
Schneider, 1998). Para que isto aconteca, e as decisdes do doente estejam em
linha com a melhor decisédo apoiada pela evidéncia e suas expetativas pessoais, é
necessario que o profissional de salde: a) forneca informacao ao doente; b) apoie

a tomada de decisdo e o processo de autonomia.

a) Fornecer informacao:
O primeiro passo para uma correta Decisao Partilhada em Saldde é fornecer
informacao de alta qualidade e relevancia. Para além disso, é necessario que o
profissional de salde possa extrair do doente a informacédo que este ja possui,
verificando a sua veracidade. E muito comum as pessoas “atribufrem importancia
dispar aos resultados associados a diferentes opcbes, e terem preferéncias
diferentes sobre os processos e caminhos que levam a esses resultados”
(Sandelowski, 2000: 336). Caso ndo estejam bem informados, serd mais
complexo avaliar a melhor opg¢ao para si, e, assim, estabelecer preferéncias
informadas. Deste modo, é extramente importante garantir que os individuos nao
tomam decisGes quando insuficientemente informados sobre os seus principais

problemas.

Muitas ferramentas foram ja projetadas e validadas para servirem como modelo
para a Decisao Partilhada em Salude. Numa revisao sobre o impacto da sua
utilizacao, Stacey et al. (2011) referem que ferramentas de decisdao com
informacao mais detalhadas tinham mais sucesso no aumento do conhecimento
dos doentes do que ferramentas de decisdao mais simples. A partilha de
informacao sob a forma de probabilidades usando nimeros inteiros aumenta a
percecao do risco por parte dos doentes. Ainda neste estudo foi possivel saber
que a maioria dos estudos analisados comprovam que, utilizando ferramentas de
apoio a decisdo partilhada, as pessoas sentem-se menos desinformadas, tém
menor conflito de decisdo em relacao aos seus valores pessoais, e a qualidade da

relacao médico-doente aumenta.

b) Apoiar a tomada de decisao e o processo de autonomia:
Depois da partilha de informacéo, a segunda tarefa para uma adequada Decisao
Partilhada em Salde esta relacionada com a deliberagdo sobre que caminhos
seguir. O profissional de satde devera ser preponderante neste passo, e encorajar
gue o doente tenha uma voz ativa. Politi et al. (2011) relatam que é comum o

doente sentir-se surpreso com a oferta de opgdes. Nestes casos, pode ainda
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acontecer alguma inquietacado e incerteza sobre a melhor escolha a fazer. Os
autores referem a probabilidade do doente se recusar a tomar decisdes ou aceitar
responsabilidades, podendo ter receio em participar neste processo. Nestes
casos, Quill & Cassel (1995: 368) indicam que se toda a responsabilidade pela
tomada de decisao for transferida do profissional para os doentes, os ultimos
poderdo sentir-se “abandonados”. H&, portanto, uma necessidade de encontrar
um “equilibrio”, onde as tomadas de responsabilidade sejam confortaveis para
ambos. Relacionado com este panorama, Ryan & Deci (2000) refletem sobre a
necessidade de os profissionais de salde apoiarem a autodeterminacdo dos
doentes, na procura das melhores solucdes para a sua vida e para o seu bem-

estar.

Elwyn et. al (2012) propdem um modelo de Decisao Partilhada em Sadde a ser
utilizado na pratica clinica. Este modelo recomenda a utilizacdo de trés passos
para que as preferéncias iniciais do doente se transformem em preferéncias
informadas, conseguindo-se, deste modo, condi¢des para uma decisao partilhada.
Este modelo refere que o profissional de salde, primeiramente, devera expor ao
doente que uma escolha entre opcdes pode ser feita (“choice talk”); depois, devera
apresentar quais as op¢des que o doente tem (“option talk”); terminando com o
apoio ao doente na procura da melhor opg¢ao que vad ao encontro das suas
necessidades e preferéncias (“decision talk”). A comunicacao sobre as op¢des que
o doente tem podera ser dada com o recurso a uma explicacao simples ou mais
detalhada, recorrendo a materiais informativos (“decision support”). Na figura 5

podera ser visto este modelo em formato esquemético.
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¥ Preferences

=

Option Decision Decision
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Brief as well as Extensive

Key to the figure

Deliberation

A process where patients become aware of choice, understand
their options and have the time and support to consider ‘what
matters most to them”: may require more than one clinical
contact not necessarily face-to-face and may include the use of
decision support and discussions with others.

Choice talk

Conveys awareness that a choice exists — initiated by either a
patient or a clinician. This may occur before the clinical
encounter.

Option talk

Patients are informed about treatment options in more detail.

Decision talk

Patients are supported to explore ‘what matters most to them’,
having become informed.

Decision Support

Decision support as designed in two formats: 1) brief enough to
be used by clinician and patient together and 2) more extensive,
designed to be used by patients either before or after clinical
encounters (paper, DVD, web).

Awareness of options leads to the development of initial
preferences, based on existing knowledge. The goal is to arrive
at informed preferences.

Informed Preferences

Personal preferences based on ‘what matters most to patients’,

predicated on an understanding of the most relevant benefits
and harms.

A shared decision making model.

Figura 5: Modelo de Decisdo Partilhada em Saulde proposto por Elwyn et al. (2012)

Este modelo poderé ser particularmente importante para a gestao da doenca
crénica. De facto, a doencga crénica tem-se revelado um problema exponencial
para a salde a nivel mundial, com uma sobrecarga nos sistemas de salde atuais
e no consumo exacerbado de recursos materiais e financeiros. A falta de modelos

centrados na gestdo da doenca crénica e que aumentem o bem-estar do doente

crénico, promovendo

comportamentos saudéaveis e uma maior adesdo a

terapéutica, tem condicionado os resultados em saulde.
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A aplicacao de modelos de Decisédo Partilhada em Salde como o descrito podera
ser muito vantajosa para Portugal, tendo em conta as caracteristicas que os
doentes com este tipo de comorbilidades apresenta. De facto, a toma
medicamentosa é um processo complexo e que traz muitas dlvidas ao doente
crénico. Quando polimedicado, estas ddvidas acentuam-se e a toma incorreta
pode ameacar a seguranca do doente (Siek et al, 2010). De acordo com a
literatura, cerca de 30 a 509% dos medicamentos para doencgas crénicas nao sao
tomados corretamente (WHO, 2003). Tendo em conta estas circunstancias, um
maior envolvimento do doente crénico na escolha mais eficaz para o seu
tratamento poderd melhorar a adesédo a terapéutica, e, concomitantemente,
melhorar a condicdo do doente e resultados mais satisfatérios em sadde (Horne,
2006; WHO, 2003).

1.1.3. Limitacdes da Decisado Partilhada em Sauade

Os principios da Decisdo Partilhada em Salde estdo, como analisado, bem
documentados. No entanto, existe ainda uma dificuldade na forma como estes

modelos de atuacdo poderao ser implementados na pratica clinica (Elwyn, 2012).

Apesar de, nas Uultimas duas décadas, os profissionais de salde terem sido
formados tendo como base modelos centrados no doente, as evidéncias apontam
para dificuldades dos profissionais em conseguirem fazer cumprir os propésitos
da Decisao Partilhada em Saude (Makoul & Clayman, 2006). De acordo com os
altimos autores mencionados, sao raras as vezes que os profissionais perguntam
sobre os medos e expetativas do doente, e héa evidéncia que mostra que os
profissionais de salde tém pouca capacidade para colocar em pratica as decisdes
partilhadas e para promover o aconselhamento sobre mudancas de

comportamento nas suas rotinas.

Alguns profissionais expressam duvidas em relacdo a implementacéo de modelos
de Decisao Partilhada em Saude, referindo que os doentes nao querem ser
envolvidos nas decisdes, ou que tém poucas capacidades para tal, e que, por isso,
poderao tomar decisdes erradas. Outros referem que estes modelos sdo pouco
praticos, e que nao tém tempo para os aplicar na rotina clinica. Ainda h& outros
profissionais de salde que referem estar ja a implementar estes modelos, mas

inquéritos e outros dados sobre a experiéncia dos doentes mostram que néo estao
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a ser corretamente aplicados (Ishikawa, 2008; Rootman & Gordon-El-Bihbety,
2008).

Uma reviséao feita por France et al. (2008) refere que as trés principais barreiras
identificadas pelos profissionais de salde, na sua maioria médicos (89%), a
Decisado Partilhada em Sadde foram os constrangimentos de tempo, a falta de

capacidade ou de habilidade dos doentes e a situacao clinica dos mesmos.

A baixa literacia em salde dos doentes é também frequentemente apontada como
uma grande barreira a implementacdao de modelos de Decisao Partilhada em
Saulde. Associado a isso, existem ainda barreiras culturais, em que ndo existe
tradicao para que o individuo tome decisdes auténomas. Nos casos em que 0s
doentes estdo naturalmente disponiveis para tomar parte no processo de deciséo,
as poucas habilidades de comunicacgao clinica, de construcao do relacionamento
com o doente e de estruturacao das consultas pelos profissionais de salide podem
ser a causa para a dificuldade de implementacao destes modelos (Levinson et al.,
2010; Epstein et al., 2004; Silverman et al., 1998; Braddock et al., 1997; Stewart
et al., 1995).

Park (2016) refere que os profissionais dedicam pouca parte do seu tempo a
comunicar com os pacientes devido a limitacdes de tempo e a grande quantidade
de utentes que tém de ser atendidos (Benenson e Pollack, 2003; Dean e Oetzel,
2014; Robey, Edwards e Murphy, 2004). Este autor menciona ainda Dale et. al
(2008) quando refere que os profissionais mostram uma maior proatividade nos
dias de hoje para assegurar que os pacientes entenderam de forma apropriada as
informacgdes que lhes foram transmitidas. No entanto, existe também literatura a
retratar a pouca ambicdao dos médicos em capacitar os pacientes com

conhecimentos para a salde.

No estudo de Tongue, Epps e Forese (2005), foi evidenciado que 219% de uma
amostra de doentes encontrava-se descontente com a comunicacao realizada
pelos médicos, quando 759 dos médicos achava que teria comunicado de uma
forma adequada. Ja no estudo de Kee et al. (2018), foi aferido que, numa amostra
de 125 utentes, foram reportados varios problemas associados a interacao e
comunicacao com os profissionais de salde, sendo 0os mais observados a falta de
empatia dos profissionais, falta de respeito, abordagens erradas e escolha de
palavras bastante negativas, pouca habilidade para explicacao de procedimentos

e o ndo fornecimento de informacgdes importantes. Outras criticas foram feitas ao
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facto de os profissionais de sadde nao efetuarem contacto visual com os doentes,
concentrando a sua atencdo apenas no computador, e ndo sendo possivel aos

doentes terem a possibilidade de ver as suas ddvidas esclarecidas.

Devido aos niveis de conhecimento que os médicos possuem, os cidaddos olham
os profissionais de salde como uma das principais fontes de informacéo, e
consideram que estes devem explicar os procedimentos que séo feitos, fazendo
parte do processo de tomada de decisao (Robey, 2004). No entanto, Crane (1997)
e Majerovitz (1997) sublinham que uma parte dos médicos ndo explica os
procedimentos efetuados, nem as razdes para os tratamentos escolhidos. Fong
Ha e Longnecker (2010) mencionam varios autores para destacar que a
comunicacdo adequada por parte do médico viabiliza um correto diagnéstico,
assim como promove uma maior adesao ao tratamento escolhido (Hall, Roter,
Rand, 1981; Henrdon, Pollick, 2002; Arora, 2003; Tongue, Epps, Forese, 2005;
Kindler et al., 2005; Roter, 1983; Harmon, Lefante, Krousel-Wood, 2006; agha,
Greenfield, Ware, 1989; Greenfield, Kaplan, Ware; 1985; Alazri, Neal, 2003;
O’Keefe, 2001; Che et al., 2007). Segundo Fong Ha e Longnecker (2010), a
comunicacdo possibilita a regulacdo das emocdes dos pacientes, analisa as suas
principais dificuldades e necessidades e facilita a compreensdo da informacao
médica. Fong Ha e Longnecker referem também Baile (2000) para assinalar que
problemas na comunicacéo efetuada entre médico e doente implicam possiveis
dificuldades de compreensdao ou envolvimento no tratamento idealizado,

dificultando a implementagao de modelos de Decisao Partilhada em Saude.

Novos modelos de Decisédo Partilhada em Saude tém sido discutidos, para fazer
face a estes problemas e reagir a evolucdo da sociedade. As novas abordagens
devem ser abrangentes o suficiente para poderem integrar cidaddos com
diferentes niveis de literacia e com distintos graus de acesso a informacao através

das novas tecnologias (Elwyn, 2017).
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1.3. Literacia em Saude

As altimas décadas foram testemunho do aumento galopante do interesse pela
area da Literacia em Salde, como conceito crucial para um papel ativo do cidadao
nos cuidados relacionados com a saude (Kickbusch & Nutbeam, 2000; Nutbeam,
2000; Chinn, 2011).

Foi com Scott Simonds (1974), num artigo intitulado “Health Education Associal
Policy”, que o termo foi utilizado pela primeira vez, embora num contexto e com
sentido distintos daqueles que hoje se conhecem (Ratzan, 2001). De acordo com
Tones (2002), Simonds utiliza o conceito num tépico de educacao escolar,
realcando que os alunos podem possuir Literacia em éareas diversas, como

Ciéncia, Historia, e Saude, inclusive.

Desde essa época, o termo Literacia em Saude foi sendo definido com conceitos
cada vez mais especificos, e o seu sentido ganhou crescente importéancia.
Sgrensen (2012) expbe que as diversas definicdes foram aparecendo numa
tentativa de caracterizar a capacidade do individuo para responder as crescentes
exigéncias vivenciadas na area da salde, tendo em conta aspetos diferenciadores

da sociedade moderna.

Desta forma, em 1998, a OMS define Literacia em Saude como o “conjunto de
competéncias cognitivas e sociais e a capacidade dos individuos para acederem
a compreensdo e ao uso da informacao de forma a promover e manter uma boa
saude”. Apesar de nao serem referidas importantes dimensées do ser humano,
este é um conceito amplamente utilizado (WHO,1998). Um relatério da American
Medical Association apresenta, no ano seguinte, uma definicdo que explora com
mais detalhe a informacdo médica a que o individuo tem acesso. Neste relatério,
Literacia em Saude é definida como “a capacidade de ler e compreender
prescricbes e folhetos informativos de medicamentos, ou outros materiais
essenciais, e que estao relacionados com a salde, e que sdo requeridos para ser
possivel o funcionamento como doente com sucesso” (American Medical
Association, 1999: 256). Em 2000, Ratzan & Parker integram na definicdo a
capacidade dos individuos utilizarem os servi¢cos de salde e de tomarem decisdes
como dominios importantes para caracterizar o nivel de Literacia em Saude. Para
os autores, este conceito foi definido como “a capacidade dos individuos obterem,

processarem e entenderem informacao basica de salude e saber os servigos de
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que necessitam para fazer escolhas apropriadas em salde” (Ratzan & Parker,
2000).

Se as definicdes anteriores estavam concentradas na capacidade de o cidadao
interpretar e saber utilizar informacao sobre salde disponivel sob diversos
formatos, contemplando também o acesso a servi¢cos de salde, é a partir de 2005
que a componente social passa a ter destaque no conceito de Literacia em Saude.
llona Kickbusch et al (2006) apresentam uma definicdo que revé a Literacia em
Saldde como “a capacidade para tomar decisdes fundamentadas, no decurso da
vida do dia-a-dia, em casa, na comunidade, no local e trabalho, na utilizacdo de
servicos de saude, no mercado e no contexto politico”. Estes investigadores

“ L

reforcam ainda que esta “é uma estratégia de capacitacdo para aumentar o
controlo das pessoas sobre a sua salde, a capacidade para procurar informacéao

e para assumir as responsabilidades” (Kickbusch et al., 2006: 8).

A discussao sobre a forma mais completa para definir Literacia em Saulde
continua, e varias foram as definicdes publicadas desde 2005 (US Department of
Health and Human Services, 2010; Adkins, 2009; Freedman, 2009; Ishikawa &
Yano, 2008; Pavlekovic, 2007; Zarcadoolas et al., 2006). Na opinido de Pleasant
et al. (2016), a existéncia de multiplas definicées de Literacia em Saude, algumas
delas dispares e que podem entrar em contradicao, pode levar a confusao dos
investigadores, profissionais de saude e decisores politicos no desenvolvimento
de estratégias prioritéarias. Para os autores, sera importante encontrar uma
definicdo que possa refletir a multidimensionalidade da area, abordando a
diversidade de contextos e meios de comunicacdo em que esta se da e é
fundamental. Pleasant e a sua equipa acrescentam ainda que as definicdes
existentes carece a presenca do impacto psicolégico da Literacia em Salde para

o empowerment e capacidade de decisdo do cidadao (Pleasant et al.,2016).

Relacionado com a visao de Pleasant et al. (2016), Nubeam (2000) tinha ja
alertado para a falta de significado mais profundo e mais objetivo das definicbes
até entdo criadas. Para o investigador, a Literacia em Saude resulta de um
conjunto de aptidées “individuais, cognitivas e sociais” que podem ser
trabalhadas e melhoradas através de atividades de Educacao para a Saude. Com
isto, e na opinido do autor, o conhecimento em saude e os seus determinantes
poderd aumentar, resultando em tomadas de decisdao mais conscientes, ou em

mudancas de comportamento para manter ou melhorar os resultados em sautde.
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Em linha com esta posicédo, Nutbeam (2000) apresenta um modelo representativo
da Literacia em Saude. Dividido em trés tipos ou niveis, o autor apresenta a
existéncia da Literacia Basica ou Funcional; Literacia Comunicativa ou Interativa;

e da Literacia Critica (figura 6).

Literacia
critica

Literacia
interativa

Literacia
Funcional

Figura 6: Niveis de Literacia em Saude propostos por Nutbeam (2000)

A Literacia Basica ou Funcional relaciona-se com os conhecimentos béasicos de
leitura e escrita que o individuo possui, permitindo-lhe ter um “funcionamento

efetivo” e ultrapassar as barreiras impostas pelo dia-a-dia (Nutbeam, 2000: 266);

A Literacia Comunicativa ou Interativa esté associada a capacidade de utilizagao
de um conjunto de aptiddes sociais e, portanto, mais avancadas do que as
necesséarias para o nivel anterior. Juntamente com as aptiddes cognitivas do
individuo, estas aptiddes poderéao ser indispensaveis para extrair informacao

sobre saude de varios meios e aplica-la em situagdes distintas diariamente; -

O nivel mais aprimorado de Literacia em Saude, segundo Nutbeam, denomina-se
Literacia Critica. Este nivel pressupbe a existéncia de “competéncias cognitivas
mais avangadas”, que, em conjunto com as competéncias sociais retratadas na
Literacia Comunicativa, permitem ao cidadao extrair informacgado sobre saude de

varios meios e analisa-la criticamente. Neste nivel, o individuo é capaz de ter um
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maior controlo sobre as situacdes que possam ser despoletadas sobre a sua saldde

ou dos que o rodeiam.

Na classificacao proposta por Nutbeam esté implicado um aumento progressivo
da autonomia individual do cidad&do em salde, a medida que os niveis de Literacia
em Salde se tornam cognitivamente mais complexos. Neste sentido, a
classificagdao proposta pela OMS (1998) enquadra-se entre a Literacia

Comunicativa e a Literacia Critica (Nutbeam, 2000).

1.3.1. Das definicbes aos modelos conceptuais

Os problemas apontados por Pleasant et al. (2016) as definicdes de Literacia em
Saulde séao reforcadas por outros autores, como Protheroe et al. (2009) e o préprio
Nutbeam (2008), que reconhecem que o desajuste nos conceitos se deve a pouca
profundidade de investigacao teérica subjacente aos tépicos relacionadas com a
Literacia em Salde, e a sua adequacao a uma realidade evolutiva. De facto, os
quadros conceptuais existentes sao, na sua maioria, estaticos e pouco integrados
nos modelos de atuacdo da Medicina Moderna ou da Saude Publica (Nutbeam,
2008). Para os autores, a perspetiva da Literacia em Salde enquanto processo de
construcdo multidimensional deve ser reforcado em modelos conceptuais

abrangentes e que possam ser adaptados a diferentes contextos reais.

Tendo isto em conta, Sgrensen et al. (2012) partem para uma investigacdo sobre
os varios modelos e definicdes de Literacia em Saude publicados na literatura.
Numa revisdo desenvolvida a propésito do Consortium Health Literacy Project
European (HLS-EU), foram analisadas 17 definicdes e revistos 12 modelos
conceptuais de Literacia em Saude. Analisou-se o conteldo destas definicbes e
criaram-se 6 categorias distintas de informacdo presente nos conceitos
apresentados: “Competéncia e capacidades; Acbes; Informacdo e recursos;
Objetivo; Contexto; e Tempo”. Cada categoria foi detalhadamente analisada, por
forma a desenvolver-se uma defini¢ao Unica e que combinasse todas as defini¢cdes
encontradas. Assim, Sgrensen et al. (2012: 3) apresentam a Literacia em Saude
como um conceito “ligado a literacia e que exige dos individuos conhecimento,
motivagcao e competéncias para aceder, compreender, avaliar e aplicar as

informacdes de salde, de forma a que possam fazer julgamentos e tomar decisdes

58



na vida quotidiana sobre salde, doenca, prevencdo e promoc¢do da saude, para

manter ou melhorar a qualidade de vida durante o curso da vida”.

Os autores apontam, no entanto, para a pouca clareza sobre o impacto da
Literacia em Saude que os modelos conceptuais sugerem, registando que a
maioria nao foi validado empiricamente. Por forma a colmatar as falhas detetadas,
Sgrensen et al. (2012) propdem um modelo conceptual a ser utilizado no
desenvolvimento estratégico e operacionalizacao de projetos relacionados com a

Literacia em Saude (figura 7).
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Figura 7: Modelo conceptual para a Literacia em Salde proposto por Sgrensen et al. (2012)

Este modelo conceptual centra-se no desenvolvimento de uma visdo abrangente,
individual e populacional sobre os dominios e contextos para os quais a Literacia
em Salde contribui. A partir de modelos ja conhecidos, como sao os casos de
Baker (2006), Paasche-Orlow & Wolf (2007) e Manganello (2008), Sgrensen et al.
(2012) apresentam uma abordagem representativa do processo evolutivo da
Literacia em Salde, como conjunto de competéncias a serem construidas ao

longo do ciclo de vida do individuo.

O esquema estéd dividido em trés partes fundamentais: as competéncias
relacionadas com a gestao de informacao em saldde em trés contextos de salde

distintos (tudo o que esté incluido da forma oval maior), os determinantes
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proximais ou distais para essas competéncias (a esquerda), e os resultados em

salde que sao determinados pelas duas partes anteriores (a direita).

Para explicar o modelo conceptual, atenta-se, em primeiro lugar, ao cerne do
esquema. Os autores distinguem quatro fases na gestédo da informacao em sadde:
Acesso (relacionado com a capacidade de ir procurar e conseguir encontrar a
informacao em salde desejada); Entendimento (associado a potencialidade de se
compreender a informacdo que se encontrou); Avaliacdo (que esté relacionado
com a habilidade e capacidade de interpretar a informacao e julgar se é
informacao pertinente); e Aplicacao (utilizacao da informacao para a manutencao

e melhoria da qualidade da saude).

As fases descritas de gestdo de informacdo podem dar-se em trés contextos
distintos, de acordo com este modelo. Ou seja, o processo de Literacia em Saude
permite ao cidaddo navegar em trés dominios principais: Cuidados de Saulde,
Prevencao da Doenca e Promocado da Saude. Os Cuidados de Salde estdo
relacionados com o individuo enquanto doente, e os servigos relacionados com o
estado de doengca ou com a manutencdo da salde através de tratamentos
frequentes; a Prevencao da Doenca esta relacionada com o risco que o cidadao
tem de ficar enfermo e a sua inclusao no sistema existente para prevenir que isso
aconteca; e a Promocdo da Saude estd mais préxima de um contexto
populacional, e relaciona-se com a promocao de um ambiente e estilos de vida
saudaveis na comunidade (escola, local de trabalho, entre outros). A organizacdo
deste nucleo, com os dominios distribuidos desde a integracdo de modelos de
atuacao médica para o individuo aos modelos associados a Saude Publica,
permite o distanciamento necessario de estratégias de Literacia em Salde
centradas apenas na doenga, permitindo a implementagdo de projetos de

Prevencao e Promocao da Saude fora do contexto dos Cuidados de Saude.

De acordo com os autores, o enfoque voltado para a saude populacional previne
o aparecimento da doenca, aliviando os encargos dos sistemas de salde.
Associado a isto, este modelo conceptual tem também ainda espaco para fazer
referéncia aos indicadores de qualidade em Literacia em Saude. Quatro
indicadores sao mencionados: a utilizagdo dos sistemas e servigos de salde, e os
custos a ela associados; os comportamentos que determinam o estado de salde
do individuo; a participacao, onde se pode englobar a capacitacdo do individuo e

o engagement em atividades de Educagdo e Promocao da Saude. O dltimo
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indicador resulta de uma combinacao dos demais, de acordo com a premissa do
combate as desigualdades sociais e a uma sustentabilidade da salude para a

populacéo.

Uma das criticas a modelos conceptuais passados é a ndo incorporacdo dos
determinantes e consequéncias que podem estar associados com os niveis de
Literacia em Saude. Pensando nisso, Sgrensen et al. (2012) distinguem estes
elementos em dois tipos de fatores: os distais ao individuo (fatores sociais e
determinantes ambientais) e os proximais (determinantes pessoais e

situacionais).

Combinando trés dominios em que a Literacia se pode dar, e as fases de gestao
de informacdo em salde destacadas, os autores resumem este modelo em 12
dimensdes especificas (figura 8). Essas dimensdes, ainda que tedricas, podem ser
bastante importantes na conceptualizacao de atividades de Promocé&o e Educacéo

para a Saude.

Access/obtain information Understand information relevant  Process/appraise Apply/use information
relevant to health to health information relevant to health relevant to health
Heahh Ability t 3 SS [," at ADIlIty T ncerstanc r ADIITY T nterpret ang va 1 ADIIY 1« ake 'T’. mec
care on medical or clinical issues information and derive meaning medical information decisions on medical issues
Disease Ability to access information Ability to understand information © Ability to interpret and evaluate bility to make informed
prevention on risk fa r hea risk rsa fivé meaning nf for } n risk fa 3 for
r
Health ity to upd of y y I forn
promotion determinants of | r Je ts of healt t f tt i

the social and phy:s i d nd jeterminants in the social ar

Figura 8: Dimensdes especificas em que a Literacia em Salde pode ocorrer, tendo em conta o seu

dominio e contexto

1.3.2. A importancia e impacto dos niveis de Literacia em Saudde

A Literacia em Saude estéa relacionada ndo s6é com o estado de saude individual
(Kutner et al., 2006), mas também com um consequente impacto nos servicos e
organizacdes que atuam nesta area (Nielsen-Bohlman, 2006). A evidéncia tem
apontado para a Literacia em Saude como um determinante para o sucesso da
utilizagdo dos servicos de salde, para realizar corretamente os procedimentos

que lhe séo recomendados, para conseguir cumprir com a terapéutica, ou para
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entender a informacédo escrita e oral disseminada pelos profissionais de salde
(Baker et al., 2006; Bennet et al., 1998; Hopper et al.,, 1998; Kallichman &
Ramachandran, 1996; Davis et al., 1996). Baker (2006) relaciona estas
associacdes com a aquisicao de conhecimentos novos e uma maior proatividade

do individuo em ultrapassar obstaculos relacionados com a salde.

Um baixo nivel de Literacia em Salde estd, assim, fortemente associado a uma
elevada probabilidade de hospitalizacdo e readmisséo hospitalar, a uma elevada
prevaléncia de doencas crénicas, a um dificil entendimento sobre a organizacéao
dos servicos de salde e a uma qualidade de vida inferior em comparagao com
pessoas com niveis considerados adequados (Gazmararian et al., 1999; Weiss et
al., 1994). Diabetes (Huizinga, 2009), doencas cardiovasculares (Baker et al.
2008), obesidade (Pignone et al., 2005; Huizinga, 2008; Santos, 2010) ou
doencas oncolégicas (Amalraj et al., 2009) sdo mais comuns em pessoas com
baixos niveis de Literacia em Saude. O risco de mortalidade nos idosos esté
também dependente do seu nivel de Literacia em Salde. De acordo com Lee et
al. (2009), a menor capacidade de toma rigorosa da medicacao e as dificuldades
em entender rétulos e outra informacdo médica ameacga a seguranca destes

doentes.

Este panorama leva ainda a criacao de um maior desperdicio de recursos, com
aumento de gastos individuais e para os sistemas de salde (Lee et al., 2009).
Apesar da dificil quantificacdo, alguns estudos norte-americanos estimaram o
custo anual de uma baixa Literacia em Saude populacional. Pedro (2016) refere
um estudo norte-americano que aponta para os 65 mil milhdes de euros gastos
pelos Estados Unidos da América por causa dos niveis de Literacia em Saude
(Howard, 2005).

Num outro estudo, é mencionado um intervalo entre os 89 a 178 mil milhdes de
euros possiveis de serem prevenidos se a Literacia em Saude fosse promovida
(Vernon, et al., 2007). Em 2009, Eichler conclui que o custo adicional de um baixo
nivel de Literacia em Saude da populagao varia entre 3 a 5% dos custos totais em
saude. A nivel individual, a salde de uma pessoa com Literacia em Salde baixa
podera custar mais 7.000 euros, aproximadamente, quando comparada com uma
pessoa com nivel adequado de Literacia em Saude (Eichler, 2009). Contudo, e
como supracitado, a dificil quantificagdo destes gastos limita a evidéncia e o exato

impacto dos problemas associadas com esta area (Fawcett et al., 2010).
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1.3.3. A possivel medigao da Literacia em Saude

A discussao subjacente aos modelos conceptuais associados a Literacia em Saldde
é bastante pertinente, ndo s6 para uma concretizacdo mais efetiva na
conceptualizacao e implementacao de projetos, mas também na forma como eles
podem ser avaliados e comparados (Sgrensen, 2012). De acordo com Santos
(2010), a falta de indicadores de impacto e de mudanca afetos a projetos de
programas de Educacao para a Saude trouxe ceticismo aos decisores politicos.
Para Pleasant et al. (2011), uma das tarefas cruciais ao desenvolvimento de
projetos de Literacia em Salde recai sobre a medicao das atividades. Mas com
isso, levanta-se também muitas ddvidas a investigacao cientifica devido a dois
problemas principais: o que avaliar e como avaliar. Para os autores, medir o nivel
de Literacia em Salde do individuo é apenas uma das fases do processo, e
contribui para parte dos resultados a recolher. Com ele, devem também ser
medidos os niveis dos sistemas de salde e profissionais de salide com os quais o
sujeito interage. Segundo estes autores, a medicdo feita deve permitir uma
comparagao de culturas distintas, grupos da populagdao com caracteristicas

diferentes e contextos de investigacao nao convergentes (Pleasant et al., 2011).

McCormack et al. (2010) referem que existem varios instrumentos desenvolvidos
para avaliar o nivel de Literacia em Saude, mas que nenhum consegue refletir
todos os dominios do conceito nos seus resultados. Mancuso (2009) aponta os
constrangimentos associados a existéncia de instrumentos dispares e que avaliam
capacidades diferentes do individuo. Numa revisao feita por Altin et al. (2014),
agruparam-se os testes de medicao dos niveis de Literacia em Salde em trés
categorias: os que medem diretamente as capacidades e habilidades individuais
(medigao subjetiva), os que tracam um retrato de capacidades relatadas pelo
préprio (medicao subjetiva), e instrumentos que unem estas duas caracteristicas
(medicao mista). Os testes com abordagens objetivas utilizam exercicios cuja
resolugcao depende da literacia escrita, numérica e/ou verbal. J& os testes
subjetivos caracterizam-se pela partilha de perce¢cdes que o respondente tem em
relacao as suas préprias capacidades em alguns dominios relacionados com a

Literacia em Salde.

Descreve-se, de seguida, alguns dos instrumentos mais vezes descritos na

literatura cientifica para medir a Literacia em Salde (Berkman, 2011).
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Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine (REALM). Mancuso (2009) indica
que este foi o primeiro teste de avaliacdo em Literacia em Saude aplicado no
contexto dos Cuidados de Satde Primérios. E um instrumento para identificacdo
de Literacia em Saude limitada, pedindo-se ao respondente para ler em voz alta

125 palavras, cuja pronunciacao se identifica se esta ou nao correta.

Medical Term Recognition Test (METER): De acordo com Rawson et al. (2009),
este instrumento inclui 80 palavras para serem identificadas pelo respondente.
Metade das palavras corresponde a termos médicos, e a outra metade nao tem
qualquer significado. Com uma duracdo prevista de 2 minutos, este teste inclui

algumas palavras presentes no REALM.

Test of Functional Health Literacy in Adults (TOFHLA, S-TOFHLA). Este
instrumento mede a competéncia numérica e as capacidades de leitura. O seu
preenchimento demora, em média, 22 minutos. Uma versao abreviada, o S-
TOFHLA, avalia apenas a capacidade de leitura e tem um tempo de preenchimento

médio de 7 minutos.

Newest Vital Sign (NVS). Seis questdes sobre a informacao nutricional contida
num rétulo de gelado compdem o instrumento desenvolvido por Weiss et al.
(2005). S&do avaliadas as capacidades numéricas e de leitura do individuo. E
largamente utilizado pela comunidade cientifica, dado que os respondentes
demoram entre 3 a 5 minutos a completar o teste, e hd uma discriminagao dos
niveis de Literacia em Saude obtidos. Testes com 4 a 6 respostas sugerem uma
Literacia em Saude adequada na maioria dos casos. Testes com 2 a 3 respostas
corretas sugerem que ha possibilidade de Literacia em Sadde limitada. E o dltimo
nivel, com nenhuma ou 1 resposta correta, sugere uma probabilidade superior a
50% de Literacia em Saude limitada. O teste estd traduzido para Lingua
Portuguesa (Martins & Andrade, 2014).

Para além dos testes de medicao, existem ainda inquéritos que se debrugcam
sobre este tema. Um desses exemplos é o European Health Literacy Survey

Questionnaire.

European Health Literacy Survey Questionnaire (HLS-EU-Q): Tendo em conta o
modelo conceptual de Sgrensen et al. (2012), e sob algada do mesmo projeto de
investigacdo, foi desenvolvido um instrumento com 47 questdes que se

relacionam com as quatro fases da gestao de informagdao em salde (acesso,

64



compreensdo, avaliagcao e aplicacdo), nos trés dominios de atuacgao de Literacia
em Salde (Cuidados de Salde; Prevencdo; e Promocdo da Salde). E um
instrumento que pretende espelhar a abrangéncia e a transversalidade do modelo
conceptual que Ihe deu origem, classificando os resultados obtidos em 4 niveis:

excelente, suficiente, problematico ou inadequado.

Alemanha, Austria, Bulgaria, Espanha, Grécia, Holanda, Irlanda e Polénia
participaram na primeira fase do estudo, entrevistando-se mais de 8100

participantes durante o ano de 2012.

ES - Espanha AT - Austria
IE - Irlanda BG - Bulgaria

NL - Holanda PL - Polénia HL& EJ
DE - Alemanha EL - Grécia

Figura 9: Pafses participantes na primeira fase do Estudo Europeu de Literacia em Satde HLS-EU

De acordo com os resultados desta fase, 129% dos entrevistados tém um nivel de
Literacia em Salde insuficiente, e 47% dos participantes tém um nivel insuficiente
ou problematico de Literacia em Salde, caracterizando-se como limitado. Estes

resultados estédo relacionados com a amostra total (HLS-EU Consortium, 2012).
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No entanto, quando se analisam os resultados por pais, obtém-se grandes
variacbes. Os grupos vulneraveis, representados pela baixa escolaridade, idade
muito avancada ou privacao financeira apresentam niveis de Literacia em Sadde
limitada mais representativos. Estes resultados estédo em linha com a literatura
sobre os fatores preditores de uma baixa Literacia em Saude e o risco de uma
desigualdade social associada (Paasche-Orlow &Wolf, 2007; Bennet et al., 1998).

1.3.4. O Panorama Portugués

O primeiro estudo que caracterizou os niveis de Literacia em Saldde em Portugal
foi publicado em 1995. Benavente et al. (1995) descreveram niveis de Literacia
em Salude baixos ou muito baixos, particularmente em desempregados,
domésticas e idosos. Apds este estudo, sé6 em 2014 é que se aplicaram novos

questionarios com objetivos semelhantes as deste trabalho, em territério nacional.

Neste periodo, duas iniciativas distinguiram-se relativamente a medicao do nivel
de Literacia em Salde da populacédo Portuguesa: o projeto “Salde que Conta”, da
Escola Nacional de Satde Publica (Pedro et al., 2016); e o trabalho “Literacia em

|!7

Saude em Portugal”, do Instituto Universitario de Lisboa, desenvolvido no ambito
do programa “Inovar em Saude” da Fundacao Calouste Gulbenkian. Ambos os
estudos utilizaram, como base, 0 mesmo questionéario Europeu HLS-EU. O projeto
do Instituto Universitario de Lisboa acrescentou ainda algumas questbes ao

instrumento (Espanha & Avila, 2016).
O projeto da Escola Nacional de Saiide Piblica (Pedro, 2016)

Neste projeto, foi traduzido e validado para a realidade portuguesa o questionario
implementado na primeira fase do estudo europeu (HLS-EU-PT). A amostra foi

construida, por conveniéncia, com 1.004 individuos.

De acordo com os resultados do estudo, 619, da populagao participante apresenta
um nivel de Literacia em Saude geral problemético ou inadequado. Portugal surge
como um dos pafses com a percentagem mais elevada, ficando apenas atras da
Bulgéria (62,1%). A média dos 9 paises para a mesma variavel situa-se nos 499,
(figura 10).
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Figura 10: Niveis de Literacia em Salde gerais obtidos no estudo da ENSP, e comparacao com os

restantes pafses do projeto HLS-EU

Para além do nivel geral de Literacia em Sadde, calculou-se o nivel de Literacia
em Salde para as trés dimensfes propostas pelo conceito de Sgrensen (2012).
Desta forma, 44,29 da amostra apresenta um nivel suficiente ou excelente de
Literacia em Salde associado aos Cuidados de Saude. Esta percentagem sobe
menos de um ponto percentual quando a dimensao da Prevencéo (45%), com a
média europeia a situar-se nos 54,5%. Na Ultima dimensao, a da Promocédo da
Saude, Pedro et al. (2016) revela que 60,29% tem um nivel de Literacia em Salde
problematico ou inadequado. A média dos 9 paises sondados para esta variavel

posiciona-se aproximadamente 8 pontos percentuais abaixo deste valor (52,1%).
O projeto do Instituto Universitario de Lisboa (Espanha & Avila, 2016)

O projeto patrocinado pela Fundacdo Calouste Gulbenkian selecionou 2104

individuos aleatoriamente, a partir de uma metodologia descrita em varios passos.

Neste trabalho de investigacao, sdo recolhidos dados que colocam Portugal numa
posicao intermédia face o indice geral de Literacia em Salde medido nos
restantes 8 paises europeus. Assim, para esta primeira variavel, 49% dos
participantes caracterizam-se por ter um nivel de Literacia em Salde
problemético ou inadequado. Os resultados apontam para um nivel suficiente de
Literacia em Salde de 42,49%, o segundo valor mais elevado quando comparado

com os dos restantes paises. No entanto, para a mesma variavel, 38,19% da
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amostra apresenta um nivel probleméatico de Literacia em Saude, sendo este valor
mais elevado do que a média europeia (35,2%), como se pode constatar pela

figura 11.
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Fonte: ILS-PT, 2014, CIES-IUL/ Fundag&o Calouste Gulbenkian e HLS-EU Consortium (2012).
Legenda: NL - Holanda; IE - Irlanda PL - Polénia; EL - Grécia; DE - Alemanha; PT - Portugal; AT- Austria;
ES - Espanha; BG - Bulgéria

Figura 11: Niveis de Literacia em Salde gerais obtidos no estudo financiado pela Fundacéo

Calouste Gulbenkian, em comparagédo com os restantes paises do projeto HLS-EU

Este estudo identificou ainda grupos vulneraveis, cuja associagdo com o nivel de
Literacia em Salde foi evidente. Nestes grupos, 609 dos participantes tém nivel

de Literacia em Saude problematico ou inadequado.
Uma call to action para Portugal

Integrada como area de Saude Publica, a Literacia em Salde comecgou, a pouco
e pouco, a ser integrada na agenda politica de paises por todo o mundo (Huber,
2012). Exemplo disso foi a incorporacao do tépico da Literacia em Saldde nos
objetivos de 2020 do movimento internacional Healthy People (Healthy People,
2020).

Face a o panorama da Literacia em Saude em Portugal, e as politicas comuns de
movimentos internacionais, o Governo Portugués publica em Diario da Republica,
em margo de 2016, as bases do Programa Nacional de Educacao para a Saude,
Literacia e Autocuidados (SNS, 2017). A iniciativa do Ministério da Saude tem por
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base a reforma de proximidade pretendida para o Servico Nacional de Salde, e
trabalhou o desenvolvimento de projetos-piloto, alavancando um programa
denominado “SNS + Proximidade” para reforcar a salde “centrada no cidadao”
(SNS, 2017).

Em 2018, a Direcao-Geral de Salde publica as bases de um “Plano de Acéo para
a Literacia em Saude 2019-2021” (Portugal, 2018), reconhecendo a pertinéncia
de se trabalhar ao longo do ciclo de vida, e tendo em conta contextos especificos
de atuacao. Sao 4 os objetivos especificos deste programa: 1. Capacitar para a
adocao de estilos de vida saudavel; 2. Capacitar para a utilizacao adequada dos

sistemas e servicos em saulde; 3. Promover o bem-estar; 4. Incrementar o

conhecimento e a investigacéo na area da Literacia em Salde.

Ciclo de Vida
e Navegagao no o
Contexto Diario Sistema de Salde

01 02 03
Adotar estilos de Capacitar paraa Promover o
vida saudavel utilizacdo adequada bem-estar

04 - Promover o conhecimento e a investigacdo ©

Figura 12: Contextos de intervencéo e objetivos estratégicos do Plano de Acédo para a Literacia em

Saudde para Portugal (Portugal, 2018)

A par com estes objetivos, este plano traca o desenvolvimento de estratégias em
rede, com o desenvolvimento de produtos de comunicacao eficazes, ativando
canais utilizados pela populacao (Portugal, 2018). Com aproximadamente metade
da populacdo americana e europeia adultas com dificuldade em gerir informacédo
sobre salde (Baker et al.,2007; Berkman et al., 2011; Doyle et. al, 2012;

Magoulas), a necessidade de modelos aperfeicoados e criativos com comunicacao
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clara e efetiva torna-se premente nacional e internacionalmente (Peerson &
Saunders, 2005; Espanha, 2009; Rootman & Ronson, 2009; Ishikawa &Takahiro,
2010; Espanha & Avila, 2016).
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Parte Il: O Cidadao e as Fontes de Informacao em Saiide

1.3. Os Media como potenciais promotores de Literacia em
Sadde

Nas dltimas décadas, a evidéncia cientifica tem conferido um papel muito
relevante aos aspetos sociais na distribuicao da saude e da doenca na populacao
mundial (House, 2002). Exemplos como o estatuto socioeconémico, o suporte
social ou as condi¢cdes no local de trabalho tém-se sobreposto a fatores genéticos
como determinantes para o estado de salde (Tarlov 1999). Independentemente
do avanco associado a investigacao nesta area, ainda nao é claro em que medida
a populacdo entende o impacto dos determinantes sociais na salde, e como
relacionam com as disparidades existentes entre grupos especificos da sociedade
(Lillie-Blanton et al. 2000). A este respeito, Williams (2005) alerta que é
improvavel que uma sociedade que desconhe¢ca um problema esteja motivada
para o resolver. Este panorama pode ainda inibir o desenvolvimento de regulacao
e desenho de politicas publicas para combater estas desigualdades (Stephen et
al., 2004). Autores como Kingdon (2003) e Stimson, MacKuen & Erikson (1995)
referem que os decisores politicos tendem, em certa medida, a auscultar e serem
responsivos para com a opinido publica. E também, neste contexto, que a

Comunicacao em Salde tem ganhado especial importancia (Parrott, 2004).

Enquanto campo de investigacao, a Comunicacdo em Salde esté integrada
na area das Ciéncias da Comunicacdo, mas a sua importancia vai ao encontro de
outros campos do saber, como é o caso da Saude Publica (Nutbeam, 2000).
Autores como Kreps & Thornton (1984) referem o seu fortalecimento na década
de 80, caracterizando-a como area responsavel pelo estudo da comunicacao
desenvolvida pelo ser humano, e relacionada com a prevencdo da doenca,
manutencdo da salde e promoc¢ao do bem-estar. Shen et al. (2015) referem a
ética e a persuasao como ferramentas estudadas na Comunicacdo em Salde em
relacdo as decisfes individuais, cuidados de sadde e melhorias na qualidade de
vida. Para Neuhauser & Kreps (2003), a Comunicacao em Saude pressupbe a
disseminacdo de mensagens de especialistas para a audiéncia, aumentando as

probabilidades de mudanca de comportamento em torno de objetivos
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relacionados com a gestao eficaz da salde. Importa ainda referir que, para estes
autores, a eficacia da mensagem é tanto maior quanto mais préxima do contexto

social e emocional do individuo a informacédo se der (Neuhauser & Kreps, 2003).

Dados os desafios atuais e as ameacas a salde global que se fazem sentir,
a investigacdo em Comunicacao em Saude é reconhecida como crucial para
entender como se constréi o comportamento humano em torno da problematica
da saude (Witte, 1994). O desenvolvimento desta area tem permitido conjeturar
percecdes de risco (Rimal & Rear, 2003), o impacto das normas sociais (Lapinski
& Rimal, 2005; Rimal & Rear, 2005), o poder das emoc¢des (Mitchell et al., 2001;
Nabi, 1999) e a gestdo da incerteza (Brashers, 2001) no comportamento em

salde.

Relacionado com o jogo de influéncias aqui retratado estao os Media, como
importante poder capaz de disseminar informacao para a populacao e de marcar
a agenda politica (Walgrave & Aelst, 2006). De acordo com Aston (1999) ou
Signorielli (1993), os Media tém importantes rotinas na veiculacédo de informacao
e criacdo de perspetivas sob determinado tépico, constituindo-se, em muitos
cenarios, como a fonte priméria de informacado para a populacdo. Fontcuberta
(1999: 46) afirma que os érgaos de comunicacao tornaram-se “os principais
motores da circulacao dos conhecimentos”. Esta realidade é transversal a varios

temas de relevo, sendo a saude também um deles (Brodie et al., 2003).

1.3.1. A cobertura crescente da saiude pelos Media

Citando McAllister (1992), Lopes et al. (2011: 103) apontam para “a
crescente “medicalizacao” do discurso dos Media” ao longo dos ultimos anos. De
facto, a Medicina assente no desenvolvimento cientifico, assim como o seu ganho
de relevancia na resolucao de problemas do dia-a-dia, potenciou a importancia
dada pela sociedade a este tépico (Frost, 1997). KochWeser et al. (2010) e
Espanha et al. (2007) retratam também um maior interesse pelo publico em
assuntos sobre saude e bem-estar. Associada a esta linha de pensamento,
Resende (2008) fala de um quadro de “patologizacédo da cultura”, na medida em
que a vida e o seu quotidiano acabam por ser objetificados em presenca ou
auséncia de risco/doenca. De acordo com Markina (2010), o aumento do interesse
social pela area médica aumentou a quantidade de informacao relacionada com
a saude especialmente na viragem do século XX para o século XXI. Esta tendéncia

tem sido acompanhada pelos Media, que tém colocado a disposicao do publico
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um maior acesso a fontes de informacgéo especializadas na area (Arroyave, 2012;
Briggs, 2011).

Um estudo da Comissao Europeia de 2003, sobre as principais fontes de
informacao em saldde dos cidadaos europeus, mostra que a maioria dos
participantes recorre, em primeiro lugar, aos profissionais de salude para obter
informacao (49%), seguindo-se os que privilegiam a televisao (19,8%), os livros
ou enciclopédias médicas (7,7%), e os jornais (7,4%,). O estudo debrucou-se,
ainda, sobre a reputacao dos Media na veiculacao de informacao sobre salde.
Este parametro ndo recolheu unanimidade entre os respondentes europeus, com
43,19, a confiarem neste meio, e 39,3% a apresentarem dulvidas sobre a sua
fiabilidade. Em termos mais concretos, e analisando os resultados por pafs,
Portugal apresenta uma percecao positiva em relacao aos Media, com 66,8% dos
participantes portugueses a referirem terem confianca na informacéao sobre saude
partilhada por estes (Eurobarometer 58.0, 2003).

Um outro estudo, disseminado em 2006 e mencionado por Bennett et al
(2010), mostrou que 179 dos inquiridos oriundos de 25 paises da Unidao Europeia
consideram 0s meios de comunicagdo social como fonte de informacao mais

credivel (European Commission, 2009).

Esta é, também, uma realidade nos Estados Unidos da América. Um estudo
implementado pelo National Cancer Institute revelou que 63,3% dos respondentes
referem utilizar revistas para obterem informacao sobre prevencao do cancro.
Cerca de 609% diz consultar jornais, e aproximadamente 589, dos participantes
obtém esse tipo de informacao através da televisdo. Apenas 13 a 159 da amostra
refere abordar os profissionais de satude sobre este tema (Nelkin, 1987). Redmond
et al. (2010) reforcam, precisamente, que as fontes de informacao consultadas
dependem do tipo de informacdo que se procura, e estao relacionadas com o
comportamento em saldde. Nos resultados do estudo que estes autores
publicaram em 2010, associou-se a consulta a meios de comunicagao social,
especialmente meios impressos, para obter informacao sobre comportamentos
preventivos. As pessoas que utilizam estes meios prioritariamente sdo ainda as
que relatam consumir mais vezes frutas e vegetais na sua alimenta¢cdo. Da mesma
forma, os autores conseguiram determinar que existe uma associacao entre o
didlogo com profissionais de salde, como forma privilegiada para obter

informacao, e a adesdo aos programas de rastreio de cancro (Redmond et al.,
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2010). O estudo norte-americano “Gallup Poll”, de 2002, tinha ja descrito que
aproximadamente metade dos cidadaos norte-americanos questionavam, com
alguma frequéncia, os médicos sobre temas abordados nos Media ou vistos na
Internet (Tanner, 2004).

Em Portugal, é também registado o aumento do interesse da populacdo em
tépicos relacionados com a area da salde. No estudo intitulado “Salde e Doenca
de Portugal” (Cabral et al., 2002), refere-se que esta crescente atengcdo pode

dever-se ao espaco que 0os meios de comunicacdo social tém dedicado ao tema.

Ainda sobre o panorama nacional, o Instituto de Salde Publica da
Universidade do Porto publica, em 2014, os resultados de um estudo sobre fontes
de informacdo em saude na gestdo de doencas cardiovasculares. Utilizando uma
metodologia assente em entrevistas semiestruturadas a médicos e utentes,
estudaram-se as principais preferéncias destes dois agentes. Apesar de
privilegiarem fontes “associadas a interacdo face-a-face”, os doentes “atribuem
elevada credibilidade” a programas de televisao, jornais, livros e revistas de salde.
Ja os médicos, para além dos seus pares e das conferéncias cientificas, utilizam
frequentemente a pesquisa através de websites de instituicdes de relevo em saude

para se atualizarem (Alves et al., 2014: 138).

Sobre este Ultimo tema, Woloshin & Schwartz (2002) referem que nao é sé
a populacao geral que utiliza os meios de comunicacao social para obter
informacao sobre salde, e sobre como a evidéncia cientifica tem evoluido.
Segundo os autores, também os profissionais de salde recorrem a fontes de
informacao relacionadas com os Media para se atualizarem. Len-Rios (2009)
refere que tém sido varios os investigadores a demonstrar que estudos com

atencao mediatica tém tendéncia a serem mais citados em revistas cientificas.

A cobertura mediéatica de temas de interesse para a Salde Publica pode
desempenhar um papel altamente pertinente na melhoria da qualidade de vida da
populacado (Wakefield, Loken & Chornik, 2010). Para além disso, e de acordo com
Melo (2006), tem sido cumulativa a evidéncia que prova que quanto melhor e mais
intensa for a comunicacao coletiva de Saude Pudblica, menor serd a despesa
relacionada com os servicos de salde, nomeadamente os custos com
readmissdes e com os planos de tratamento de problemas agudos. A contribuicao
para a Educacdo em Saude da populacao, com a potencial racionalizacdo de

gastos associados aos sistemas de satde (Melo, 2006) tém despertado a atencéao
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dos profissionais que trabalham na area da Salde Publica e da Promocgao da
Saude. Por forma a que estes profissionais atinjam os seus propésitos, tem sido
essencial perceber o funcionamento dos Media, assim como o modo como
informacao é procurada e as noticias sao desenvolvidas pelos jornalistas, dentro
das suas organizacdes (Hodgetts et al., 2008; Larsson et al., 2003; Kitzinger &
Reilly, 1997; Gans, 1979).

As estratégias para aumento da cobertura noticiosa de questdes
pertinentes em saldde tém sito exploradas por varios quadrantes profissionais.
Ainda assim, o seu desenvolvimento tem de ser encarado com cautela (Chapman
& Lupton, 1994). Embora se reconheca o seu valor na mudanca de
comportamento do cidadao, os Mass Media sao muitas vezes apontados como um
canal precario de informacdo sobre saude. Uma abordagem sensacionalista,
pouUCo precisa ou que propicie a omissao de factos importantes pode colocar em
risco a seguranca do cidadao, dificultar a navegacao dos individuos nos sistemas
de salde, e enfraquecer a evidéncia que permite um trabalho em parceria com os
profissionais de satude (Snow, 2008; Woloshin & Schwartz, 2006; Swan, 2005).

1.3.2. Préticas jornalisticas e a construcdo da noticia

E reconhecida a importancia dos Media, ndo s6 como canal para o
desenvolvimento de estratégias eficazes ligadas a Sadde Publica, mas também
como meio para o empoderamento civico do individuo (Hodgetts et al., 2008).
Esta possibilidade de encarar o jornalismo e as suas rotinas como ferramentas de
formacgdo civica nao é recente (Josephi, 2013), existindo correntes teédricas a
associar as praticas jornalisticas a prépria existéncia e manutencado da
democracia (Deuze, 2009). Neste sentido, também Daniel Bell (1962) declara os
Media como importante agente no processo de socializagao. Silverblatt (2004: 39)
reforca esta posicao, olhando para o jornalismo como um “estabilizador social” e
gue permite a ordem na sociedade. Os Media regulam esta estabilidade a partir
de mecanismos que permitem a distribuicdo da visibilidade e da atenc¢do publica,

orientando o sentido dos individuos para determinados temas (Innerarity, 2009).
1.3.2.1. A importancia dos Media para a opinido publica

Porgue ndo se consegue saber tudo sobre o que se passa no mundo, e
sendo impossivel ter uma “consciéncia direta da realidade”, como Walter Lippman
tao celebremente escreveu (Herbst, 1999: 90), os Media tém a capacidade de

projetar uma realidade para as massas, chamando a atencédo para temas,

75



problemas e casos escolhidos, segundo critérios dos préprios érgaos de
comunicacao (McQuail, 2003). Nesta 6tica de uma construcédo social da realidade
(McQuail, 2003), os Media tém o poder de definir, para a maioria dos individuos,
os tépicos que sao noticia, podendo, segundo Hall et al. (1993), guiar o publico
para interpretacées que ajudam na descodificacdo dos acontecimentos. Nesse
sentido, e de acordo com Traquina (2007), o trabalho jornalistico resulta de um
processo de percecao e selecao da informacéo, desde o estado de matéria-prima

até chegar ao publico sob a forma de noticia.

Sobre a capacidade dos Media darem visibilidade a determinados temas
para a opinido publica, Frost (1997) exemplifica com noticias publicadas na
imprensa a funcao dos Media na definicdo de uma agenda prépria, na medida em
que os temas reportados sao mais provaveis de serem considerados prioritarios
para o publico. Esta influéncia sobre a agenda publica criou as bases do
paradigma do “agendamento” ou “agenda-setting”, proposto por Maxwell
McCombs e Donald Shaw em 1972. Com o “agenda-setting”, a comunicacéo feita
pelos Mass Media deixa de ser vista como tendo um impacto apenas a curto prazo.
Os atos dos destinatéarios vao sendo influenciados de forma continua pelo poder
persuasivo das mensagens que sao criadas (McCombs & Shaw, 2000). Esta
hipétese, que surge no ambito da realidade politica, foi levantada para
caracterizar o poder das redacbes sobre o conhecimento que a populacdo tem

sobre um determinado assunto.

De acordo com esta teoria, os Media ndo s6 definem sobre o que pensar,
como conseguem também criar graus de importéancia entre os diversos temas que
cobrem, mediante a quantidade de informacado que disseminam e a posicao que
essa informacgao ocupa (McCombs & Shaw, 2000). O estabelecimento de uma
agenda mediatica € marcado pelos valores e principios dos profissionais de
comunicacao, que, organizados institucionalmente e com uma hierarquia bem
definida, selecionam o que devera chegar até ao publico (Bregman, 1998). Nao
se pode dizer, contudo, que a agenda mediéatica é o espelho da agenda publica.
Os Media podem marcar fortemente a agenda publica, mas, e segundo Traquina
(1995), é na relagdo entre aquilo que os jornalistas consideram prioritario e aquilo
que a audiéncia perceciona como relevante que os Media estabelecem o “agenda-
setting”. Alexander (1988) caracteriza esta relacdo entre Media e a opinido publica
como simbidtica, de forma a explicar a natureza reflexiva que se cria entre estas

duas entidades.
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1.3.2.2. A importancia do enquadramento noticioso

Para além de decidir os temas que chegam até a audiéncia, os Media tém
ainda a responsabilidade de trabalhar a informacdo sobre os tépicos que
selecionam cobrir. Esse trabalho pressupde um enquadramento noticioso, isto €,
a valorizacao de perspetivas, pormenores ou elementos em detrimento de outros
(Gamson & Modigliani, 1989). Esta perspetiva, denominada de teoria do
enquadramento ou “framing”, considera que um determinado tema pode ser visto
sob variadas perspetivas, e pode ser construido com um conjunto de ideias ou
simbolos que organizam a apresentacdo da problematica (Chong & Druckman,
2007). Os enquadramentos noticiosos podem, segundo Scheufele (1999), explicar

os efeitos dos Media na sociedade de massas.

De acordo com a literatura, o sociélogo Erving Goffman desenvolve uma
das primeiras definicbes de “framing”, que é posteriormente aplicada ao estudo
dos Media. Para o autor, olha-se para o enquadramento como para um esquema
de interpretacdao de um evento, e que, consequentemente, lhe confere sentido
(Goffman, 1974). Mais direcionado para a rotina dos Media, Scheufele (1999)
refere o enquadramento noticioso como uma forma de tornar mais “saliente ou
significativo” caracteristicas de um tema para audiéncia. Kolker (2004) refere que
o termo “framing” foi sendo, alias, associado a estratégias utilizadas pelos Media

para mobilizar movimentos sociais.

Robert Entman, um dos principais investigadores sobre o enquadramento
noticioso da atualidade, refere a mudanca de paradigma na forma como o poder
do “agenda-setting” se da. Para o autor, os Media tém ndo sé o poder de
determinar os focos de atencao para a opiniao publica, como ainda sdo capazes
de influenciar a forma como esses temas sao percecionados pelo publico (Entman,
1989). Para Robert Entman, a teoria de “framing” é “um conceito capaz de
descrever o poder de um texto de comunicacao. A analise dos enquadramentos
noticiosos esclarece a forma precisa como a influéncia sobre a consciéncia

humana é feita” (Entman, 1993).

O enquadramento pode ser identificado com a utilizacdo de metodologias
diversas. Estas metodologias tém sido Uteis para entender como um determinado
6rgdo de comunicacgao social se posiciona em relacao a um determinado tema, e
que possiveis repercussdes ou associacdes isso pode ter na interpretacao que a

opinido publica tem sobre o mesmo tépico. Exemplos como o estudo sobre a
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cobertura mediatica dos esforgos governamentais norte-americanos para
promover a igualdade racial foi feito através de metodologias associadas a teoria
de “framing”. Neste exemplo, a utilizacéo de palavras em dois jornais impressos,
o Newsweek e o New York Times, foi associada a dois enquadramentos possiveis:
i) promotor de igualdade; ii) promotor de individualidade. A identificagdo dos
“frames” foi possivel com a criacao de um dicionario de palavras para cada
enquadramento, e um software de analise de conteldo foi ainda utilizado para
identificar essas palavras (Kellstedt, 2003). Para além desta codificacao
utilizando palavras ou terminologias, outras metodologias que utilizam protétipos
e esquemas de interacao entre termos podem permitir uma maior flexibilidade e,
segundo Chong & Druckman (2007), identificar enquadramentos que nao sao tao
visiveis.

Existem inUmeros exemplos de investigacao desenvolvida sobre o enquadramento
noticioso, e que sao aplicadas a um conjunto varidavel de temas, desde a
demonstracdo de apoio em caso de guerra a presenca de opinides sobre a

investigacdo feita em células estaminais (Nisbet et al. 2003).

Uma discussao ao longo de décadas tem recaido sobre os verdadeiros efeitos do
“agenda-setting” e dos processos de enquadramento noticioso na opinido publica.
Para Wanta (1997), é importante, no entanto, ter-se em atencao que estes efeitos
variam de individuo para individuo, e que had uma diversidade de fatores que

interferem na forma como a cobertura mediatica influencia o publico.

1.3.2.3. A definicdao da agenda mediatica

Se se abordou, até ao momento, a influéncia das rotinas dos meios de
comunicacao na agenda publica, nao menos importante é também perceber como
é que a prépria agenda mediatica se constréi. Afinal, qual o processo subjacente
a escolha dos temas prioritérios e a selecao dos seus enquadramentos noticiosos

antes destes chegarem a audiéncia?

Seré erréneo dizer que o estabelecimento de prioridades nos Media é um
procedimento simples e exato. A verdade é que no desenvolvimento da agenda
mediéatica esta implicito um processo competitivo que obedece a fatores diversos.
Para além de questbes ligadas com a organizacao editorial dos meios de
comunicacao, os principios éticos associados aos profissionais de comunicacgao e

0s proprios valores e preconceitos destes profissionais, existem pressdes externas
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qgue determinam a construcao desta agenda (Colistra, 2012). Os contextos
politicos, econémicos e culturais, entre outros, potenciam o aparecimento de
grupos de interesse que pressionam a marcacao da agenda mediatica, fruto do
reconhecimento do poder associado ao “agenda-setting” j& analisado
anteriormente. Esta pressao é frequentemente acompanhada pela disseminacgao
de enquadramentos que se esperam ver ressoados na opinido publica (Gamson e
Modigliani, 1989). Para McQuail (2003), é do resultado do processo de
agendamento, e das respetivas pressdes internas e externas aos Media, que a

“realidade mediéatica” emerge.

Neste contexto, a teoria do “agenda-building” associa-se ao “agenda-
setting” como o passo anterior ao processo de influéncia exercido sobre a agenda
publica, determinando o que é ou nao prioritario para os meios de comunicagédo
social (Araljo & Lopes, 2014).

A teoria do “agenda-building” é pela primeira vez descrita na literatura por
Cobb & Elder (1971), tendo existido, ao longo dos anos, varios autores que
definiram esta teoria e a sua influéncia para a sociedade (Kiousis et al. 2002;
Berkowitz, 1987). Enquanto que a teoria do “agenda-setting” esté, tal como foi
mencionado, relacionado com os efeitos que os Media provocam na agenda
publica, o “agenda-building” acolhe a reciprocidade entre os Media e outras fontes
presentes na sociedade para a construcao de uma agenda mediéatica (Berkowitz,
1987). De acordo com Lee (2016), a teoria do “agenda-building” vai além da
construcdo desta agenda, procurando também definir quem s&o os responsaveis

pela constru¢cdo da agenda publica e da agenda politica.

Molotch e Lester (1999) caracterizam a complexa relagdo entre estas trés
agendas, identificando trés agentes com posices distintas na organizacao do
trabalho dos Media: aqueles que promovem o aparecimento da noticia (fontes), os
profissionais de comunicacao que trabalham no desenvolvimento e disseminacao
da noticia (jornalista) e aqueles que consomem este produto (recetores). E da
negociacao continua entre os primeiros dois agentes, fontes e jornalistas, que
resulta o leque de temas que o publico vai poder consumir através dos meios de
comunicacao social. As noticias sdo um produto da realidade e uma construgao
que, segundo Molotch e Lester (1999), afeta a forma como o individuo perceciona

o mundo que o rodeia.
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1.3.2.4. A pertinéncia das fontes para a definicdo da agenda mediatica

Reconhece-se que as fontes de informacdo tém um papel crucial na
marcacao da agenda mediatica, e, juntamente com os jornalistas, sé&o
preponderantes na definicao daquilo que o publico consome. Para Tuchman
(1991), as fontes de informacdo sdao aquelas que definem, em primeiro lugar,
aquilo que se pode tornar noticia. Tentando promover a publicagcdo de temas bem
determinados, as fontes sao caracterizadas por Gans (1979) como entidades que
fornecem informacao e sugerem histérias para servirem de base as noticias. Para
este autor, estabelece-se um especial interesse dos jornalistas em relagao as
fontes, que sdo observadas, entrevistadas e citadas nos trabalhos publicados.
Chaparro (2011) chama a atencédo para a crescente profissionalizacao destes
agentes, com o aumento do reconhecimento das areas de assessoria e relacdes
publicas, e um maior vigor na marcacao da agenda mediéatica. No entanto, ndo se
pode falar de um acesso equitativo das fontes aos meios de comunicacdo social.
Hall et al. (1978) reconhecem que ha fontes mais poderosas do que outras e com
graus de credibilidade distintos, o que determina uma relacdo de maior ou menor
confianca com os jornalistas. A este respeito, Traquina (1993) fala de um acesso

aos media “estratificado socialmente”.

Para além do poder determinado pela natureza da entidade, o grau de
acesso aos jornalistas pelas fontes pode ser garantido por outras caracteristicas,
como sao disso exemplo a proximidade geografica e social. Nesse caso, a prépria
organizacao do meio de comunicacgao social vai determinar a que fontes consegue
chegar, com as agéncias noticiosas em larga vantagem quando comparadas com
organizagdes mais pequenas e com menos jornalistas em éareas geograficas
distintas (Johnston & Forde, 2011). Gans (1979) defende, alids, que as fontes de

informacao podem determinar a qualidade daquilo que é produzido pelos Media.

Na tentativa de conseguirem visibilidade para um determinado tépico, sob
a forma de aumento de reconhecimento, angariacédo de apoio ou reparacao de
danos (Pinto, 2000), as fontes trabalham estrategicamente para marcarem a
agenda mediatica. Para que estas tentativas sejam bem-sucedidas, impde-se que
a relacdo entre jornalista e fonte seja o mais eficaz possivel. Nesse sentido, Hall
et al. (1978) encaram os Media como agentes passivos, privilegiando o papel das
fontes no agenda-building. J& Gans (1979) encara a relacao entre estes dois

grupos profissionais como um “braco de ferro”, no qual as fontes lutam para
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conseguir fazer com que as suas histérias se transformem em noticia, enquanto

que os jornalistas tentam extrair a informacgao de acordo com as suas prioridades.

Dada a complexidade do relacionamento entre jornalistas e fontes, e o
aprimorar das estratégias para estas ultimas conseguirem marcar a agenda
mediéatica, a classificacdo das fontes torna-se essencial (Pinto, 2000). Ainda
segundo Pinto (2000), podem existir varios cédigos taxonémicos para classificar
as fontes jornalisticas, dependendo essa classificacdo do interesse que essas
fontes tenham para o jornalista ou por determinada caracteristica que possuem.
Alguns exemplos podem estar relacionados com a geografia, com as fontes a
serem consideradas locais, nacionais ou internacionais; a sua origem
organizacional publica ou privada; ou a sua natureza, podendo ser documentais
ou pessoais. Autores como Hall et al. (1978), Sigal (1986) ou Chaparro (2009)

classificaram de forma diversa as fontes de informacdo jornalisticas.

Fruto dos condicionalismos préprios da profissao, o jornalista procura
fontes de informacao de confianca para que o processo de construcao da noticia
nao seja tdo longo (Santos, 1993). Nelkin (1987) refere que a pressao para
cumprir com o deadline coloca o jornalista e fonte numa posicdo de maior
fragilidade. Tendo isto em consideracao, varios autores demonstraram que as
fontes oficiais ou governamentais sdo mais utilizadas do que outras. Um estudo
de Sigal (1973), que analisou 1.146 capas do The New York Times e do Washington
Post, aponta que 789% das fontes utilizadas sdo oficiais ou governamentais. Um
resultado em linha com os que Ericson (1991) demonstrou, ao comprovar que as
fontes publicas sdo duas vezes mais citadas que as fontes privadas. Estes
resultados comprovam-se também na area da satde, com um estudo de Traquina
a confirmar que a maioria das fontes citadas na cobertura de noticias sobre o
VIH/SIDA sé&o oficiais.

1.3.2.4. O jornalista, as fontes e a sauide

De acordo com Johnson (1998), o Jornalismo em Salde reveste-se de
importancia ao ter de identificar, tratar e disseminar informag¢des médicas para a
audiéncia. Porque esta comunicacao pode afetar o comportamento do ser humano
enquanto “doente, cuidador, prestador de servicos ou decisor politico”, é crucial

que as informacgdes sejam relevantes e verdadeiras (Levi, 2001: 36).

No entanto, estdo identificados alguns constrangimentos que podem

colocar em causa este panorama. “As rotinas jornalisticas, as pressdes
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econémicas, o pouco contacto com o publico, a dependéncia das fontes na
construcdo da noticia ou os conflitos de interesse” sao, para Levi (2001: 72),
causas que podem travar a disseminacao de informacao veridica para a audiéncia.

Por isso mesmo, o autor defende um
89).

‘jornalismo em saude critico” Levi (2001:

De acordo com Vasconcelos (2005), apesar do interesse do publico numa
maior cobertura de assuntos sobre o tépico da salde, poucos sao os estudos que
tenham sido desenvolvidos para perceber os constrangimentos atuais dos
jornalistas que se dedicam a esta area e a forma como estes podem ser
ultrapassados. Esta é uma realidade comum também a paises com forte tradicéo

em estudos de comunicagao, como é o caso dos Estados Unidos da América.

Um estudo muitas vezes citado na literatura sobre este tema é o de Larsson
et al. (2003). Os autores recolheram o testemunho de mais de 200 jornalistas
especializados oriundos de 37 paises, tracando uma visdo sobre o Jornalismo em
Saude, e recolhendo estratégias para melhorar o valor informativo nesta area.
Com uma média de 10 anos de experiéncia, os participantes identificaram nove
barreiras a sua profissdao. As mais vezes apontadas foram a falta de tempo, o
espaco dedicado aos temas de salde e a falta de conhecimento na area. Os
autores apontam com surpresa este Ultimo fator, dado a especializacdo dos
jornalistas ser no dominio cientifico (Larsson et al., 2003). No entanto, chamam
a atencdo para o aumento constante do fluxo informativo das areas médicas,
assim como para a amplitude de subtemas que estdo relacionados com elas. Para
0s autores, esta é a principal razao para a dependéncia tao forte dos jornalistas

em relacdo as fontes de salde (Larsson et al., 2003).

Burkett (1990) indica ser necesséaria uma compreensao transversal sobre
a salde, para que seja possivel escrever eficientemente sobre a area. A ndo
identificacdo de fontes relevantes ou confidveis podem colocar em causa o
trabalho noticioso e o que é passado para o publico. Por outro lado, o conceito de
valor-noticia, que muitas vezes segue as caracteristicas da audiéncia, podem
determinar temas que, mesmo ndo tendo particular relevancia no panorama
médico nacional ou internacional, sdo exponenciados nos 6rgaos de comunicagao
(Ponte, 2004). Neste caso, assiste-se a uma rotina que pode modificar a percecao
do publico-alvo em relacédo a realidade em saude. Sobre isto, Ponte (2004) cita

Susan Moeller e os trabalhos de investigacao que verificaram que, em certos
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casos, as epidemias que tiveram uma maior cobertura mediatica nem sempre
foram as mais gravosas. Critérios como a proximidade ou as fontes consultadas

justificam os resultados destes estudos (Ponte, 2004).

Ainda assim, e de acordo com Gans (1979), existe na especializacao
jornalistica uma vantagem. Para o autor, os jornalistas especializados conseguem
estabelecer um relacionamento mais direto com as fontes, quando em
comparagao com os jornalistas ndo especializados. Este modus operandi tende a
fomentar a confianca entre jornalista e fonte, garantindo um acesso mais facil a

entidades com autoridade e numa posicao hierarquica mais elevada (Gans, 1979).

Para Deborah Lupton e Jane Mclean (1998), dada a complexidade de se
trabalhar o tema da salde, é importante recorrer a fontes que possam ser
reconhecidas pelo publico. Tendo isto em conta, as autoras reconhecem a “forte
influéncia das fontes oficiais, das publicagcdes médicas e das figuras publicas”

para o Jornalismo em Saude (Aroso, 2016: 152).

Ramirez & Moral (1999) apresentam uma classificacao para as fontes de
informacao em salde, identificando fontes oficiais (como as entidades
governamentais ou organismos internacionais); fontes privadas (hospitais,
unidades de salde e associacdes de doentes); publicacdes especializadas;
especialistas na éarea da salde; e outros profissionais de comunicacdo

especializados em saulde.

Outras classificacdes mais recentes sao propostas por Markina (2010), que divide
as fontes em dois grandes grupos: fontes pessoais, em que se incluem os
especialistas, gabinetes de comunicacao de hospitais e outros; e as fontes
documentais, que estdo retratados pela presenca das agéncias de noticias,

revistas e bases de dados internacionais.

Em Portugal, a investigacdo de Lopes (2016) trouxe uma abordagem taxonémica
mais detalhada, apresentando formas de classificagdo com base em seis variaveis:

ndmero de fontes; composicdo; identificagao; geografia; sexo; e estatuto.

De realcar, e como salienta Willis & Okunade (1997), o cidadao, doente ou
ndo doente, ndo figuram como preferéncia dos jornalistas enquanto fonte de
informacao. Ainda assim, estes autores reforcam que os profissionais de
comunicacao conseguem, por vezes, obter informacao mais interessante para a

audiéncia a partir destas pessoas do que por parte de hospitais ou médicos que
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trabalham no setor (Willis & Okunade, 1997). Para Willis & Okunade (1997) a
versatilidade de fontes de informacdo em saldde devera, acima de tudo, garantir
que o processo noticioso seja pejado de informacdes pertinentes, rigorosas e

crediveis.
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1.4. A Comunidade

Os lagos sociais, caracterizados pelas relacdes interpessoais que o cidadédo pode
estabelecer de maneira informal com a familia, amigos ou organizagdes
comunitarias, podem também ser consideradas uma fonte de informacédo em
salde (Wilkinson, 2003; Berkman et. al, 2004). O conceito de “rede social”
descreve, alias, o padrao a partir do qual o individuo esté conectado e relacionado
com outras pessoas, através de lacos sociais (Berkman et al., 2004). Foi em 1969
que Mitchell (1969: 326) explorou este conceito como um “conjunto especifico de
ligacdes entre um conjunto definido de pessoas, com a propriedade adicional das
caracteristicas dessas ligacdes poderem ser utilizadas para interpretar o
comportamento social da pessoa envolvida”. Algumas décadas mais tarde, o
conceito de “mediador” aparece na literatura para caracterizar as pessoas com

quem um individuo estabelece a sua rede social.

Baynham (1993: 296) descreve, pela primeira vez, “mediador de Literacia” como
“a pessoa que coloca disponivel as suas capacidades de Literacia a favor de
outras, num contexto formal ou informal, de forma a que as pessoas consigam
atingir um determinado propésito”. Seguindo a corrente teérica de Baynham,
Edwards e os seus colegas (2012) descrevem os individuos que partilham as suas
capacidades de Literacia em Saude como “mediadores de Literacia em Saude”.
Neste conceito, as capacidades estao relacionadas com a natureza contextual da
leitura e escrita em espacos de saude, e com a forma como individuos entendem
a sua experiéncia e os recursos de que dispdem na area. Muitas pessoas vivem
situacbes em que as decisdes associadas a sua saude sao fortemente
influenciadas por membros de familia, pares, lideres comunitarios e profissionais
de salde (Adhikari, 2013; Daivadanam et al., 2013; Edwards et al., 2012; Yee,
2010). Quer isto também dizer que a discussao sobre salde nas comunidades, e,
consequentemente, através das suas redes sociais, influencia a qualidade de vida,
e a forma como se interpreta, utiliza e partilha informacado sobre salde
(Daivadanam et al., 2013). A partilha de experiéncias influencia a forma como as
pessoas pensam e agem sobre saude, e refletem, ainda, o suporte social que tém
(Batterham et al. 2016).
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Em linha com estes conceitos, Leet et al. (2004) desenvolveram uma revisao
sistematica sobre as relacbes interpessoais e a sua associagao com a Literacia
em Salde e a rede de suporte social. Os autores concluiram que “a existéncia de
recursos relacionados com a rede social de apoio do individuo pode aumentar a
sua habilidade para aceder e entender informacdo em saldde, assim como
conseguir navegar mais facilmente pelo sistema de salde” (Lee et al., 2004:
1310). O estudo desenvolvido sugere ainda que a existéncia de uma rede de apoio
social pode proteger as pessoas com literacia em saude limitada do aparecimento
de resultados em saude indesejaveis. Um exemplo claro é dado com doentes
diabéticos. A evidéncia defende que alguns doentes com baixos niveis de Literacia
em Saude conseguem manter a doenca estabilizada (Osborn, 2010). Estes
doentes conseguem gerir a sua doenca sem a entender por completo, ou sem

depender totalmente de outras pessoas (Powell, 2007).

Muitos individuos podem ter boas capacidades em apenas alguns dominios da
Literacia, e, “combinando forcas com pessoas que lhes sao préximas”, podem
funcionar de uma forma mais informada e com mais capacidade. Desta forma,
podem existir diversas pessoas que contribuem para diferentes dominios de
Literacia de uma pessoa, tendo em conta as particularidades de cada e as pessoas
envolvidas (Wagner, 2010: 247). Apesar destes desenvolvimentos, o tratamento
da Literacia em Saude como caracteristica individual fez com que a literatura
negligenciasse o potencial do suporte dado pelos mediadores na diminuicdo do
impacto de uma Literacia em Salde limitada, desde o acesso aos cuidados, a

questdo da navegacao no sistema e manutencdo da saude (Edwards et al., 2012).

Uma compreensao mais profunda sobre o efeito dos mediadores de Literacia em
Saude pode orientar estratégias de agdo, e permitir a implementacéo de politicas
que incluam estes agentes como elementos ativos para atingir resultados em
saude. A sua inclusao pode ainda potenciar solugdes para as incompatibilidades
entre as necessidades individuais e as demandas dos sistemas de saude (Nielson-
Bohlman, 2004).

Em 1982, estudos de caso pioneiros na India destacaram a influéncia das
comunidades nas praticas de salde, mostrando que a partilha de informacdes e
experiéncias entre maes que moram na mesma aldeia aumentou a probabilidade
de imunizacao dos seus filhos. Esses estudos mostraram ainda que a comunidade

BN

tinha mais influéncia no comportamento face a vacinagcao do que os niveis
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individuais de Literacia em Salde destas maes (Parashar, 2004). Estes exemplos
sdo importantes para demonstrar que é fundamental que nas intervencdes que
promovem a Literacia em Salde nas comunidades seja dada importancia a
informacao sobre saldde que circula entre as familias, amigos, colegas e outros
membros das suas redes sociais. E ainda importante perceber de que forma estes
didlogos influenciam o modo como as pessoas pensam e tomam decisdes em
relacdo a sua salde, e como encontram, interpretam e utilizam informacdes sobre
o tema (Batterham, 2014; Yee, 2010).

A partir dos estudos que se mencionaram anteriormente, é possivel olhar para a
Literacia nao apenas como uma capacidade compartilhavel, mas também
associada a um “contexto situacional”, localizando-a em épocas e locais
especificos (Barton, 2000). A este propésito, Rapley (2008) explora o papel da
rede social de um individuo no processo de decisado partilhada, uma dimenséao
critica para a area da Literacia em Salde, tal como ja explorado neste trabalho de
investigacdo. Rapley (2008) analisa uma série de estudos de interacdo entre
profissional de salde e doente, associando-a ao conhecimento produzido, ao
contexto clinico, e a presenca de tecnologia de comunicagado associada. O autor
descreve dois lados da natureza distribuida do processo de tomada de decisao
em saude. Para o autor, o processo de tomada de decisao é dificilment, “apenas
uma experiéncia cognitiva”, com aumento de conhecimento associado; e, por
outro lado, resulta de um processo fruto de encontros com varias pessoas e
influéncias (Rapley, 2008: 433).

Desta forma, as decisdes sdo um “evento continuo” que se desenvolve ao longo
de vérias interacbes com outras pessoas distribuidas nas redes sociais dos
individuos (Rapley, 2008: 429). O conhecimento pode ser adquirido ao longo de
varias consultas entre profissionais de salde e doentes, mas também com
encontros com pessoas que sao préximas ao doente, através de um aumento
cumulativo de informacao (Rapley, 2008). Em linha com o referido por Rapley,
Pappen (2009) considera os mediadores de Literacia um recurso valioso
disponivel na rede de um individuo para aprimorar a sua Literacia em Salde. Um
estudo canadiano com doentes oncolégicos examinou o papel que o circulo
pessoal tem na tomada de decisGes sobre Medicina Complementar e Alternativa,

concluindo que pessoas como os familiares diretos e amigos mais intimos estéo
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envolvidas no processo de decisao, incentivando, persuadindo e colaborando nas

escolhas de opgdes que possam existir (Ohlen et al., 2006).

Alguns estudos exploraram o impacto dos lagos sociais informais na gestao da
doenca crénica e a relacao com a area da Literacia em Sadde. A literatura sugere
que os resultados em salde em pessoas com condi¢des crénicas (como asma,
diabetes ou doencas cardiovasculares) estao associados com a estrutura e o apoio
da familia. A gestao destas doencas tende, pois, a ocorrer no contexto de rotinas
familiares (Back, 2016; McGrath, 2016; Paaso, 2013; Rosland, 2010; Kaugars,
2004). Exemplos como as caracteristicas emocionais do seio familiar associam-
se aos comportamentos de gestao de problemas asmaticos em criancas (Kaugars,
2004); os membros da familia sao, para alguns autores, indispenséaveis no apoio
a pessoas adultas com diabetes tipo 2: o envolvimento da familia na gestao da
diabetes pode ajudar os doentes a ultrapassar barreiras relacionadas com a
Literacia em Saude, potencialmente explicando inconsisténcias encontradas na
literatura sobre a associacao entre Literacia em Salde limitada e pior controlo da
glicemia (Rosland, 2011); o apoio social informal mostrou, ainda, efeitos indiretos
significativos associados ao controlo glicémico, j& que um maior apoio social foi
associado a um maior autocuidado e melhor acesso a assisténcia médica; um
maior nivel de Literacia em Salde foi ainda associado a um menor apoio social

relacionado com a dieta (Walker, 2014).

Um estudo qualitativo mostrou que os pacientes mencionam naturalmente os
membros da familia como atores importantes no auxilio de tarefas relacionadas
com a saude, como a compra da medicacao, lembréa-los da toma da medicacao,
acompanhé-los em atividades relacionadas com o exercicio fisico, ou auxilia-los

na preparagao de pratos saudéaveis (Hahn, 2015).

Apesar disto, alguns pacientes reportam também a existéncia de comportamentos
obstrutivos por parte de membros da familia (Berkman, 2000). Mayberry (2014a)
concluiu que envolver os familiares no autocuidado de adultos, sem ensinar os
doentes a evitar estes comportamentos obstrutivos, pode ser prejudicial para
pessoas com Literacia em Saude limitada. De facto, adultos com Literacia em
Saude baixa ou inadequada sao especialmente vulneraveis aos aspetos
prejudiciais do envolvimento da familia na gestdo de doencas crénicas (Mayberry,
2014b).
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Identificados os mediadores e os tipos de apoio que podem oferecer, é crucial
analisar as necessidades dos pacientes. Para além do apoio na autogestdo de
condi¢des crénicas, ou de duracao prolongada, em que sejam necessarias
tomadas de decisdo, os mediadores poderdo também ser importantes na
comunicacao com os profissionais de saude (Rudd, 2010; Rudd, 2004). A
comunicacao é entendida como o centro da relacdo entre o médico e o doente,
sendo também uma das queixas mais comuns do doente em relacdo aos
profissionais de salde e que tem contribuido para piores resultados nesta area
(CRICO Strategies, 2007; Pawlikowska et al., 2007).

Também os profissionais de salde relatam a dificuldade em comunicar com
doentes com Literacia em Salde limitada (Ali et al., 2014). Por isso mesmo,
alguns autores destacam a necessidade de incorporar tépicos sobre Comunicacao
e Literacia em Saldde nos curricula destes profissionais (Coleman et al., 2017;
Coleman et. al., 2013; Coleman et al., 2009). Um exemplo em que a Comunicacgao
se faz importante é a Decisao Partilhada em Salde, também ja explorada aqui. A
partilha de informacdo com o doente e a percecdo sobre a melhor opcgao
terapéutica, de acordo com as suas perspetivas e necessidades, foi abordada de

acordo com a perspetiva social.

Gabbay e Le May (Gabbay, 2004) introduzem o conceito de “comunidades de
pratica” para caracterizar o processo informal a partir do qual os profissionais de
saude criam o seu conhecimento para a prética clinica. Este conhecimento pode
dar-se através do estabelecimento de engagement mutuo entre doente e
profissional de salude, ou por meio de experiéncias partilhadas com outros
profissionais. Em 1998, Wenger analisa as “comunidades de pratica” como um
tipo de aprendizagem que reflete a participacdo do profissional de saude no
mundo social, remetendo para a forma como o conhecimento e a prética clinica
se estruturam, com a tomada de decisdao a ser também influenciada por um

conjunto de forcas externas a evidéncia cientifica.

Assim, um entendimento aprofundado sobre a Literacia em Salde, e a forma
como esta pode ser construida em comunidade, pode facilitar o envolvimento do
cidaddo e potenciar o seu autocuidado. Nesta construcao, é necesséario ter em
consideracao as interacGes bilaterais estabelecidas entre o individuo e os seus
mediadores, que, tal como explicado, podem incluir elementos do seio familiar,

do circulo de amigos ou membros do sistema de salde (Carman et al., 2013).
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Esta abordagem organiza-se segundo um modelo socio-ecolégico (C4D, 2009), e
que explica os niveis de multipla influéncia a que o cidad&o esté sujeito. Desde as
dimensdes macro, que incluem as politicas de saude, os atributos de instituicdes
de salde e as suas normas regulatérias, até a dimensdes mais micro, como a
relacao interpessoal entre varios agentes e a qualidade da informacao dada, sao
varios os niveis que podem condicionar a Literacia em Sadde e o envolvimento do

doente nesta éarea (figura 13).

A organizagao deste modelo cria condi¢gdes para uma maior eficacia no
desenvolvimento de projetos de Promocao da Saude, através da identificacao de
um ecossistema de apoio que pode potenciar condi¢des para um maior acesso e
entendimento da informagcao em saudde. Desde a integracdo na comunidade, ao
contacto com os profissionais de salde e a navegacao em contextos especificos,
a implementacdo de programas de capacitacao do cidadao deve olhar para todos

os agentes que influenciam a sua qualidade de vida (McCormack et al., 2017).

(national,
(organizations and social
institutions

(relationships
between organizations)

(families, friends,
social networks)

(knowledge,
attitudes,
behaviors)

Figura 13: llustracdo de um modelo socio-ecolégico de Prevencdo e Promogao da Saude (C4D, 2009)

Apesar de ser aplicado a diversos tépicos da Saude Publica, a literatura ainda

carece de estudos de elevada qualidade que demonstrem a organizacao dos

90



intervenientes do modelo socio-ecolégico na partilha de informacao em saude
(McCormack et al., 2017). Mas mais, o interesse pela area da Literacia em Salde
tem representado, no que respeita a evidéncia cientifica, um maior enfoque no
estudo do cidadao enquanto individuo isolado. O paradigma de se integrar os
mediadores na discusséo e implementacao de projetos de capacitacao, tal como
supracitado, podera ser uma perspetiva futura para combater as desigualdades
na area da salde e o desenvolvimento de redes que apostem numa comunicacéao
eficaz (Edwards, 2012).
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1.3. Co-criacao e as Tecnologias de Informagdo em Saude

1.6.1. Inteligéncia Colaborativa em Saide: as pessoas no centro da evolugao

tecnolégica

O século XXI tem sido encarado como o século do cuidado centrado no cidadéo,
com os esforcos da OMS a irem no sentido de garantir que os sistemas de salde
revertem a orientacdo excessiva e exclusivamente biométrica das Ultimas décadas
(WHO, 2007). Esta reorganizacdo do paradigma exige que os cuidados centrados
no doente sejam uma dimensdo-chave da qualidade em salde, criando-se
ecossistemas de cooperacgao entre o cidadéo e os sistemas (WHO, 1996). Nesta
relacdo, o doente ja nao pode ser encarado como inativo, mas antes como um
elemento que pode influenciar todo o processo ligado aos cuidados médicos
(Erkman et al., 2011).

Apesar da Medicina Centrada no Doente ser ja uma realidade amplamente aceite,
a sua implementacéao ainda carece de uma articulagao eficaz com os sistemas
integrados de saude (WHO, 2013; WHO, 1996). Esta maior articulacao é essencial
para garantir uma cobertura completa dos sistemas e 0 aumento da qualidade de
vida do cidaddo (WHO, 2013). No ambito dos desafios societais atuais, a Uniédo
Europeia tem debatido a necessidade de se agir concretamente, desenvolvendo
uma maior investigacdo aplicada a ac¢ao, com modelos de gestdo de salde

integrados e que envolvam as populacdes (European Commission, 2015).

No mesmo sentido, em 2015, a OMS lan¢ca uma diretiva que comprova o impacto
da inclusdo do individuo nos sistemas de saude e o funcionamento destes
sistemas em integracao. Neste documento, a entidade prop8e a implementacédo
de cinco estratégias que estdo na base de um maior envolvimento entre os
diferentes agentes da saude (WHO, 2016).

A primeira estratégia relaciona-se com o empoderamento e a capacitagdo nao sé
do cidadao, como da sua familia e restantes cuidadores. Esta recomendagao vai
ao encontro do ja exposto neste documento, e que se relaciona com o impacto do
nivel de Literacia em Saude na experiéncia do individuo enquanto doente, o custo
associado a utilizacao dos servicos de salde, e ao estado-geral de saude do
cidadao (WHO, 2016). A segunda estratégia esté relacionada com o reforco da

governanca e transparéncia, especialmente em tépicos relacionado com o

92



engagement das comunidades e o0 aumento da participacao em saude. A terceira
estratégia proposta pela OMS esta relacionada com a reorientacdao do modelo dos
cuidados de saude. Para a instituicdo, as organizacdes de salde locais, regionais
e nacionais devem trabalhar juntamente com as comunidades na proposta de
servicos, e debater como e onde estes devem ser distribuidos. A quarta estratégia
esta relacionada com a coordenacao de servicos. Um dos principais objetivos aqui
retratados é a entrega de servicos de qualidade, a partir do correto mapeamento
das organizacdes de saude, aumentando a sinergia entre elas e o cidadao.
Finalmente, a Ultima estratégia apontada propde a criacdo e a sustentacao de
ecossistemas que possam promover as quatro primeiras indicacdes, de forma a
que seja haja uma real integracéo de servicos em saldde e o envolvimento do
cidadao (WHO, 2016).

Uma das barreiras apontadas para a implementacao destas estratégias tem sido
a “natureza polimorfa” dos cuidados de salde e das instituicGes relacionadas,
continuando-se a discutir a definicdo de Medicina Centrada no Doente (WHO,
2016). Ainda assim, as vérias definicdes da literatura parecem encontrar-se na
necessidade de se ir além da caracterizacdo dos perfis epidemiolégicos da
populacdo, integrando perspetivas holisticas que incorporam necessidades
individuais e propostas comunitérias (Goodwin, 2014). Shaw et al. (2011) referem
que, nas vérias perspetivas apontadas pela literatura, os cuidados de salde com
foco no doente implicam a inclusao das perspetivas do cidaddo como centro de
qualquer decisao, influenciando a forma como os principios e visbdes das

organizacdes sdo fundamentadas (Loyd & Wait, 2005).

i“

Goodwin (2014: 1) descreve os cuidados integrados em salde como “uma
abordagem para fortalecer os sistemas de salde centrados no doente, através da
promoc¢ao de servigcos que sao desenhados para serem implementados ao longo
do ciclo de vida, e que atentam as necessidades populacionais e individuais”.
Apoiado nas estratégias da OMS, este autor refere ainda que, na base destes
servicos, deve estar “uma equipa multidisciplinar coordenada para responder em

diferentes contextos e niveis de cuidado” (Goodwin, 2014: 2).

Apesar das recomendagdes, os sistemas de salde e as instituicdes relacionadas
estao entre as entidades mais complexas e interdependentes da sociedade, pelo
que a sua organizacao plena é dificil de atingir (Charns & Tewksbury, 1993). Sem

a integracao e a organizacao a véarios niveis, desde os cuidados de saude primarios
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ao acompanhamento hospitalar fora dos contextos clinicos, ha véarios aspetos dos
cuidados de salde que podem comprometer a experiéncia em saude: os doentes
podem sentir-se perdidos; os servicos necessarios podem demorar ou mesmo
falhar; a satisfacdo dos pacientes sofre um declinio; e pode também haver uma

reducao da relacdo custo-beneficio (Shortell et al., 1993).

A adaptacdo para atender as estratégias lancadas pela OMS tem garantido novos
modelos de atuacdo, como sao disso exemplo os modelos de co-criacdo ou co-
producao em saude (Realpe & Wallace, 2010). Neste tipo de modelos, o individuo
é reconhecido como elemento ativo no processo de desenvolvimento das
atividades em saude, co-produzindo planos de atuacao que promovam a melhor
prestacdo de cuidados, mas também potenciam a sua aprendizagem e 0s seus
mecanismos de autogestdo (Coleman, 2009). A utilizacado dos sistemas de
informacao clinica, como os Registos Eletrénicos de Salde, tém permitido uma
maior organizacdo e maior facilidade de implementacao destes modelos de co-
criacdo. Com a evolucao das caracteristicas destes registos, e a implementacao
dos sistemas de registos personalizados, como os Personal Health Information
Systems, a inclusdo das pessoas como parte integrante do processo de decisao
sera mais facilitada (figura 14). O respeito pela autonomia individual e a garantia
de que as necessidades do paciente sao ouvidas precisam de mecanismos
facilitadores da comunicacao entre os diversos agentes, paciente incluido (Pinho
et al., 2014). Os chamados Planos Individuais de Cuidados, que sao recentes
ferramentas de gestdo de informac¢do construidas pelo doente e a sua equipa
médica, podem tornar-se importantes plataformas para a implementacao em

contexto real de modelos de co-criacao (Pinho et al., 2014).
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Figura 14: Modelo de co-criagdo com utilizagdo dos Registos Eletrénicos de Salde proposto por
Pinho et al. (2014)

Novos modelos tém tentado incorporar tecnologias de informacao utilizadas pelos
cidaddos na estratégia de implementacao dos cuidados de salde. Esta tentativa
de centralizar a informacdo, criando pontes entre as diversas fontes do individuo,
revela-se altamente complexa, mas tem sido apontada como a forma mais eficaz
de garantir os bons resultados em saude e a capacitacao do cidadéao (Lenka et al.,
2017; Punnett et al., 2009). Por isso mesmo, é crucial entender a relacao entre a

populacdo e as tecnologias de informagdo em saude que utilizam.
1.6.2. e-Health: uma oportunidade para promover o conhecimento

De acordo com a literatura, e-Health, e-Saldde ou “salde em linha” — “prética de
utilizacdao da Internet e da tecnologia associada as telecomunicacbes, para
fornecer informacao e servigos de satde” (Eysenbach, 2001) — apresenta-se como
uma estratégia bastante eficaz para aumentar a exposicao de um tema como a
salde a publicos com pouco contacto com a érea, aumentando a acessibilidade
da informacdo (Cabrnoch, 2010). Este conceito, de acordo com Espanha (2009),
€ mais do que a procura de informacao, podendo incluir a pesquisa de segundas
opinides médicas, tratamentos alternativos, e fontes de informacdo diferenciais.

E uma importante 4rea em que todo o conjunto de servicos aplicados as
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tecnologias de comunicacédo e informacgédo intervém no setor da satde (Neves &
Santos, 2009). Com isto, alarga-se o raio de agado do e-Health para mais do que a
utilizagao da Internet, e, citando Gil & Amaro (2011: 302), da-se “a inclusdo de
ferramentas para as autoridades e para os profissionais da area da salde, para
os doentes e para os cidaddos”. Tendo em conta as potencialidades das
ferramentas digitais, este tépico torna-se intimamente relacionado com o conceito
de “paciente informado” — como o individuo inteirado sobre a sua condicdo de
saude, devido a pesquisa extensa e a partilha de informagcdao que realiza na
Internet —, utilizado por Shilling (2002) e por Henwood et al (2003).

Alicercadas numa arquitetura de complementaridade, as ferramentas de e-Health
formam uma malha de cooperacdo, permitindo assegurar a informacgao
transversal de diversas fontes, e garantindo o desenvolvimento de servicos
imprescindiveis para os cuidados primarios de salde e os cuidados hospitalares
atuais. Das ferramentas de gestao hospitalar, como sé@o os registos eletrénicos,
aos servicos de Medicina a distancia, a incorporacao desta tecnologia tem
garantindo a inovacdo de produtos, de processos e a maior comodidade do ser
humano (Wilson & Lankton, 2004; Ball, 2001; Caplan, 2001; Wilson & Lankton,
2004; Eng, 2001). Como ainda refere Espanha (2009), o principal papel da
Comunicagdo em Saude pode ser enquadrado em trés niveis: 1. Melhorar a
prestacdao dos servicos de salde em casos agudos e crénicos. 2. Promover a
equidade e o maior equilibrio socioeconémico entre povos, ragas, etnias e pessoas
com historiais de doenca diferenciados. 3. Por fim, melhorar as politicas de
Prevencao e Promocao da Saude (Raeve, 2010). O que se pretende, como
corrobora Raeve (2010), é permitir armazenar e analisar a informacéo produzida
na area da salde, antecipando comportamentos e melhorando a eficacia de

indicadores para o cidadao (Jensen, 2010).

A evidéncia mostra que o contexto econémico esté diretamente relacionado com
a aquisicao de tecnologia de informacao: quanto mais baixo o rendimento do
individuo, mais dificil se torna o acesso a Internet (Lewis, 2010). O acesso a
tecnologia de banda larga, ou acesso a Internet de alta velocidade, tem sido
também associada a uma idade mais jovem, maior escolaridade e com residéncia
em areas urbanas (Warschaue, 2012). No entanto, alguns estudos indicam que
nas populagcdes em que a baixa Literacia em Saude é mais prevalente, onde se

destacam novamente as familias com baixos rendimentos, séo mais propensas a
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possuir e confiar em tecnologias mobile para aceder a Internet, como é o caso do
smartphone (PaascheOrlow, 2005). Procurar tépicos de saude é uma atividade
comum entre aqueles que possuem estes meios de comunicagao. Uma pesquisa
recente do Pew Research Center sugeriu que 629 dos individuos que utilizam
smartphones, usaram-nos para adquirir informacdes sobre uma condicao ou
tépico de saude (Smith, 2015).

1.6.3. Plataformas de e-Health

1.6.3.1. As aplicagdes moveis

A rapida adocdo de teleméveis e smartphones entre populagcdes com maior
probabilidade de ter baixa Literacia em Salde é, desta forma, uma oportunidade
para melhorar 0 acesso a ferramentas com informac8es que possam aumentar o
conhecimento sobre satde (Mackert et al., 2008) As intervencdes de e-Health tém
potencial para ser também integradoras e nao exclusivas (Pingree, 2010), na
medida em que podem atender simultaneamente as necessidades de usuérios
com niveis mais baixos de Literacia e serem amplamente aceitaveis para os
usuarios com niveis adequados de Literacia em Saude (Neuhauser, 2016). Dada
esta oportunidade, as novas ferramentas de informacao em salde tornaram-se
amplamente disponiveis, com o desenvolvimento exponencial de aplicacdes
moéveis (app) orientadas para, entre outras, a autogestdo de diferentes doencas,
nutricdo ou monitorizacdo da atividade fisica. A investigacdo de Eng & Lee é disso
exemplo: 240 resultados aplicaveis a plataforma Android e perto de 600
aplicacbes para uso em iPhone foram encontrados ao introduzir o termo
“diabetes” nos respetivos motores de pesquisa (Eng & Lee, 2013). Relatérios
recentes da industria tecnolégica indicam que a utilizagéo de aplicagdes moéveis
de fitness e nutricdo continua a crescer em popularidade, com cada vez mais
pessoas dispostas a usar estas ferramentas para auxiliar na gestao da sua salde
(Borison, 2014).

Muitas dessas ferramentas virtuais sao relativamente acessiveis e sao compativeis
com uma variedade de dispositivos, incluindo tablets, computadores e tecnologia
portatil. Neste novo conceito que coloca em destaque a potencialidade das
tecnologias de comunicag¢ao e informacao, m-Health é apresentado como um
conceito inovador feito para a procura de informacdo, e com capacidades para
aumentar o acesso a servicos de salde (Free et al., 2013). O crescimento deste

mercado nos uUltimos 5 anos sugere que as ferramentas de informagcao em sadde
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estao, agora, disponiveis para um mercado mais amplo, e que estas procuram
aumentar a capacidade dos cidadaos para gerir, sem dificuldade, informacdes
sobre saude (Tomlinson et al., 2013; Fiordelli et al., 2013; Nilsen, 2012; WHO,
2011).

1.6.3.2. A importancia do e-Health na gestao de doengas crénicas
As condicionantes provocadas por doencas de longo prazo e a sua gestao
concomitante colocam uma pressao consideravel sobre os doentes, os seus

cuidadores e familiares e os sistemas de salde em todo o mundo (ash D. 2004).

A Organizacao Mundial de Saude prevé que, até 2020, as doencgas crénicas
representardo quase trés quartos de todas as mortes em todo o mundo (WHO,
2017). As diretrizes clinicas internacionais sobre a maioria destas condigdes
recomendam a inclusdo de programas de autogestao na rotina destes individuos.
Estes programas associados a plataformas tecnolégicas de facil acesso, de baixo
custo e que imprimem um maior conforto a populagao (Seide t al., 2012; Free et
al.,, 2013) foram associados a melhores resultados de saldde (Ryan, 2012;
Tomlinson, 2013; Pinnock, 2007). Uma revisao sistematica de 2016 sugere a
efetividade de intervencdes com m-Health especialmente relevantes para a
autogestao da diabetes, da doenca pulmonar obstrutiva crénica e de doencas
cardiovasculares (Hamine et al., 2015). Kelly et al, numa outra revisao sistematica
publicada no mesmo ano, mostrou que intervencdes de promocao de uma dieta
especifica em doentes crénicos, utilizando plataformas méveis, foram mais
eficazes do que os programas sem recurso a estas ferramentas de informacéao.
Apesar do potencial da e-Health, a evidéncia mostra que a autogestdo da doenca
se torna bastante mais efetiva em programas cuja ferramenta tecnolégica
promove o contacto direto entre doente e profissional de salde, do que em
programas em que ha apenas a utilizacdo unidirecional das plataformas por parte
dos doentes, e cuja adesao € menor em pessoas com baixa Literacia em Salde
(Brach et al., 2009).

1.6.3.3. Uma nova ameaca de exclusao digital

A transferéncia bem-sucedida e sustentavel de programas de intervencao para a
rotina pessoal do cidaddo e para a pratica clinica tem sido inconsistente
(Whittaker, 2012). A criagdo de intervencdes efetivas desta natureza é uma
oportunidade que pode ser facilmente perdida, se no desenvolvimento destas

ferramentas tecnolégicas ndo houver uma estratégia para incorporar as
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necessidades e preferéncias de publicos-alvo com niveis de Literacia em Saude
mais baixos (Collins, 2012). Hayrinen et al argumenta que, a medida que o
desenvolvimento destas plataformas continua a evoluir, as necessidades e
exigéncias de diferentes usuarios devem ser levadas em consideracao (Hayrinen
et al., 2012). Da mesma forma, Bickmore e PaascheOrlow argumentam que, se
as organizacgdes, investigadores e empresas trabalham para reduzir as barreiras
relacionadas com o acesso e o uso desta tecnologia, ao promoverem o
desenvolvimento de ferramentas de informacédo em salde devem sempre ter como
“ponto de referéncia” a pessoa com menor conhecimento em salde (HIPPA,
2016).

A luta para que o desenvolvimento tecnolégico democratico seja uma realidade,
incrementando a adocado de ferramentas de informacédo em saude por pessoas

com capacidades de autogestdo dispares, permitird combater o aparecimento de

| “ |H

uma potencial “exclusdo digital”. O desenvolvimento de aplicacdes méveis ou de
portais web para insercao ou consulta de dados sobre salde acarreta ainda outra
implicacao importante, ao colocar em risco a informacao dos cidadaos (HIPPA,
2016). A literatura indica que este problema pode ocorrer principalmente de duas
formas. Em primeiro lugar, os cidadéaos, ao autopercecionar uma alta capacidade
de aceder e atualizar as suas informacdes de salude, podem compartilhar
informacdes sem saber ou compartilhar informacdes pessoais que prefeririam que
fossem privadas. Por outro lado, alguns individuos podem ficar relutantes em
admitir que tém dificuldade em utilizar estas ferramentas e, nao querendo pedir
auxilio, acabam por cometer erros que podem comprometer as suas informacdes

pessoais ou por optar por ndo usar estas ferramentas (HIPPA, 2016).

A privacidade e a protecado da informacao pessoal de saude variam em todas as
plataformas de partilha de informacao, algo que, segundo alguns estudos, ndo é
do conhecimento de grande parte dos cidadaos (Emani et al., 2012). Por exemplo,
os Registos Eletrénicos de Salde, habitualmente pertencentes aos sistemas
nacionais de saude de cada pafs, respeitam leis préprias implementadas nos
respetivos pafses. Um exemplo bastante abordado na literatura é a Lei de
Privacidade HIPAA, dos Estados Unidos da América, que estipula "salvaguardas"
e regras especificas sobre como as informacdes de salde de um utente sdo
tratadas e divulgadas através de plataformas eletrénicas especificas (Charles et

al., 2015). Estas medidas ajudam a garantir que as informacdées de salde de um
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paciente nao sejam partilhadas indiscriminadamente para terceiros que nao
compartilhem um acordo com uma organizacao de saude. Estas medidas foram
desenvolvidas para incrementar a confianca e seguranca destas plataformas, de
forma a que a troca de informacdes possa ser feita por todas as faixas da
populacdo, sem qualquer problema adicionado (Charles et al., 2015). A regulacéao
vigente ampliou a cobertura de privacidade para que algumas empresas sejam
realmente responsaveis por manter a privacidade da informacé&o de salde de cada
pessoa (Nivel, 2011). Contudo, falamos de politicas que estéo limitadas apenas a
Registos Eletréonicos de Saude geridos por sistemas de saude. Como tal, excluem-
se outras ferramentas de informacao de saude, como as aplicagdes mdveis acima

mencionadas.

A confianca é, segundo alguns estudos, um fator importante na adocao de novas
tecnologias (Bahmanziari, 2003; Befen, 2003). No entanto, as politicas de
seguranca existentes podem ser mal interpretadas pelos cidadaos, especialmente
pelos que tém uma Literacia em Saude inadequada, havendo forte possibilidade
de assumirem que todos os sistemas de informacao de saude possuem regras e
regulamentos de privacidade semelhantes (Mackert et al., 2016). O grau em que
um cidadao exibe confianca em instituicdes que podem desenvolver varias
tecnologias de informacgao de salde, como organizagdes de cuidados de salde,
governo, empresas de tecnologia da informagdo e meios de comunicagao, pode
influenciar a probabilidade de adoc¢do destas tecnologias e pode estar associado
com o seu nivel de Literacia em Saude (Bélanger & Carter, 2008). Num dos
primeiros estudos sobre o tema, publicado no final de 2016, Mackert et al.
mostrara que cidadaos norte-americanos com baixa Literacia em Salde eram
menos propensos a usar ferramentas de informacédo de salde, como aplicacdes
moéveis e portais web, ou a perceberem a sua utilidade ou usabilidade, entendendo
que o que é divulgado nestas plataformas se mantém privado e em seguranca
(Mackert et al., 2016). Dada a rapida evolucédo da tecnologia, hd uma necessidade
urgente de promover a compreensao de como a Literacia em Salde esta
relacionada com a adoc¢do e utilizacao deste tipo de tecnologias (Bélanger &
Carter, 2008). Mais recentemente, o aparecimento de estruturas organicas
multidisciplinares ligadas a investigacdo universitaria e a escolas de Saude
Publica tém demonstrado a pertinéncia de se desenvolver estas tecnologias
juntamente com o publico-alvo a que se destinam, medindo o impacto destas

ferramentas e aumentando a penetracdo destas ferramentas na sociedade, com
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acdes de capacitacdo especificas, tendo em conta as questdes de eficéacia,
usabilidade e seguranca (Rudd & Anderson, 2006) anteriormente expostas. Alguns
exemplos de sucesso encontrados na literatura descrevem programas de
autogestao de doencas crénicas implementados em varios paises Europeus, como
a Austria (Centre for Health Promotion in Hospitals and Health Care ), Reino Unido
(Project Literacy Lab), Paises Baixos (Dutch Health Literacy Alliance) ou Suica
(Zeyer & Dillon, 2008), que tém como pontos em comum a estreita ligacdo ao
conhecimento académico e a inddstria para o desenvolvimento de tecnologia de
informacao, programas de adaptacdo da tecnologia para a comunidade e
consequente medicdo de impacto dos programas e das tecnologias associadas
(Solutions Science Lab, University of Stanford). Esta tem sido considerada uma
abordagem que permite o desenvolvimento de plataformas mais integradoras e
com maiores probabilidades de sucesso de serem utilizadas a longo termo pelos
seus utilizadores finais, diminuindo a ameaca de uma exclusdao digital com

enfoque no nivel de Literacia em Sadde.
1.6.3.4. O e-Health em Portugal

A estratégia dos dltimos anos do Ministério da Saude Portugués passou pela
implementacao da «Rede de Informacao da Salde», que promove a interligacao
de diferentes organismos (hospitais, centros de salde, servicos administrativos
centrais, regionais e locais) com o intuito de formalizar e de institucionalizar a e-
Health. A par desta rede de atuacdo, foram disponibilizadas, a partir de 2009,
ferramentas digitais associadas ao portal web do Servico Nacional de Saude, que
permitem a utilizagcdo de dispositivos tecnolégicos/digitais como um meio
facilitador de contacto com o cidadao. De acordo com Espanha (2009), o Portal
da Salde surge como um meio de promoc¢ao da qualidade da informacéo e da
prestacao de cuidados de salde qualificados (Espanha, 2009). Neste portal,
distinguem-se trés diferentes niveis de interacédo com o utente: eAgenda - criada
em Julho de 2010, tem como principais objetivos a marcacdo de consultas e
pedidos de receitas para doenca crénica; eRNU - diz respeito a Consulta de Dados
do Registo Nacional de Utentes, e permite que cada cidadao se possa inscrever
no Sistema Nacional de Salde e inserir os seus dados pessoais e dados sobre o
subsistema de saldde a que pertence; e eSIGIC — area para consulta de posicao
na lista de espera dos inscritos para cirurgia (Portal da Saude, 2018). Apesar da

implementacao desta estratégia digital estar conforme a recomendacdo de
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algumas das diretrizes da Unidao Europeia (EU, 2004), alguns autores apontaram
a falta de uma visao sistémica, quer a uma escala nacional, quer a escala de cada
unidade de salude, como causa para a duplicacdo de procedimentos que se
demonstram ser desnecesséarios, incongruentes e que nao captam a atencao nem
a disponibilidade do cidadao (Varela, 2009). Para Pestana (2009: 136), esta
perspetiva poderia levar a um “modelo de anarquia informacional, marcada pela
total auséncia de uma politica de informacdo, para um modelo de utopia
tecnocréatica, em que o sistema se baseia apenas em aplicar as solucdes

tecnolégicas emergentes”.

Num pafs em que a taxa de posse/utilizacédo de telemével dos portugueses é maior
do que 929%, (Marktest, 2012) e o acesso a Internet maior do que 68.09% da
populacédo total (WHO, 2013), mais de 5,3 milhGes dos seus residentes com 15
ou mais anos referiram ter pelo menos uma doenca crénica (Inquérito Nacional
de Saude, 2014).
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Capitulo 2. Metodologia de Investigacao

Os principios metodolégicos, assim como as técnicas escolhidas para recolha de
dados durante um processo de investigacao, constituem uma das partes
fundamentais para que este possa ser validado e replicado (Flick, 2005). Este
capitulo mostra-se particularmente importante para apresentar uma reflexao
sobre a estratégia metodolégica construida para este trabalho de investigacao,
justificando de que forma os principais conceitos apresentados nos capitulos
anteriores foram operacionalizados. Pretende-se, assim, fundamentar as opcdes
metodolégicas tomadas, reconhecer as limitacdes na anélise de uma tematica tao
heterogénea como a da Literacia em Salde, e reforcar a necessidade de se

trabalhar num modelo aplicavel a contextos distintos.

Tendo em conta as necessidades de capacitacdo da populacédo, e a multiplicidade
de vozes que sdao chamadas ao processo de desenvolvimento e disseminacgao da
mensagem em saude, foi pertinente criar-se uma metodologia que fosse rica e
diversificada, de forma a que os dados recolhidos pudessem ser descritos e
aplicados com a maior rentabilidade cientifica possivel. Isto torna-se
particularmente relevante dado que, para além de se pretender contribuir para a
analise do panorama atual da Comunicacdo em Saude em Portugal, toda a
investigacdo caminha para uma contribuicdo pratica para demonstrar a
pertinéncia de se criar uma unidade organizacional debrugada sobre os principais

desafios de Literacia em Saulde retratados.

Deste modo, este capitulo esta estruturado em quatro seccbes distintas, e que

sao descritas pela seguinte ordem:

3.1. Correntes metodolégicas e a emergéncia de um novo objeto de estudo -
descreve, sumariamente, de que forma as correntes epistemolégicas que se
debrucam sobre a evolucao da Ciéncia se relacionam com os novos desafios da
Saude Puablica, em particular com as metodologias necessarias para o estudo da

Promocédo e Educacéao para a Saude.

3.2. Hipéteses de investigagdo - enumera as hipéteses de investigacédo que

tentam ser respondidas ao longo do processo de investigacéao.

3.3. A metodologia-geral de investigacao
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3.3.1. A constru¢do metodolégica dos quatro estudos de caso - esta parte
relaciona-se com a contribuicdo para a caracterizacdo do panorama da
Comunicacao em Saude em Portugal, descrevendo o contexto e os parametros
que levaram a definicao de estudos de caso. Para cada um deles, indica-se ainda

as metodologias associadas a recolha de dados.

3.3.2. O desenvolvimento de uma unidade organizacional - relacionado com a
estratégia adotada no ponto anterior, este tltimo tépico descreve a metodologia
de reuniao dos stakeholders no ambito desta unidade organizacional, para
producao de evidéncia e resolucdo de lacunas existentes na area da Literacia em
Saude.
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2.1. Correntes metodolégicas e a emergéncia de um novo objeto de estudo

O trabalho de investigacdo pode ser definido como um processo agil e eficaz de
chegar a solucdes fidveis para problemas da realidade, utilizando processos
planeados e sistematicos para recolha e interpretacdo de dados (Cohen & Manion,
1980). Este constitui-se como uma ferramenta apaziguadora entre o Homem e os
seus conflitos, e capaz de promover o progresso cientifico e de o questionar
(Santos, 2008).

A reflexdo sobre as formas béasicas de conhecimento tem também contribuido
para o esclarecimento e compreensdo sobre a Literacia e Promocao da Salde,
enquanto tépicos interdisciplinares (Rios et al, 2007). Aprovada em 1986, a Carta
de Ottawa (1986) assinala as primeiras orientagdes politicas e sociais que, tendo
em conta a preocupacao com estas areas do saber, tentam caminhar em direcao
a uma maior equidade em salde no século XXI. Ao mesmo tempo que a Carta de
Ottawa era conhecida, a editora Afrontamento publicava “Um Discurso Sobre
Ciéncias”, de Boaventura de Sousa Santos. Tendo como ponto de partida uma
explanacdo durante a abertura solene do ano letivo de 85/86, na Universidade de
Coimbra, Sousa Santos tece uma caracterizacao da Ciéncia Moderna enquanto
paradigma em crise. O aprofundamento do conhecimento propiciado pela Ciéncia
“permitiu ver a fragilidade dos pilares em que a prépria se funda” (Santos, 1988:
54). Para o autor, “chegdmos a finais do século XX possuidos pelo desejo quase
desesperado de complementarmos o conhecimento das coisas com o
conhecimento de nés préprios” (Santos, 2013: 57). O paradigma que encara o
humano enquanto sujeito neutro, racional e separado do seu objeto, com a
Matematica a fornecer nao sé um instrumento de analise, mas o préprio modelo
de representacdo da organizacdo do real, é posto em causa. Considera-se, agora,
que o conhecimento deve ser compreensivo, intimo e que deve ter em conta que
o ser humano é um elemento modificador da realidade (Santos, 2008). Tendo
como referéncia que a Ciéncia existe na sua esséncia para esclarecer aspetos
probleméaticos do senso comum (Rios et al., 2007), a analise epistemolégica da
evolucao da Saude Publica, enquanto abrangente érea politica e cientifica, podera
trazer importantes contributos para uma compreensao satisfatéria dos propésitos
da Literacia em Saulde e do seu papel na sociedade do século XXI, especialmente
tendo em conta o seu contexto comunitério e a sua dimenséao subjetiva (Valla,
2000).
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Uma ligacédo a evolugdo da Saude Publica nos ultimos dois séculos poderé ser
feita, j& que nela esta contida, para além da decisao politica, a dependéncia para
com a evolucdo do conhecimento cientifico (Kickbush & Nutbeam, 2000).
Também esta area sofreu uma transformacéao na aceitacao do paradigma vigente.
Rios et al (2007) retratam esta evolucdo em trés fases distintas: o “saneamento
empirico”, operado em torno de 1840-1890; a “era bacteriolégica”, baseada na
aplicacdo cientifica da bacteriologia no controlo de doencas infectocontagiosas,
que teria perdurado isoladamente até a primeira década do século XX; e,
finalmente, o periodo contemporaneo que se seguiu, fundado na “educagao
sanitaria” e “centros de salde distritais”, com atencao as solucdes em contextos
distintos e locais. Os autores referem ainda que a uma evolugédo centrada numa
redefinicdo cada vez mais agucada do contexto comunitéario em que se inserem
as acdes de Saude Publica podem estar relacionadas as grandes fases da
periodizacdo politica da Medicina Social de Foucault: Medicina de Estado;
Medicina urbana das cidades; e Medicina dos pobres e da forca de trabalho
(Rabinow & Dreyfus, 1982).

Também Arriscado Nunes (2008) refere a existéncia de uma Nova Saude Publica,
com os problemas associados as acdes e intervengdes do ser humano a ocupar
um lugar crescente nesta area. Estas novas condi¢des orientam as preocupacgdes
em salde para eixos que se centram na participacado publica dos debates sobre
politicas de salde e a sua avaliacdo, com o aparecimento dos chamados
“movimentos sociais de saude” como proposta para abranger o conjunto destas
formas de ac¢do coletiva (Brown & Zavestoski, 2005). Acompanhando o paradigma
emergente, a Salde Publica contemporédnea quebra com o dualismo rigoroso
“homem / natureza”, ou “ciéncia / senso comum”, e reveste o seu conhecimento
de metodologias nao s6 quantitativas, mas também qualitativas, por forma a
encontrar, entre outras, respostas locais que possam melhorar uma populacdo

caracteristica a viver um contexto particular (Santos, 2008).

Tendo isto em consideracao, foi decisiva a utilizacdo de métodos multiplos para
conseguir conhecer o(s) objeto(s) de estudo desta investigacao de uma forma
ampla. A utilizagcdo deste tipo de abordagem permite encontrar respostas para os
principais desafios que se apresentam, conseguindo edificar uma perspetiva
construtivista do saber, e que o entende como uma construcao resultante da

interacao entre individuos e o seu mundo social (Chen, 1990). A realidade da
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Literacia em Salde enquanto area de conhecimento é ainda recente, complexa e
altamente dinamica (Nutbeam, 2000). A ela associada referem-se a Promocéo e
a Educacédo para a Saude como fenémenos que se adequam a um contexto social,
com uma realidade histérica que se faz presente, e que contemplam aspetos
importantes do ser humano (Popkin et al., 2005). Estes elementos, como sao
exemplo os valores, significados e crencas (McLeroy et al., 1998), sao dificeis de
investigar, j& que ndo sao diretamente observéveis. Deste modo, o posicionamento
recetivo de uma metodologia que utiliza técnicas quantitativas e qualitativas
aumenta a probabilidade de que as respostas encontradas para os problemas
colocados sejam mais eficazes. Esta escolha estd em linha com o estudado por
Cohen, Manion & Morrison (2000), que defendem que um modelo misto imprime
vantagens no processo de investigacao, ja que é possivel conseguir-se uma
triangulacdo de metodologias e conhecimento sobre o objeto de estudo, que, de
outro modo, nao seriam possiveis de obter. Esta triangulacdo de metodologias
permite mais do que uma validacao cumulativa, integrando perspetivas de
fenbmenos mais ou menos percetiveis e uma complementaridade importante
(Flick, 2005; Fielding & Fielding, 1986; Denzin, 1978). Mais do que validagéo, a
aposta numa metodologia multipla pode descobrir paradoxos e contradicdes
(Kelle e Erzberger, 2005), ou ainda contribuir para o préprio processo de
investigacdo, utilizando métodos sequenciais para a validacédo dos resultados

obtidos com o primeiro método escolhido (Greene et al., 1989).

Nas proximas paginas, serdao descritas, com mais pormenor, as técnicas
utilizadas para explorar um tema com diferentes angulos de analise possivel. O
termo “explorar” é aqui empregue, justamente, para evidenciar o caréater relativo
do percurso que se adotou, reforcando que outros caminhos poderiam ter sido
tracados. De facto, a investigacao inerente a este projeto seguiu uma abordagem
exploratéria que, e como refere Babbie (1992: 163), “tem condi¢des para fornecer
uma familiarizacdo sobre o tema”, e que muito pode contribuir para ser investido
nos contornos praticos por que esta investigacao se pautou desde a sua origem.
Obviamente que, desde o processo de consulta bibliogréfica, ao da selecao dos
estudos de caso, todo o processo de encontro de resultados é, por natureza,
incompleto e subjetivo, e, por isso mesmo, limitado. Ainda assim, e tendo a
consciéncia de que nao se pode estudar tudo o que esté publicado ou se sabe
sobre determinado tema (Baker, 1994), a presente investigacao tentou servir de

palco a um conjunto heterogéneo de vozes que podem ser determinantes no
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processo de aquisicdo de informacao em salde, e que, por isso mesmo, estédo

diretamente relacionadas com a area da Literacia em Saude.

A preocupacdo de todos os que colaboraram neste projeto foi a de se trabalhar
atentamente para fazer cumprir trés requisitos fundamentais impostos por
questdes epistemoldgicas subjacentes: (1) Natureza do objeto: Demonstrar a
esséncia transversal e multifatorial da area da Literacia em Salde, os seus
diferentes determinantes e interlocutores; (2) A relacao investigador/objeto:
Trabalhar subtemas ou metodologias aos quais os investigadores ja tenham sido
expostos; (3) Finalidade da investigacao cientifica: Desenvolver evidéncia para ser
aplicada em contexto prético, tendo em conta os principais desafios nacionais.
Tendo em conta estas diretivas, apresenta-se, de seguida, os principais objetivos
delineados e as hipéteses a que se procurou dar resposta com o desenvolvimento

deste esforco coletivo.
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2.2. Hipéteses de Investigacao

Descrita a fundamentacéao teérica subjacente a este trabalho de investigacao, e
identificados os objetivos tracados, apresentam-se as hipéteses de investigacao
que se pretendem comprovar com a metodologia de investigacdo que a seguir se

apresenta.

Sobre os Canais de Informag¢do e Comunicacdao em Satide utilizadas pela

populagao

H1: A cobertura mediatica de uma emergéncia de Satide Publica é influenciada

pela proximidade e orientagao editorial dos 6rgdaos de comunicagao social

a) Os jornais de referéncia apresentam artigos de maior dimensao para abordar

temas sobre salde;

b) Os jornais com redacao mais préxima das crises de Salude Puablica tendem a

citar um maior nimero de fontes institucionais do que os restantes;

c) Os jornais com redagao mais préxima das crises de Salde Publica tendem a

citar mais vezes o cidadao comum / populacdo doente;

H2: A adogao ferramentas tecnolégicas de informacdao em satide é influenciada
pelo nivel de Literacia em Saide individual e pela presenca ou auséncia de

doenca crénica

a) Pessoas com nivel de Literacia em Saude mais baixo tendem a ter mais

dificuldades na utilizagdo de ferramentas digitais para a saude;

b) Pessoas com nivel de Literacia em Salde mais elevado partilham com especial

cuidado informacgdes confidenciais em ferramentas digitais para a salde;

c) Pessoas com doenca crénica tendem a utilizar com mais frequéncia

ferramentas de informacédo em salde;
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H3: Programas de capacitacdo com base em tecnologias multimédia influenciam

o conhecimento dos seus destinatarios

a) A utilizacdo de ferramentas digitais revela-se adequada para o aumento do

conhecimento em salde;

b) Em contexto educacional, os professores concordam com o desenvolvimento

de programas de educacdo para a saude envolvendo ferramentas digitais:

¢) As escolas ndo estao bem preparadas para disseminar matrizes relacionadas

com a Promocao da Salde em contextos especificos:

H4: A utilizacdo de uma comunicagao integrada influencia a adesao a terapéutica

e o estigma em relagdo a doenca

a) A tutela trabalha em proximidade com populacdes doentes para promover a

adesao a terapéutica;

b) A tutela demonstra abertura para enderecar esforcos para combater o

estigma das doencas;

c) A adesdo a terapéutica é melhor quanto mais estavel for a rede de apoio do

doente;

d) A Literacia em Saude é um determinante na adesao a terapéutica;

Sobre o trabalho em rede na area da Literacia em Satide

H5: As instituicdes académicas estado disponiveis para trabalhar em rede sobre

o tépico da Literacia em Satde

a) Os investigadores académicos reconhecem a pertinéncia de trabalhar em rede

para fazer face as lacunas sentidas na area;

b) O desenvolvimento de uma unidade organizacional dedicada a Literacia em

Saulde é reconhecida como benéfica pelos investigadores envolvidos;
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¢) O desenvolvimento de uma unidade organizacional dedicada a Literacia em
Saude aumenta as oportunidades de contacto entre as instituices académicas e

outros stakeholders associados a area da salde;

H6: Os diferentes stakeholders responséaveis pelo desenvolvimento e
disseminacao de informacdao em saide reconhecem a necessidade de atuacgao

em rede

a) Os diferentes perfis profissionais reconhecem a falta de financiamento como a

principal barreira ao desenvolvimento de projetos de Literacia em Saude;

b) A atuacado em rede na &rea da Literacia em Salde necessita da identificagdo de

figuras-chave para a projecao e implementacdo de acdes em rede concretas;

c) A area da Literacia em Saude carece de uma maior valorizacao por parte dos

principais atores que trabalham em salde;

d) A area da Literacia em Saude carece de uma maior valorizacao por parte da

sociedade civil.
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2.3. A Metodologia-Geral de Investigacao

De acordo com a bibliografia estudada, ficou claro que, para além dos
profissionais de salde, sao varias e heterogéneas as fontes que condicionam o
tipo de informacdo que chega até a populacao. Estas fontes, tal como discutido,
tém um papel preponderante na forma como o individuo gere a sua saude, sendo
parte crucial e determinante no panorama da Literacia em Salude em Portugal.
Assim, a articulacdo entre os diferentes atores faz-se premente, quer para o
controlo da qualidade de informacao criada e disseminada, quer pela
oportunidade que representa trabalhar-se em rede a implementacao de agdes de
capacitacado da populacao. O trabalho colaborativo é crucial na perspetiva da
seguranca do individuo, melhoria da prestacao dos servicos de salde e superacao
da limitacdo de recursos. Deste modo, a intencédo de se criar um projeto de
colaboracdo em rede foi a ideia-chave para o desenvolvimento de uma

metodologia de investigacao que pudesse responder a duas questdes essenciais:

1. Como se caracteriza o panorama da Comunica¢do em Saitide em Portugal, e

como é que este afeta o conhecimento em saiide da populagao?

2. Quais as linhas estratégicas para se promover um trabalho em rede entre os

diferentes stakeholders na area da Comunicacao em Saiide?

Duas questdes respondidas em duas fases de investigacdo, que, embora
trabalhadas de forma auténoma, alimentaram-se mutuamente e serviram o

propdsito de colocar a investigacao a favor de um modelo pratico de atuacao.

Na Fase 1, definiram-se quatro estudos de caso que pudessem demonstrar a
variabilidade de contextos situacionais, fontes de informacéo e stakeholders que
podem estar presentes em processos de Comunicacdo em Salde. Os casos de
estudo partiram de exemplos com expressividade em Portugal e contribuiram
para caraterizar a forma como a informacéo é acedida e é percebida pela
populacdo. Para além disso, esta primeira fase foi importante para perceber como
é que a atuacgao destas fontes se relaciona com o conhecimento em saude ou os

niveis de Literacia em Salde da sociedade Portuguesa.

Na Fase 2, uma rede de evidéncia cientifica para a area da Literacia em Saude foi
criada na Universidade do Porto. O LACLIS - Laboratério de Criacdo para a
Literacia em Salde marcou uma agenda de eventos relacionados com este tema,

envolvendo professores e investigadores da instituicao, e trabalhando diretamente
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para a construcdo de pontes com outras organizag¢des fora do setor educacional.
O trabalho deste laboratério culminou com a organizacao de um Think Tank com
60 entidades e atores de relevo, por forma a discutir-se as principais barreiras a
implementacdo de projetos de Promogao e Educacdo em Salde, e chegar a

consensos sobre as principais estratégias a adotar em rede.

As duas fases da investigacao estao diretamente relacionadas, ja que os
resultados dos quatro estudos de caso permitiram a descricdo de perfis
profissionais a serem integrados no Think Tank de Literacia em Salde. Mas mais,
este Think Tank foi desenvolvido com o objetivo de incorporar os quatro contextos
situacionais distintos que serviram de objeto a construcao dos quatro estudos de
caso. Com isto, pretendeu-se discutir estratégias especificas para ambientes e
circunstancias em que a Comunicacdo em Saude se da de forma diferenciada.
Este envolvimento e anéalise de enquadramentos diversificados permitird a
identificacdo de estratégias de atuacdo em rede mais robustas e com uma

possibilidade de atuacdo mais transversal.

O resumo das fases e a sua relagcao sequencial estdo resumidas na figura 15, que

a seguir se apresenta.
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Quatro estudos de caso com contextos
situacionais distintos e com

representatividade em Portugal

Caracterizagdo de perfis profissionais
— importantes no desenvolvimento e

disseminacgdo de informagdo em sadde Discussdo
sobre barreiras
e fragilidades
dos quatro
Convite a contextos
participacdo de situacionais
representantes
dos perfis - -
profissionais Conceptua'llfagao e !melememaga_o do LACLIS
I E e - Laborat’orlo de Criacdo para a Literacia em
Satide da Universidade do Porto
[ Desenvolvimento de um Think Tank para a defini¢do de estratégias J
de atuacgdo colaborativas para a drea da Literacia em Satde

Figura 15: Diagrama explicativo das duas fases principais do trabalho de investigacéo e a relacao

sequencial entre elas

Nas seguintes secc¢des, estdo discriminados os métodos e as técnicas utilizadas
nas duas fases que compdem o trabalho de investigacao, e a razdo para a escolha

destes objetos de estudo.

2.3.1. A construcdo metodolégica dos quatro estudos de caso

Tal como descrito nas primeiras paginas deste capitulo, o trabalho de um
investigador num tépico como o da Literacia em Salde, que se enquadra entre as
Ciéncias Médicas, as Ciéncias da Educacéo e as Ciéncias Sociais, é subjetivo. Este
caracter € motivado pelas escolhas feitas desde a pesquisa bibliografica a
definicdo dos caminhos metodolégicos, e que tentam potenciar resultados que
sirvam um propésito maior. Também neste trabalho em concreto, a escolha dos
estudos de caso para caracterizar o panorama da Comunicagcao em Salde em
Portugal é um fator limitante. Cada doenca tem a sua particularidade, os canais
de informacdo e comunicacdo obedecem a formatos distintos, e sao varios os

agentes que disseminam, nem sempre de forma convergente, informacédo em
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salde. Reconhecer a heterogeneidade da Comunicacdo em Saude e optar por
estudar mais do que um conjunto especifico de doencas foi apanagio deste
trabalho, reconhecendo sempre que a tentativa de extrapolacdo dos resultados
obtidos para um modelo Unico de atuagao na drea da Comunicacao em Salde tem
de ser flexivel. Ao invés disto, decidiu-se partir para a analise de modelos de
atuacdo em quatro estudos de caso especificos sobre o Virus Zika, Doencas
Cardiovasculares, Cancro e VIH/SIDA. Estes estudos de caso diferenciam-se por
terem tido origem a partir de uma estratégia de deciséao feita sob alcada de quatro

eixos fundamentais:

i O contexto de comunicagao;
ii. Os canais de informagcdao e comunicag¢ao envolvidos;
iii. Os agentes intervenientes;

iv. A metodologia para recolha e anélise de dados.

2.3.1.1. 1° Eixo de Decisao: O Contexto de Comunicagao

Tendo como referéncia o modelo de Sorensen et al. (2012) e o modelo socio-
ecolégico C4D (2009) associado a projetos de Promocao da Salde, ja explorados
no capitulo da Fundamentacédo Tebrica, o primeiro critério de selecdo esta
relacionado com o contexto de comunicacado. No desenvolvimento dos anteriores
modelos, é percebida a evolu¢cdo da importancia dada ao contexto ambiental e
situacional do individuo e o impacto no seu nivel de conhecimento em salde. Para
além das suas caracterfsticas intrinsecas, do contexto social em que esté inserido,
ou da existéncia de outras doencas associadas, a forma como o individuo
perceciona um problema na area da sadde determina o seu comportamento e o
conhecimento que tem para autogerir o seu estado (Sen, 2002). Esta percecao
tem feicdes variadas, e pode estar relacionada com a forma como a doenca se
expbe (Grichnik & Ferrante, 1991). Ou seja, um determinado problema de saude
pode ser encarado de forma diferente, se o individuo padecer de doenca ou estiver
a precaver-se dela. Ou pela prépria cronicidade e severidade da doenca: a
autogestao de uma enfermidade aguda e pouco severa é distinta de uma que seja
crénica e que tenha efeitos de comorbilidade evidentes (Haynes et al., 1997). Este
contexto situacional distinto evidencia-se, também, na forma como a populacao
consulta informacdao sobre saude e estd mais ou menos preparada para

desenvolver esforgcos para manter a sua saude. Por isso mesmo, e para este
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trabalho de investigacao, foram identificados quatro doencas inseridos em quatro
contextos-chave diferenciados: Alarme Social; Prevencado; Doenca Prolongada; e

Doenca Crénica e Adesao a Terapéutica.

O primeiro contexto abordado, o de “Alarme Social”, foi assim conotado com base
em literatura publicada sobre ameacas internacionais de Saude Publica, onde se
incluem os surtos e epidemias infetocontagiosas. O enquadramento de alarme,
aliado a mobilizacdo de diversos atores da sociedade civil, fez com que se
adotasse este termo, pressupondo a abordagem da doenca na perspetiva da

Comunicacgao de Risco e de uma exposicdo em larga escala.

Para segundo contexto, escolheu-se abordar a perspetiva da Prevencéao, e de como
0 comportamento, o conhecimento e o0 acesso a saude individuais podem variar
com a presenca ou auséncia de doenca. Sendo um dos principais desafios da
Medicina Moderna, a Prevencdo assume um lugar de destaque neste trabalho de
investigacao, identificando-se como e em que medida a manutencdo de estado
saudavel acompanha estratégias de autogestao da salde concretas e um maior

ou menor nivel de Literacia em SaUlde.

Se falar sobre Comunicacéo de Risco ou de Prevencédo é importante, ndo menos
necessario é perceber-se de que forma a presenca de Doenc¢a Prolongada afeta a
rotina dos doentes, e quais as necessidades de capacitagao e autogestao da
doenca que estes possuem. Alguns autores, como Huurre & Aro (2002), Haynes
et al. (1997) e Williams, Lorenzo & Borja (1993), reportaram mudancgas
comportamentais, sociais e com impacto na vida ativa de doentes e cuidadores

em casos de Doenca Prolongada ou persistente.

O dltimo Contexto de Comunicagdo sobre o qual se decidiu debrucgar esta
investigacado estd relacionado com um tépico de grande preocupagdo para as
comunidades médica e cientifica atuais. A adesdo a terapéutica tem sido
amplamente discutida, ja que os seus baixos niveis tém condicionado a eficacia
dos tratamentos, diminuido os resultados em salde e ameacando a seguranca
dos doentes (Lehane & McCarthy, 2009; Donovan & Blake, 1992). Neste sentido,
decidiu-se caracterizar o panorama de um contexto de doenca cuja cronicidade e
sobrevivéncia depende da adesdo a terapéutica. Por isso mesmo, denominou-se

este contexto de Doenga Crénica e Adesao a Terapéutica.
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2.3.1.2. 2° Eixo de Decisado: Os Canais de Informagao e Comunicagao

Para Kreps (2015), a complexidade da Literacia em Saude espelha-se na
necessidade de preparacao dos Canais de Informacdo e Comunicacdo, e na
criacdo de conteldos informativos com impacto e que possam ser distribuidos
em rede, de acordo com os habitos de consumo de informacéo da populacéo. Por
forma a potenciar-se estes canais, importou conhecer as rotinas e as interacdes

destes canais com 0s seus principais grupos-alvo.

As Fontes de Informacdo em Salde aqui abordadas foram agrupadas em quatro
grandes grupos, salientando-se que se optou por denominar este eixo de decisado
de “Canais de Informacédo”, por forma a nédo se gerar confusdo com as fontes

citadas pelos Media, e que sera tépico de cobertura de um dos estudos de caso.

Assim sendo, foi crucial perceber-se de que forma se comportam as Fontes
Institucionais, os Media, as Ferramentas de Informacdo e a Comunidade na

producdo e/ou disseminacao de informacdo em salde para a sociedade.

As Fontes Institucionais aqui retratadas englobam as entidades publicas
governativas, entidades privadas e as unidades funcionais ligadas ao setor da

saude, como é o caso da Direcao-Geral da Saude, Hospitais e Centros de Saude.

Os vérios 6rgaos de comunicac¢édo social estao elencados na categoria Media. Sera
feito um levantamento de caracteristicas mais detalhado da imprensa na

cobertura noticiosa de temas ligados a salde, tal como explicado posteriormente.

A categoria “Ferramentas de Informacdo” compreende toda a tecnologia utilizada
para consulta de informacéo, acesso e gestdo de conhecimento na area da saude.
Séo ferramentas que podem ser consultadas de forma auténoma e independente
de outros canais de informacao, e que, com as crescentes melhorias de acesso e
navegacao na Internet, tém adquirido uma crescente importancia e uma

diferenciacao evidente dos restantes canais.

Dentro deste eixo, foi ainda importante perceber de que forma o nivel de
conhecimento dos individuos é afetado pelo contexto social em que se inserem. A
categoria “Comunidade” engloba as relagdes pessoais e as relacdes promovidas
por um contexto vivencial de proximidade, e foi elencado para se colocar em
evidéncia o poder das relacdes pessoais e dos movimentos organizados da

sociedade civil sobre o conhecimento em satde da populagao.
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A organizacgao deste 2° Eixo de Decisao pode ser consultada na figura 16.

Fontes Ferramentas

Comunidade

Institucionais de Informacgdo

Figura 16: As quatro categorias incluidas nos “Canais de Informagéo”

3.3.1.3. 3° Eixo de Decisdo: Os Agentes Intervenientes

Totalmente relacionado com o eixo de decisdo anterior, o 3° Eixo de Decisao foi
importante na definicdo dos grupos/entidades/pessoas a caracterizar nos
estudos de caso que se desenvolveram. Estes “Agentes Intervenientes” estao
presentes nos processos de desenvolvimento e propagacao de mensagens em
salde, e sdo responsaveis, direta ou indiretamente, pelos niveis de conhecimento
que a populacdo possui. Importa salientar que os atores mencionados podem ser
promotores de mudanga de comportamentos, numa légica de adequagao aos
padrdes de consumo de informacgdo e as limitagdes intrinsecas de cada pessoa
(Smith, 2015).

Assim sendo, as estratégias da Direcao-Geral de Salde e de alguns Hospitais
foram estudadas, e com eles os padrdes de atuacao dos Profissionais de Saulde,
como médicos e enfermeiros. Estes trés atores integrados nas Fontes
Institucionais foram selecionados para se poder caracterizar os interlocutores
ligados ao conhecimento médico e aos parametros praticos que configuram a

Medicina Baseada na Evidéncia.

Os Jornalistas incorporam a segunda categoria deste eixo, e, enquanto elementos
centrais de atuacdo dos Media, podem veicular informacdo sobre saldde em
diversos formatos e para meios distintos. Em linha com o eixo anterior, foram

caracterizadas as rotinas de jornalistas ligados a imprensa.

Tendo em conta as Ferramentas de Informacdo em Sadde, e as novas tecnologias
que rodeiam o seu aparecimento, foi estudada a pertinéncia de grupos

interdisciplinares no desenvolvimento de solugcdes tecnolégicas para o aumento
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de conhecimento em saulde. Estes grupos aproximam-se da personificacao da
inteligéncia colaborativa descrita na literatura, e podem ser um ponto de partida

para a validacao de modelos de atuagao em rede.

A dltima categoria deste eixo esta relacionada com os agentes que podem estar
mais préximos do conceito de “Comunidade”. Para além da prépria populacgao,
onde estdo incluidas pessoas com doenca, também serdo considerados neste
estudo os cuidadores e as organiza¢cdes nao governamentais de apoio na area da

salde.

Dire¢do-Geral Doentes,
de Saude, Hospitais Ferramentas Cuidadores e

e Profissionais de Informacgao Organizagoes
de Saude em Saude de Apoio

Figura 17: As quatro categorias incluidas nos “Agentes Intervenientes”

Os trés eixos anteriores foram organizados e aplicados a um problema ou doenca
especificos, por forma a que fossem constituidos os quatro objetos de estudo que

norteiam esta primeira parte da investigacao.
Desta forma, organizaram-se as seguintes propostas:

1° Estudo de Caso: O estudo da cobertura noticiosa do Virus Zika na imprensa, e
as fontes utilizadas pelos jornalistas na comunicacdo de um alarme em Salde

Publica.

2° Estudo de Caso: Padrdes de utilizacdo e confianca de Ferramentas de
Informacao em Saude pelos Portugueses, e a relagdo com o nivel de Literacia em

Saulde e a presenca ou auséncia de Doencas Cardiovasculares.

3° Estudo de Caso: O desenvolvimento e avaliagdo de um programa multimédia

para capacitacao de alunos e professores na area da Oncologia Pediétrica.
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4° Estudo de Caso: Os novos desafios de combate ao estigma do VIH/SIDA, desde

as Fontes Institucionais as Comunidades Locais.
3.3.1.4. 4° Eixo de Decisado: As Metodologias

Tal como indicado no inicio deste capitulo, optou-se por utilizar uma metodologia
global que pudesse ser enriquecida com técnicas qualitativas e quantitativas. Esta
decisao é, de acordo com a literatura, a resposta mais eficaz para se estudar um
tépico tdo transversal e subjetivo como o da Comunicacdo e a sua relacédo com a
area da Literacia em Saulde. De acordo com DeVillis (1991), a medicado da
Literacia em Salde e do seu impacto ndo é uma tarefa explicita, variando entre
individuos e contexto. Este autor descreve ainda este dominio como um
“constructo latente”, dado que, independentemente do refinamento e precisao do
instrumento de medicao, a sua avaliacdo sera sempre uma aproximacao indireta
de um conceito ndo observéavel (Atkinson & Lennox, 2006). Isto é também verdade
na medicao de outros conceitos relacionados, como a inteligéncia, a dor ou o0 bem-
estar emocional (Bollen, 2002). E possivel desenvolver-se escalas e outros
instrumentos validos e confidveis para obter-se resultados que sao fruto do nivel
de Literacia em Saude, mas esses resultados nédo pretendem representar toda a
Literacia em Saldde (Raju, Laffitte, & Byrne, 2002). Na pratica, isso significa que
no desenvolvimento de uma metodologia devem ser incluidos sistematicamente
itens extraidos de dominios distintos e representativos das habilitacdes que

compdem a Educacgao para a Saude de um individuo.

Acima de tudo, este 4° Eixo de Decisao tentou utilizar os métodos e técnicas mais
robustos para poder obter e analisar resultados da associacdo entre o
desenvolvimento ou consumo da mensagem em salde e o0s niveis de

conhecimento e de Literacia em Saldde que a populacédo Portuguesa possui.

Depois da organizacao dos trés eixos anteriores, elaborou-se a melhor estratégia
de extracdo e analise de dados, garantindo-se a capacidade de assegurar uma
caracterizacao abrangente e multifatorial. A tabela 1 resume os quatro eixos

organizados por doenca ou problema de saude.
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Doencas Cancro HIV / SIDA

Estudos de caso Virus Zika .
Cardiovasculares

1. Contexto de Alarme Social Prevencio Doenga Doenca Cronica e
Comunicagéo ¢ Incapacitante Adesdo Terapéutica
2. Canais de Meele(éc:}:Eg:;rtI;ﬁlro FEHEMERtSs FONIES
H'] formacto Media (Imprensa) de Informacio de Informagdo governamentais
¢ nac em Saude e Comunidade
em Saude
3. Agentes i I\]/cledlcqs, nt ((jirup?_s Tu’g:la, Hospitais
Intervenientes Jornalistas enfermeiros nterdisciplinares e OrganizacGes
e utentes de Inovacdo Civicas

Questionario Questionarios
de confianga e de percepgdo e
utilizacdo, com conhecimento, Entrevistas
Mediagdo do com Medicdo do semiestruturadas
Nivel de Literacia Nivel de Literacia
em Salde em Saude

Andlise comparativa
4. Metodologia | = Tagiis (el
e Brasileiros

Tabela 1: Quadro-referéncia sobre os quatro estudos de caso organizados pelos quatro Eixos de

Deciséo.

Dois dos estudos de caso, nomeadamente o do virus Zika e o do VIH/SIDA,
utilizaram métodos de anélise de conteldo, através do que fora publicado em
jornais impressos e do que fora partilhado em entrevistas semiestruturadas,

respetivamente.

No caso do virus Zika, um estudo comparativo entre o publicado durante um ano
por jornais Portugueses e Brasileiros foi desenvolvido. Esta metodologia foi
utilizada para perceber a comunicacao de um dos principais alarmes
internacionais de Saude Publica de 2016, através da utilizacdo de trés filtros
principais: a orientacao editorial do jornal; a proximidade geogréfica ao surto; e a
possibilidade de disseminacdao do virus com a realizacdo de um evento
internacional (Jogos Olimpicos de 2016). Neste estudo, foi feita uma analise de

contelddo quantitativa de parametros que se detalharé posteriormente.

No estudo de caso sobre o VIH/SIDA, uma anélise de conteldo qualitativa foi
desenvolvida a partir de entrevistas feitas a atores de relevo de fontes governativas
e hospitais, a doentes, cuidadores e a organizag¢bes civicas ativas que tém um

papel preponderante no continuum de Comunicacdo em Salde que se da nesta
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problematica. O Diagnéstico da doenga, Inicio de Tratamento, e Manutencéo da
Carga Viral Indetetavel foram discutidos a luz das estratégias de comunicacéao
governativas e dos esforcos da comunidade para que o estigma possa ser

diminuido.

A analise de conteudo foi importante para encontrar respostas sobre as rotinas
profissionais e as percecbes de agentes intervenientes no processo de
desenvolvimento e propagac¢dao da mensagem em sadde. No entanto, foi ainda
pertinente perceber de que forma é que os trés eixos definidos a priori estavam
relacionados com os niveis de Literacia em Saude individuais. Por isso mesmo, os
dois estudos de caso restantes foram importantes para se criar ferramentas de
percecdo e aquisicao da informacao em salde. Estas ferramentas incluiram

instrumentos de medicdo do nivel da Literacia em Saude.

No estudo de caso sobre Prevencao, um questionario sobre os padrdes de
confianca e utilizagdo de Ferramentas de Informacao em Saude foi disseminado
por habitantes adultos da Area Metropolitana do Porto. Neste questionério, para
além das questbes sobre presenca de Doencas Cardiovasculares ou sobre os
habitos e barreiras a utilizacdo destas ferramentas, foi também incorporado uma
versao validada para a cultura Portuguesa do rétulo de gelado associado ao

Newest Vital Sign, por forma a medir-se o nivel de Literacia em Saude individual.

No estudo destinado a anélise do contexto de Doenca Prolongada, foi desenvolvido
um conjunto de atividades de promocdo de conhecimento em Oncologia
Pediatrica, através dos produtos tecnolégicos desenvolvidos por um grupo
interdisciplinar de inovacado. Dois questionarios foram desenvolvidos para se
compreender a pertinéncia de novas ferramentas de Comunicacdo em Saude, a
permeabilidade da informacéo disseminada e as percecdes que se tem sobre a
tematica. Este conjunto de ferramentas e de atividades foi desenvolvido com o
intuito de melhorar a qualidade de vida de criancas internadas com cancro, e de

potenciar o contexto escolar em fase de sobrevivéncia.

Feito um pequeno resumo de cada uma das abordagens metodolégicas, e
relacionando-as com os trés eixos de decisdo acima descritos, serd ainda
importante mencionar que os quatro estudos de caso estédo organizados de forma
a poderem contemplar uma abordagem mais generalizada e outra mais detalhada
da relacdo entre o Panorama da Comunicacao em Saude em Portugal e o

conhecimento e os niveis de Literacia em Saude da Sociedade. Por um lado, o
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caso do virus Zika e o do VIH/SIDA centram-se em questdes mais genéricas de
como a informacao e as estratégias de comunicagao chegam até a populacao. Por
outro, no caso das Doencas Cardiovasculares e das Doencas Oncolégicas sao
estudadas associacdes mais robustas entre padrdes de utilizacdo de ferramentas

digitais e os niveis de Literacia em Saude.
O desenvolvimento de uma narrativa metodolégica apoiada na literatura

A escolha dos estudos de caso partiu de uma estratégia de combinacdo de vérios
elementos, que procuraram caracterizar a ja denominada multiplicidade de vozes
da area da Comunicagdo em Saulde. De seguida, apresenta-se com mais detalhe
0s quatro estudos de caso e a sua pertinéncia para o contexto Portugués, e para

este trabalho de investigacdo, em particular.
Estudo de Caso n° 1: A emergéncia do virus Zika
Do £Ebola ao virus Zika

A tomada de consciéncia de que um evento ocorrido numa qualquer parte do
planeta pode constituir uma ameaca a populagdao mundial foi, em 1990,
evidenciada com a expressao “salde global” (Kerouedan, 2013). A potencial
ameaca esta nao sé associada com a populacao, mas também com a seguranca
nacional dos paises, com os Estados Unidos a representarem um exemplo
geopolitico evidente (Aldis, 2008; Rodier et al., 2007). Esta tendéncia de se
construir socialmente um tema de saude como problema de seguranca torna-se
evidente com a epidemia do virus Ebola, gue consolidou a necessidade de se
trabalhar respostas internacionais a emergéncias de Saude Publica (Heymann,
2015). No entanto, problemas estruturais e a demora da OMS na resposta a crise
foram evidentes e consensuais. O subfinanciamento da organizacao revelou-se
como uma das principais causas para um processo pouco eficaz de atuacao (Moon
et al.,, 2015; WHO, 2015). E, alids, este subfinanciamento que tem abalado a
confianca dos novos investimentos sobre esta organizacdo, causando, na opiniao
de Ventura (2016: 1), um “desgaste vicioso e dificuldade em atuar". A crise

sanitéria do virus Ebola tornou a questdo da salde global como “prioridade, néo

1 0 estudo de caso n° 1 foi desenvolvido e implementado em parceria com uma equipa de
investigadores associado ao mestrado de Promocdo em Salde da UniCesumar, Centro
Universitario de Maringa, Paranéa (Brasil).
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s6 para ministros da salde, como também para Chefes de Estado” (Horton & Das,
2015), mas com ela foram levantadas questdes sobre a forma como os paises
definem politicas de seguranca para a area da salde. As necessidades crescentes
nesta area despoletaram a autonomia dos grandes centros politicos. “Washington,
apontada como a mais influente cidade para o futuro da saude global, seria hoje
profundamente hostil a OMS, o que serviria para legitimar diversas iniciativas
unilaterais dos Estados Unidos e de outros atores” para o controlo de epidemias
(Ventura, 2016: 1). Com o poder econémico e politico a dominar a agenda da
saude global, varias sdo as vozes criticas que se levantam com iniciativas que nao
estao em linha com o verdadeiro combate as epidemias (Hanrieder, 2014; Nunes,
2012). "Perdem-se de vista os supostos beneficiarios das intervencdes, que
aparecem como tendo pouco a dizer e nada a contribuir" (Biehl & Petryna, 2014:
377).

A forma como os paises tém trabalhado a questdo da seguranca por causa do
virus Zika tem sido também alvo de atencéao por parte da comunidade académica
(Gulland, 2016; Sikka, 2016).

Trés perspetivas tém transformado a analise das politicas de seguranca em torno
do virus Zika um estudo de caso internacional: a resposta internacional estratégica
mantida pela OMS; a interacao desenvolvida pela organizagcao com os diversos
pafses que trabalham na construcao de planos de ac¢ao para contencao do virus;
e a andlise destes planos de acdo, dificultados pelos baixos indices de
transparéncia que caracterizam os processos de decisdo em momentos de crise
(Sikka, 2016).

No Brasil, a associagdo do virus Zika a transtornos neurolégicos e a malformacgdes
congénitas, com nascimentos de crian¢cas com microcefalia, tem colocado o pais
no centro de uma emergéncia de Saude Publica internacional desde outubro de
2015 (Weaver, 2016). Pertencente a familia Flavididae, o virus Zika é transmitido
pelo mesmo mosquito vetor da dengue, febre amarela e do chikungunya, o Aedes
aegypti. Isolado pela primeira vez em 1947, as analises filogenéticas revelam que
surgiu em 1920, e que uma migracdo asiatica deu origem a uma nova linhagem
20 anos depois (Juanior, 2015). O mosquito Aedes aegypti foi erradicado em duas
ocasides, mas devido a falhas na vigilancia epidemiolégica e ao crescimento
populacional o vetor reapareceu. Neste caso, a OMS tem ampliado esforcos no

sentido de ajudar o pais a controlar a doenca, através do “Quadro Estratégico de
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Resposta ao Zika” (WHO, 2016). Reforgcar as capacidades de comunicacdo dos
riscos, para levar as comunidades a compreenderem melhor os problemas
associados ao virus Zika, € uma das principais prioridades aqui mencionada. A
prevencao do risco de infecdo centra-se, assim, na comunicacgao de estratégias de
protecdo contra as picadas dos mosquitos que transmitem o virus, e na reducao
do risco de transmissdo sexual e potenciais complicacbes na gravidez
relacionadas com a doencga (MacFadden & Bogoch, 2016). Estas medidas visam
nao sé as zonas onde ocorra transmissao local do virus Zika, mas também paises
cuja populacao apresente um fluxo migratério frequente para zonas afetadas
(Nunes et al, 2016).

Num pais amplamente afetado pelo mosquito Aedes aegypti, o desenvolvimento
de um plano de acédo de contencao contra a recente epidemia tem levantado
duvidas, fruto dos efeitos negativos das politicas de seguranca nacionais, ou pela
falta de transparéncia sobre as decisbdes tomadas no momento de crise, tal como
discutido por Sikka (2016). As politicas de seguranca relacionadas com a salde
podem levar a um risco de disseminacao de panico pelos meios de comunicacéo,
dificultando o combate a epidemia e exponenciando a estigmatizacdo da
populacdo dos locais mais atingidos pelo virus. No lado oposto, a falta de
transparéncia pode camuflar a comunicacdo de necessidades preventivas a
populacédo, colocando nagdes em perigo e perpetuando o descontrolo associado a

epidemia (Alfaro-Murillo, 2016).
A pertinéncia da cobertura pelos Media

No contexto transversal da transmissao de informacao sobre salde entre os
diferentes segmentos da sociedade, os Mass Media tém exercido um papel fulcral
na difusao de orientacGes de interesse coletivo (Nelkin, 1987). Dos procedimentos
mais béasicos, a formacao da opinido publica sobre os direitos do cidadao, torna-
se essencial a dedicagao dos érgaos de comunicacao social ao acompanhamento
de temas com impacto no quotidiano, tal como apontado no capitulo sobre a
Fundamentagdo Teoérica. Entre eles, surge um particular interesse pela
disseminacao de informacéao sobre o risco em salde, e a possibilidade de se poder
evita-lo e/ou controla-lo. Beck e Giddens, sociélogos do século XX, desenvolveram
o conceito de “sociedade de risco”, que, a luz do pés-modernismo, esta
relacionado com a capacidade das pessoas conseguirem estabelecer uma

revisitacdo continua das suas atitudes e comportamentos, a partir de novas
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informacdes cientificas que vao surgindo (Beck, 1992). Os Mass Media sao, neste
contexto, cruciais para a comunicac¢do de fatores de risco para a populagcao em
geral, e tém contribuido como objeto de estudo sobre Comunicacdo de Risco nos
altimos 20 anos (Atkin & Wallack, 1990). De acordo com Reynolds & Seeger
(2005), esta area recente baseia-se na conviccao do direito ao conhecimento sobre
riscos e ameacas que rodeiam o publico, sendo facilitadora de tomadas de
decisao mais conscientes e informadas. Ainda para estes autores, a Comunicacéao
de Risco pressupbde a divulgacdo de estratégias persuasivas sobre um
comportamento em relagdo a um risco, por forma a evitd-lo ou diminuir a
probabilidade da sua ocorréncia (Reynolds & Seeger, 2005). A producdo de
mensagens puUblicas com a finalidade de reduzir os riscos para a salde ou as
ameacas ambientais sdo, usualmente, acompanhadas pelo recurso a especialistas
e outras fontes crediveis (Krewski et al., 1995). Esta é uma estratégia comum para
que a informacéo cientifica possua um crivo de validacao percetivel pelo publico,
e possa ser traduzida e entendida pela audiéncia generalista. Desta forma,
potencia-se a ligacdo da mensagem a percecdo e avaliacdo de uma ameaca
(Krewski et al., 1995). No entanto, a divulgagédo de informacgéo de risco por parte
dos Mass Media nem sempre acontece de forma programada, tal como refere
Fischhoff (1995), acontecendo frequentemente quando as potenciais fontes de
informacao ndo tém intencdo de fornecer conhecimento sobre um determinado
tépico. Apesar dos meios de comunicagao poderem ser grandes aliados das
autoridades de Saude Puablica, a informacao veiculada pode contribuir para
enfraquecer a confian¢a do publico nas fontes oficiais. Um exemplo que justifica
este facto é dado por Vaughan & Tinker (2009), ao referirem que a informacgao
divulgada através dos Media pode levantar contradicGes de especialistas, ou
reforcar as diferencas entre conclusbées preliminares e conclusdes finais. O
contexto de emergéncia de Saude Publica, como é o caso de uma epidemia ou de
uma pandemia, imprime um ritmo de atuacdo urgente e a divulgacao de contetdo
muitas vezes provisério e ambiguo. Dada esta possibilidade, as fontes oficias
devem estar preparadas com uma estratégia de comunicacgao trabalhada de forma
articulada, com uma coordenacao forte e uma liderancga politica robusta. Esta
estratégia devera basear-se nos propésitos de divulgacao de informacao
pertinente para motivar comportamentos protetores; atualizagdo de informacao
sobre riscos e ameacas a salde das populagdes; e potenciacao da confianga nas

fontes oficiais e afastamento de rumores (Smith, 2006). As fontes oficiais podem
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trabalhar a confian¢a do publico, de acordo com este ultimo autor, justificando o
seu tempo de acdo ou de falta de resposta, através de uma comunicacao que

explica a existéncia de erros em comunicacdes anteriores.

Vaughan & Tinker (2009) reportam a importancia de se adequar as estratégias de
comunicacdo aos valores culturais e padrdes de percecao de risco dos diferentes
publicos-alvo. De facto, a resposta do publico a informacédo sobre risco depende
nao s6 da qualidade da informacdo, mas também de fatores pré-existentes.
Alicercada nos fundamentos relacionados com os niveis de Literacia em Salde,
também a resposta a uma emergéncia em Saude Publica é condicionada por
situacdes de vulnerabilidade. A condicao socioeconémica, a raca ou a profissao
sdo exemplos de fatores que determinam a forma como a populacéo encara o
risco em saude (Quinn, 2008). Consequentemente, a criacdo de novos modelos
de comunicacao tentam dar resposta a este panorama. Exemplo disso é o Crisis
and Emergency Risk Communication (CERC), modelo proposto por Barbara
Reynolds e Matthew Seeger (2005). Este modelo conjuga duas abordagens
distintas associadas a Comunicacado de Risco e Comunicacado de Crise para
responder aos desafios heterogéneos de emergéncias na area da Saude Publica.
Conotadas muitas vezes como expressdes idénticas, a literatura tem distinguido
as expressdes Comunicacao de Risco e Comunicacédo de Crise (Reynolds & Seeger,
2005). A primeira esta, usualmente, associada a Promocdo da Saude, com a
participacado de profissionais de salde a encabecar a mensagem veiculada. Ja a
Comunicacgao de Crise estd mais ligada a atividades organizacionais e a forma
como atuam em situacbes de crise associadas a um evento especifico. A
Comunicacao de Crise visa fornecer informacao para reduzir a exposi¢cao da
populacao a uma ameaca, através de uma forma de atuacdo rapida, precisa e
completa (Reynolds & Seeger, 2005). Lundgren (1994) sugere a Comunicacgao de
Crise como uma forma limitada da Comunicacao de Risco. No entanto, e apesar
da distincao tedrica que se faz entre estes dois tipos de comunicacgao, estas areas
sdo compativeis e complementares. E nessa complementaridade que o modelo
CERC assenta, evidenciando que a resposta a uma situacdo de risco em Salde
Publica deve ser trabalhada segundo os pontos de desenvolvimento de um evento
de crise, através de tarefas especificas que vao ao encontro das exigéncias das
audiéncias-alvo. Reynolds & Seeger propdéem uma atuacdo em cinco fases,
assumindo que uma situacao de risco em Salde Publica se desenvolve de uma

forma sistematica e previsivel. Risco; Erup¢ao; Limpeza; Recuperacéao; e Avaliagao
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apresentam-se como etapas sequenciais neste modelo. Caso a primeira etapa, o
risco, nao seja controlada e menorizada, entende-se que isso poderéa originar uma

situacao de crise.

Dado o contexto atual, com a exponencial politizacao da satde global, a existéncia
de modelos que “procuram melhorar a gestdo de riscos e crises” sao parte
integrante de um ecossistema que necessita de procurar respostas rapidas e
eficazes. A presenca mediatica é tida, aqui, como poderosa estratégia para
afirmacao politica e controlo da qualidade de vida e da seguranca do cidadao,

pelo que o seu estudo é altamente recomendado (Lopes et al., 2012: 162).
A metodologia do estudo de caso n°1

Para a elaboracdo da linha do tempo com os principais pontos de atencao sobre
o virus Zika nos Media em 2016, recorreu-se a selecdo e leitura de noticias
recolhidas das versdes impressas de dois diarios Brasileiros e de dois diarios
Portugueses. A analise do panorama Brasileiro foi feita com base no Folha de S.
Paulo e n’O Digrio (de Maringa), jornais de circulacdo nacional e regional,
respetivamente. Estas duas escolhas pretendem refletir sobre a diferenca na
abordagem jornalistica tendo em conta o conceito de proximidade. Para a
caracterizacdo Portuguesa, foram selecionados o Pdblico e o Jornal de Noticias.
N&o sendo relevante a expressividade da imprensa regional no pais, dada a sua
dimensao, optou-se por analisar dois exemplos distintos de jornalismo: o de
referéncia e o popular. O periodo definido para a anélise — do dia 1 de janeiro até
ao dia 31 de dezembro de 2016 - foi estabelecido estrategicamente, tendo em
conta que os ultimos meses de 2015 tinham ja sido exaustivamente estudados,
uma vez que coincide com a altura em que o Ministério da Satde Brasileiro admite
pela primeira vez uma possivel associagdo entre o virus Zika e a microcefalia.
Estudar todo o ano civil de 2016 permitiu perceber como a publicacao de noticias
foi estimulada, simultaneamente, pelas novas descobertas cientificas
relacionadas com o Zika e a necessidade de prevencao em relacao a dois eventos

de impacto mundial: o Carnaval e os Jogos Olimpicos do Rio de Janeiro.

Para a caracterizagao das noticias publicadas, para além de se reportar a data de

publicacao foi utilizada uma grelha de anélise que inclui:

i Género jornalistico, que contribui para o esclarecimento sobre os

formatos mais utilizados na comunica¢cdo de uma epidemia;
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ii. Existéncia de chamada a primeira pagina, por refletir se o assunto é
ou ndo destaque em cada edicao estudada;
iii. Tamanho da noticia, por indicar, conjuntamente com o ponto anterior,
a importancia que o jornal impresso dé ao tema, e a pertinéncia de um
espaco mais ou menos longo para informar o leitor;
iv. A utilizacdao de fotografia ou de infografia, como recurso para uma
explicacdo mais detalhada e nao sé textual do conteudo;
V. A editoria em que é publicada, para se perceber em que perspetiva o
virus Zika estaria a ser comunicado;
vi. A utilizacao de fontes, que reporta para a rotina do jornalista na
validacao de conteldos desta natureza.
Utilizando processos de agenda-building, procurou-se estudar a preponderancia
em termos de fontes institucionais ou outras, onde se incluem as fontes néo
governamentais. Com esta metodologia, pretendeu-se perceber se a necessidade
de uma informacao equilibrada é feita em detrimento da objetividade da

informacao cientifica e qual a percecao promovida pelo enquadramento noticioso.

Apesar de se ter como referéncia tipologias de fontes propostas por projetos
Portugueses de referéncia na anélise de noticias em satde, como é exemplo o
projeto “A Doenca em Noticia” (Lopes, 2013) ou o “Comunicacdo de Salde e
Fontes” (Magalhdes, 2012), uma nova grelha de anélise foi trabalhada com um
grupo de investigacao da UniCesumar (Universidade do Maringé&, Parana, Brasil),
que cooperou com os investigadores Portugueses neste estudo de caso com vista

a uma maior aproximacao da realidade noticiosa Brasileira.

A tipologia de fontes sugerida foi simplificada para oito categorias distintas, de

acordo com a sua presenca num dos grupos seguintes:
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Fontes Institucionais Fontes Nao Institucionais

Governamental (Poder Central) Especialistas
Poder local Orgdos de Comunicagdo Social
Organizag¢des Internacionais Agéncias Noticiosas
Organiza¢des Ndo Governamentais Sociedade Civil

Tabela 2: Tipologia de fontes utilizada para caracterizar a cobertura mediatica do virus Zika

A grelha de anélise foi discutida previamente com os dois grupos de
investigadores da UniCesumar e da Universidade do Porto, e os jornais Brasileiros
foram analisados pelo primeiro grupo, ao passo que as noticias Portuguesas
foram recolhidas e caracterizadas pelos investigadores Portugueses. Apés a
elaboracao da recolha e analise de forma independente, os resultados foram
analisados estatisticamente, e comparados, tendo em conta o pais de origem das

noticias obtidas.
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Estudo de Caso n°2: Padrdes de utilizacdo e confianca de Ferramentas de
Informacdao em Sailde e a sua relagdo com a presenca de doenca e nivel de

Literacia em Satde !

A tecnologia de informacao em salde apresenta-se como uma éarea transversal
capaz de aumentar o conhecimento da populacédo. Porém, a evidéncia mostra que
tem sido inconsistente a inclusado de plataformas de autogestao de saldde na rotina
dos individuos que acedem e utilizam regularmente outras ferramentas virtuais
(Mackert et al., 2016). O desenvolvimento destes recursos, sem ter em conta o
nivel de Literacia em Sadde do publico-alvo, tem sido uma das causas apontadas
para este panorama (Mackert et al., 2008). A par disto, a confianca dos cidad&os
na partilha de informacao pessoal em portais de salde ou aplicacdes méveis tem
também constituido um motivo para a ameac¢a de uma nova exclusdo digital
(Bickmore, 2012). No entanto, a recente criacao de estruturas de investigacao
internacionais tem trazido a publico o sucesso de programas de validacao de
tecnologia, com capacitacéo associada do utilizador final (Seid et al., 2012). Em
Portugal, ndo existem ainda estudos robustos sobre a confianca da populagcdo em
relacao a estas novas tecnologias, mas o Sistema Nacional de Saude tem como
prioridade o desenvolvimento de estratégias tecnolégicas mais apuradas para o

envolvimento do cidadao (Portugal, 2015).

As condicionantes provocadas por doencgas de longo prazo e a sua gestao
concomitante colocam uma pressao consideravel sobre os doentes, os seus
cuidadores e familiares e os sistemas de salde em todo o mundo (Yach et al,
2004). A Organizacao Mundial de Saude prevé que, até 2020, as doencgas crénicas
representardo quase trés quartos de todas as mortes em todo o mundo (WHO,
2013). As diretrizes clinicas internacionais sobre a maioria destas condi¢des
recomendam a inclusdo de programas de autogestdo na rotina destes individuos.
Estes programas associados a plataformas tecnolégicas de facil acesso, de baixo
custo e que imprimem um maior conforto a populagao (Free et. al, 2013; Seid et
al., 2012; Seto et al., 2012) foram associados a melhores resultados de salde
(Tomlinson et al., 2013; Ryan et al., 2012; Pinnock et al., 2007). Uma reviséo

1 0 estudo de caso n° 2 foi desenvolvido e implementado em parceria com uma equipa de
investigadores associado ao mestrado de Educacéo para a Salde da Faculdade de Medicina e do
Instituto de Salde Publica da Universidade do Porto
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sistemética de 2016 sugere a efetividade de intervencdes com m-Health
especialmente relevantes para a autogestdo da diabetes, da doenca pulmonar
obstrutiva crénica e de doencas cardiovasculares (Hamine, 2015). Kelly e o seu
grupo de investigacao, numa outra revisao sistematica publicada no mesmo ano,
mostraram que intervencdes de promocao de uma dieta especifica em doentes
crénicos, utilizando plataformas méveis, foram mais eficazes do que os

programas sem recurso a estas ferramentas de informacao (Kelly et al., 2016).

Tendo em conta a literatura revista, pretendeu-se investigar se o nivel de Literacia
em Saldde, a confianca e o envolvimento dos cidaddos condicionam o
desenvolvimento e utilizacdo de ferramentas de informacao em saude. Desta
forma, foram tracados objetivos especificos para um estudo de percecao

individual, pretendendo-se:

. Estudar a associacao entre os niveis de Literacia em Salde e a percecao, padrdes
de utilizacao e niveis de confianca da populacao portuguesa em relagcao a novas

tecnologias de informacao em saude:

Avaliar os niveis de Literacia em Salde da populagdo portuguesa

digitalmente educada com uma ferramenta de avaliacao rapida;

- Estudar as percecgdes, niveis de confianca e padrdes de utilizacdo desta

populacdo em relacao ao Portal da Saude e a aplicacdes méveis de salde;

Perceber de que forma a existéncia de doenca pode afetar os parametros

acima descritos.

A metodologia do estudo de caso n°2

A metodologia escolhida envolveu o desenvolvimento de um instrumento, o
Questionério Individual de Utilizacao de Ferramentas de Informacao em Saude,
para identificar padrdes de utilizacdo e confianca de tecnologias de informacao
em saude, por individuos pertencentes a um mesmo contexto regional. A estes
Gltimos dados foram ainda associados o nivel de Literacia em Salde individual,

medido com um instrumento especifico.

O desenvolvimento desta componente do trabalho parte de um estudo norte-
americano desenvolvido pela Centro de Comunicagdo em Saude da Universidade

do Texas, em Austin, universidade parceira do LACLIS. Este estudo, denominado
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Health Literacy and Health Information Technology Adoption: The Potential for a
New Digital Divide (2016), foi um dos precursores da corrente tedrica que tem
tentado demonstrar a potencial exclusdo digital na area da salde, tal como
referida na fundamentacdo teérica. Em contacto com os investigadores deste
estudo, houve possibilidade de uma colaboracdo estreita para se validar um
questionario para este trabalho de investigacdo. O Questionario Individual que
aqui se apresenta é, portanto, o resultado do esfor¢co conjunto de duas equipas

em complementaridade.

O desenvolvimento desta componente do trabalho parte da validacdo de um
questionario impresso e disseminado via online. O questionario é constituido por
39 questdes e demora, em média, 14 minutos a ser respondido. Foram também
aqui desenvolvidas e validadas questdes para uma avaliacdo quantitativa e

gualitativa, e com uma divisdo em 6 grupos bem definidos:

Grupo | — Dados Sociodemograficos do Respondente: contendo questdes sobre

género, idade, habilitacGes académicas, profissdo e concelho de habitacao.

Grupo Il — Condicdo Perante a Doenca: avaliacao da presenca de doenca crénica
prépria ou de existéncia de doenca crénica no seio familiar ou profissional. Este
grupo contém ainda uma pergunta sobre se o respondente tem doenca
cardiovascular ou se é ou nao diabético, pedindo, em caso positivo, para indicar

o tipo de diabetes de que padece.

Grupo Il = Informacao sobre o Estado de Saude: que contém questdes sobre o
grau de informagado que o respondente tem sobre o seu estado de salde, qual a
figura com quem tem mais a vontade para falar sobre o seu estado de saude, e
com guem tem mais a vontade para tirar davidas sobre o tema. A fechar este
grupo, o participante é convidado a avaliar 5 afirmac¢des sobre a sua dificuldade
em entender informacdao sobre salde. Utilizou-se, para este ponto, uma escala de

Likert com 5 pontos distintos.

Grupo IV — Utilizacdo de Ferramentas Digitais de Comunicagdo: que detém
questdes sobre frequéncia de utilizacao de Internet, dispositivos tecnolégicos

utilizados e dificuldades sentidas no processo de navegacao.

Grupo V — Utilizagdo de Ferramentas Digitais em Sadde: em que o respondente é
convidado a partilhar a sua rotina de utilizacdo de plataformas na area da salde,

nomeadamente o Portal do Utente do SNS e aplicacbes moéveis. Para cada
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ferramenta acima mencionada, sao utilizadas afirmacgdes para se avaliar a
percecao de utilidade e usabilidade, de acordo com conceitos nucleares do
Modelo de Aceitacéao da Tecnologia (Davis, 1989). Sdo ainda questionadas as
percecdes sobre a confianca e privacidade na partilha de informacdo nestas

plataformas.

Grupo VI — Avaliagcao do Nivel de Literacia em Salde: com utilizacdo de uma
adaptacdo Portuguesa do instrumento Newest Vital Sign, realizada por Correia
Martins & Andrade (2014). Apesar de existirem validagdes anteriores, as
caracteristicas psicométricas sdo consideradas aceitaveis, tendo em conta o
propésito do estudo. O Newest Vital Sign é uma ferramenta de avaliacéo répida
do nivel de Literacia em Saude, e que utiliza 6 questdes sobre um rétulo
nutricional — um rétulo de gelado (Weiss et al., 2005), tal como indicado no

capitulo 1 desta tese.

Folha de Pontuaglo do Questiondrio Newest Vital Sign-verslio portuguesa

[ p— Infarmacian Nutricional
Tamanho da porgio 100m!
Porcies por smbalagem 4
LFIA AO SUIETTO: _sesronts conmras
Esta parte de tric de 3age sbda | Sm Nao | Quantidade por porgio
=
Velor Cnergético
1. Secomar3amiaagem de geiade IntSirs, qual o total €O caloriasconsumicas? Caloras  250kcal
Resposte: 1000 & 3 Unica rezposta comsta %DDR
K N Gordura total 13g 20%
2 Se Ihe for permitido ingerir 60 gramande hidratos de carbono 2 whremess, S or a5 58101 905 95 0%
uel & quanticiade de gelado gue pode s comer® Colesterol 28ma 17%
Revposto Qualquer UM 426 (S4POIaE W guintes etd conera: 200ml jou xé Sadic  s5mg %
200mi), 2 porgdes (ou ath 2 porgBes), matade da uma embalagem fou % | Total Hidratos de Carbono 308 12%
metade de uma embalagem | Fibras Alimentares 28
| Aglcares 23g
3. Imapne 8 seguinte utuacdo: © seu Medico aconseha-ola) areduzr s quantdade oteinas g 8%

de gordura ssturada na sua cieta. Normal mente, ingers, am média, 42gramas
e gordurs seturad s
comer esss gelado,

dis, que jminclul ums porgso de gelado S decer de
VT 3 AN O g0 s a Gt ad a A consumi
Resposte 333 4 2 Unica resposta correta

ite desnstado, xarcpe de S emas de
S won, agcae mascavads, matéela lictes gords, dleo de smendoim. scdcar
4 Seconwome normaimente 2500 beal num dis, qusl & percentagem de calorim SOk o0 " whisie loctes v o o acos
mantéiga. sl Carragenna extrato de Sauniha

darias que irla irgerir se comesse uma porgio?
Reposter 10% & @ Grice resposts correta

LEIA AD SUIEITO:

Imagne que ¢ slérgoo @ sep ‘ pervedina
luva de | deax ¢ picadas de abeiha

-

£285ur0 para 51 COMEr aste g8 lago?
NEIDORT NIO.

£

(Pergunte, spenss, = s resposts 8 questio snterior foi “Nao® | Porgue nio? ‘
Rosposta  Porcus contém 8leo e amendair

PO 06 1S600LTE CONTRTas -
Interpretacio

Pontudido de 0-1 sugere alta probabilidode (0% ou maiz) de | teracia imitada.
Pontuatio oo 2.4 1ndica 3 possidil iade 08 Ieracia imitada,
Pon Tuag 20 00 45 (quase w mpre [l Terac s adequads

- O Nonast Vin) Sige = 3% venaen pehugeese veo prop-et sde de Afiees e =300 surdon ¢ dominey
de swter £33 podematr wedod wom 4 see permaaee

Figura 18: Validagdo para Lingua Portuguesa do Newest Vital Sign (Fonte: Correia Martins &

Andrade)
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As questbes apresentadas neste instrumento requerem numeracia e capacidades
relacionadas com a resolucdo de problemas qualitativos e quantitativos. O score
do teste vai determinar um risco associado de literacia baixa. Sendo atribuido um
ponto a cada questado correta, a avaliacao pode ir de 0 a 6, sendo que um valor
abaixo de 4 indica um nivel de literacia potencialmente baixo (Weiss et al., 2005).
Existem outros instrumentos que podem ser utilizados para o mesmo propésito,
como sao os casos do Test of Functional Health Literacy in Adults (TOFHLA) ou do
Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine (REALM) (Baker, 2006), tal como
evidenciado no capitulo da Fundamentacdo Tedrica. Optou-se por incluir no
questionario o Newst Vital Sign porque é uma forma rapida e satisfatéria de se
conseguir obter um indicador de Literacia em Salde, apesar do teste avaliar
essencialmente literacia numérica. Sendo que esta é apenas uma parte do
questionario que queremos desenvolver, é preciso ter em atencao o tempo total
necessario para que o questionéario seja preenchido, para que nao haja um risco
de diminuicdo da taxa de resposta por causa deste parametro. Para além disto,
existem na literatura exemplos robustos de estudos que utilizaram o Newst Vital
Sign para aferir a mesma associacédo que aqui se propde (Escobedo & Weismuller,
2013; Shah et al., 2010; Osborn et al., 2007; Powers & Bosworth, 2010; VanGeest
et al., 2010; Boxell et al., 2012).

Construcao da Amostra

Tendo como ponto de partida a ameacga de uma nova exclusao digital, optou-se,
numa primeira fase, por se definir os individuos que tém acesso a Internet e que
utilizam ferramentas de comunicacao virtuais como a populacao de estudo. Desta
forma, o intuito seria perceber qual o padrdo de utilizacdo de tecnologia de
comunicacao de saude em individuos que possuiam literacia digital em
dispositivos de interacao. Optou-se por ter como referéncia a percentagem de
utilizadores que utilizam o Facebook, a ferramenta mais usada pelos detentores
de contas de social media — aproximadamente 949, dos utilizadores deste tipo de
redes (Grupo Marktest, 2016).

Para célculo do Tamanho Amostral, definiu-se, assim, os seguintes parametros:
Tamanho da Populagdo — 4,7 milhdes de utilizadores de Facebook.
Nivel de Confianca — 959,

Erro amostral — 59,
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Poder — 509% (dado que nao se sabe se os utilizadores de Facebook usam

tecnologias de informacao em saude)
Tamanho amostral — 384 participantes

Num primeiro plano, seriam recrutadas 384 pessoas através de canais web, com
especial enfoque para campanhas de Facebook, onde seria disseminado um link
para o preenchimento do questionario. Estas campanhas seriam repetidas e
revitalizadas até que se atingisse o nimero pretendido de respostas. A curiosidade
por se perceber como seria o comportamento dos resultados fora do contexto
online, levou a que o estudo passasse a recolher também respostas offline. Assim,
para além do envio do questionério individual por email dindmico associado a
contas da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, aproveitou-se o
estreito contacto com a Area Metropolitana do Porto e distribuiu-se o questionario
num evento com a presenca de mais de 400 habitantes da regido. Apenas

respostas de pessoas maiores de 18 anos foram aceites.
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Estudo de Caso n°3: O desenvolvimento e avaliagdo de um programa
multimédia para capacitacdo de alunos e professores na area da

Oncologia Pediatrica

Séo cerca de 7 milhdes as pessoas que morrem por cancro anualmente (Raposo,
2004). Apontada como a segunda principal causa de morte nos paises
desenvolvidos, e entre as trés causas mais mortais nos paises em vias de
desenvolvimento, a sua incidéncia tem sido crescente de ano para ano (WHO,
2012). De acordo com a OMS, “cerca de 409% de todos os cancros podem ser
prevenidos e outros podem ser detetados numa fase precoce do seu
desenvolvimento, tratados e curados” (WHO, 2007: 2). Esta perspetiva da
prioridade a implementacdo de agdes de Educacdo para a Salde capazes de
modificar e trabalhar estilos de vida mais saudéaveis a longo prazo. Pelas
caracteristicas Unicas da Escola, e pela sua capacidade em construir direcdes
comportamentais em idades cruciais, a OMS, trabalhando para promover os
propésitos orientadores da Carta de Ottawa (WHO, 1986), recomenda a
construcao de escolas promotoras da sadde como o0 modelo atual mais valido para
promover a salde dos alunos. De acordo com a organizagcao, “os esforcos de
prevencao do cancro deverao, assim, comecar numa idade precoce e manter-se
ao longo de toda a idade escolar, integrando o ensino béasico, secundéario e
universitario” (WHO, 2007: 22).

Neste ambito, surge no inicio dos anos 90, a rede Europeia de Escolas Promotoras
de Saude (SHE), uma iniciativa da Comissao Europeia, do Conselho da Europa e
do Gabinete Regional da OMS para a Europa (Rocha et al., 2013). Fortalecendo
sistematicamente a criacdao de um ambiente salutar para a aprendizagem, a
Escola Promotora da Saude é definida como “um espaco em que todos os
membros da comunidade escolar trabalham, em conjunto, para proporcionar aos
alunos, professores e funcionarios, experiéncias e estruturas integradas e

positivas que promovam e protejam a saude” (WHO, 2009).

Portugal integra esta rede, mas ja ha muito que o Ministério da Educacédo vem
aperfeicoando e tentando legislar medidas de Promog¢ao e Educacdo para a
Saulde, “no sentido de dotar as criancas e os jovens com conhecimentos e valores
que os ajudem a desenvolver atitudes e a adotar comportamentos promotores de
salde e do seu bem-estar fisico, social e mental” (Portugal, 2012). O caminho

tem sido trabalhado desde a Lei de Bases do Sistema Educativo de 1986, com a
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Educacao para a Salde a ser sua parte integrante a partir do Art.° 47.°, ponto 214
(Portugal, 2009).

Ministérios da Educacdo e da Salde trabalham atualmente em conjunto, ndo sé
na definicdo de politicas comuns entre a Direcdo-Geral da Educacdo (DGE) e a
Direcéo-Geral da Saude (DGS), mas também na definicdo de uma atuacao local,
com a cooperacao entre as unidades de salde e as escolas “na promocao da
Literacia em Salde, da equidade em educacdo e em salude e na melhoria dos

indicadores de saude” (Portugal, 2012).

Mais concretamente no dominio do tema central deste estudo de caso, refere-se
O Plano Nacional de Prevencédo e Controlo das Doencgas Oncolégicas 2007-2010
(PNPCDO 2007-2010) e o seu especial destaque para a Escola como “uma
oportunidade de educacao para a salde, tanto nos seus diferentes ciclos como no
que o caracteriza enquanto processo conducente a titulos ou habilitacbes”
(Portugal, 2007).

As necessidades inerentes a area da Oncologia Pediatrica

O nivel de conhecimento que um doente detém sobre o cancro pode influenciar a
adesdo ao tratamento (Davis, 2002). Efetivamente, a transferéncia de informacao
e conhecimento sobre a doenca pode mudar ideias disfuncionais do individuo,
melhorando a sua capacidade para lidar com a doenca e, por fim, estimular a
adesdo ao tratamento (Van Dulmen et al. 2007). Estudos revelam que criancas
entre os 7 e 10 anos acreditam que as pessoas ficam doentes se entrarem em
contacto com outras pessoas, com objetos que tenham propriedades
ameacadoras, ou como forma de castigo, por terem realizado uma mé acdao (Bares
& Gelman, 2008). Carey (1987) afirma que as criangcas tém falta de
conhecimentos de temas relacionados com Biologia até aos 10 anos de idade, o
que leva a que nesta faixa etéaria néao compreendam a doenca oncolégica. Torna-

se, assim, importante que a informagado concedida esteja adaptada a etapa de

desenvolvimento e a maturacao cognitiva das criancas.

Como resultado da evolucao dos tratamentos em Oncologia Pediatrica, assistiu-
se a um aumento significativo nas taxas de sobrevivéncia em criangas com cancro,
e, consequentemente, a um constante crescimento na populagao de sobreviventes
(Siegel, 2013). Apesar destes desenvolvimentos, o cancro pediatrico continua

associado a um amplo espetro de efeitos colaterais relacionados com a doenca,
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podendo evoluir para consequéncias crénicas e, portanto, resultando num
impacto negativo a longo prazo. A este panorama junta-se, muito frequentemente,
o impacto nos niveis social, psicolégico e fisiolégico do individuo sobrevivente
(Florin et al., 2007).

Inatividade, comprometimento da funcéo cardiopulmonar e musculoesquelética,
assim como reducao dos niveis de desempenho motor (De Souza et al., 2007) e
das habilidades cognitivas (Krull et al., 2007) sédo frequentemente detetados. Os
estudos atuais também evidenciam um impacto negativo no bem-estar
psicolégico, satisfacdo e funcionamento social, o que, em conjunto, determina
uma diminui¢céo acentuada na qualidade de vida do sobrevivente (Wright et al.,
2005).

Jogos Sérios: Uma Nova Oportunidade para a Promogao da Sadde

Muitas intervenc¢des psicoeducativas foram ja desenvolvidas para mudar a atitude
e o conhecimento do doente em relacédo ao seu tratamento (Baranowski, 2008).
No entanto, revisdes sobre o tema indicam que estas variam amplamente na sua
eficacia. Este caracter aleatério torna-se particularmente evidenciado em doentes
adolescentes e jovens adultos (Kliem et al.,2010). Tem sido sugerido que este tipo
de intervencgdes poderia ser mais efetivo em doentes adolescentes e jovens adultos
ao beneficiar da utilizagao de recursos multimédia, como sao disso exemplo 0s
videojogos, enquanto atividade recreativa de preferéncia deste publico-alvo
(Papastergiou, 2009). Particularmente, coloca-se em evidéncia os Serious Games,
videojogos com o objetivo de transmitir um conteddo educacional ou de
capacitacao ao usuario. Estes recursos simulam situacdes ou processos do mundo
real que sao elaborados com o propésito de resolver um problema, e tém-se
mostrado particularmente relevantes no desenvolvimento de novas terapias e

ferramentas de saude (Kato, 2008).

Os jogos sérios tém vantagens potenciais como veiculos de aprendizagem,
incluindo alta acessibilidade, facil atualizacdo de contelddo, baixo custo por
pessoa, alta interatividade e alta individualizagao de utilizagao, com capacidade
para incorporar grafismos atrativos, incluindo animacao e realidade virtual
(Papastergiou, 2009). A evidéncia tem-se tornado consistente no relato do
impacto da utilizagdo destes recursos em intervenc¢des para adolescentes jovens
adultos com doencas crénicas. Destaca-se um estudo particular que comparou o

efeito da aplicacdo de um videojogo na autogestdo da asma em criancas de 9 a
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13 anos de idade com um grupo controle que ndo recebeu nenhuma intervencao.
Constatou-se que as criangas que receberam o jogo tinham um nivel mais alto de
conhecimento sobre autorregulagcdo, tratamento e prevencdo, mesmo apés o
ajuste das diferencas entre os grupos nos niveis de conhecimento pré-intervencdo.
Cerca de 849 do grupo de intervencéo optou por continuar a utilizar o jogo por
vontade prépria depois de concluido o estudo (Kliem et al., 2010). Na area da
Oncologia, um outro estudo comparou dois pequenos grupos de criangas (4-11
anos de idade) com leucemia que receberam dois tipos distintos de intervencéo:
um videojogo (Kidz with Leukemia) ou um folheto informativo. Os resultados
mostraram uma majoracdo do impacto do videojogo quando comparado com o
folheto informativo, garantindo-se uma maior motivacdo do publico-alvo
(Kretschmann et al., 2010).

A envolvéncia da rede de cuidadores para um suporte social e familiar adequado

Tebbi (1993) sublinha que a adesdo ao tratamento por parte das criangas e
adolescentes com doenca oncolégica pode ser potenciada através do suporte
social e familiar, com programas promotores do diadlogo e de execucdo de tarefas
conjuntas. Para além do problema assente no estilo de vida sedentario das
criancas diagnosticadas com cancro, por estarem fisicamente menos ativas,
terem menos forca muscular e balanco, e apresentarem condigcdes
cardiovasculares menos favoraveis quando comparadas com pares saudaveis, do
ponto de vista social o desafio é constante. O menor contacto com a rede de
amigos e a participacdo limitada em atividades de foro educativo, desportivo e
recreativo pode adiar a integracdo da crianga no periodo de sobrevivéncia, e
diminuir a qualidade de vida da crianca no periodo pés-hospitalar (Thorsteinsson
et al. 2013).

A metodologia do estudo de caso n°3

Este estudo de caso tem como ponto de partida uma oportunidade de colaboragao
com a Camara Municipal de Esposende. A cooperacéao foi idealizada para que
fosse possivel a producdo de uma ferramenta multimédia - um video de animacao
- que explicasse cientificamente a origem celular das doencgas oncolégicas, a partir
das componentes de um jogo sério anteriormente desenvolvido. Este video incluiu

uma narrativa explicativa assente em solugdes multimédia e adequada ao
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Curriculo Escolar em vigor no 1°, 2° e 3° ciclos do Ensino Basico. Através da
construcdo de conteudos que proporcionam estratégias de didlogo com alunos
doentes, foi objetivo deste estudo melhorar a recetividade de criancas com cancro
em periodo de sobrevivéncia. Para isto, foi desenvolvido o video “O Meu Irméao é

Um Super-Her6i” (disponivel em: https://youtu.be/yM5ZNL30QnSI). Este recurso

serviu como mote para acées de sensibilizacao para todas as turmas dos 5° e 6°
anos dos Agrupamentos do Municipio de Esposende. As sessdes abordaram
conteudos cientificos, serviram para melhorar a qualidade de informacéao sobre
prevencao daqueles alunos, e permitiram o debate sobre as melhores estratégias
para gerir eficazmente a doenca quando ela se manifesta na comunidade

educativa.

A oportunidade de se estar em contacto com mais de 600 alunos e professores
foi encarada como ideal para se poder recolher dados mais concretos sobre a
pertinéncia da inclusao de tépicos sobre o Cancro na Escola, e que pudessem dar
um contributo para responder a duas grandes questdes essenciais: 1. Quao bem
informados estdo os alunos do 5° e 6° anos sobre a tematica do cancro?; 2. Qual

o grau de apropriacao demonstrada por este tema pelos professores?

De forma a que fosse possivel responder a este desafio, pediu-se autorizagao a
Camara Municipal de Esposende para conduzir um pequeno estudo
complementar, salientando-se que os seus resultados seriam utilizados para

ambitos puramente académicos e de investigacao.
Dois tipos de sessdes foram realizados:

1. Sessdo de sensibilizagdo para os alunos: planeada em trés fases
(preenchimento de um questionario de conhecimento sobre cancro;
visualizagao do video de animacao; e aplicagao de um quiz respondido em
grupo).

2. Sessdo de formagcdo com professores: planeado em duas fases
(preenchimento de um questionario de percecao e nivel de Literacia em
Saude; periodo de formacao de 4 horas sobre estratégias de Comunicacgao
em casos de sobrevivéncia oncolégica).

Os instrumentos criados para desenvolver este estudo ndo foram consultados pela
Camara Municipal Esposende, e as escolas foi pedido que o tema do cancro nao
fosse abordado previamente as sessbes de sensibilizagcdo, caso ndao houvesse

nenhum programa especifico para o efeito anteriormente implementado. Com
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estas duas condicdes, tentou-se, a0 maximo, preservar a validade dos resultados
obtidos.

Participantes e Recolha de Informacéo

Os participantes deste estudo, alunos do 2° ciclo (5° e 6° anos) e professores,
pertencem a dois agrupamentos distintos de escolas. Estes agrupamentos,
organizados sob a forma de quatro escolas distintas, encontram-se no mesmo

concelho.

Dois questionarios distintos foram entregues a alunos e a professores antes das
sessfes de sensibilizacdo comecarem formalmente com a visualizagcédo do video.

Foi pedido que os questionarios fossem preenchidos em 15 minutos.

Um questionario de avaliacdo do grau de conhecimento e de consulta de
informacao sobre cancro foi aplicado aos estudantes. O instrumento aplicado era
composto por quatro grandes grupos de questdes: 1. Dados sociodemograficos;
2. Fontes de Informacao consultadas sobre cancro; 3. Contacto com pessoas com

doenca oncolégica; 4. Conhecimentos sobre cancro.

Um segundo instrumento foi desenvolvido para ser preenchido pelos professores
que acompanhavam as turmas a sessao de sensibilizacdo, e que tiveram acesso
a uma acao de formacao posterior. Este questionario continha também quatro
grupos de questdes: 1. Dados sociodemogréaficos; 2. Experiéncia prévia na gestédo
de casos de doenca oncolégica em contexto escolar; 3. Pertinéncia da abordagem
de conteldos sobre cancro; 4. Constrangimentos de gestdo associados ao
desenvolvimento de programas especificos na escola; 5. Aplicacdo do teste Newest
Vital Sign.

Os questionarios foram preenchidos na presenca dos investigadores que
conduziram toda a atividade de sensibilizacdo, e a confidencialidade das

respostas foi salvaguardada.
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Estudo de Caso n°4: Os novos desafios de combate ao estigma da infecdo

VIH/SIDA, desde as fontes institucionais as comunidades locais

Os avancos das ultimas duas décadas no tratamento do VIH/SIDA tém alterado o
paradigma dos cuidados de saude associados a doentes seropositivos. O
desenvolvimento farmacolégico associado ao combate do VIH tem permitido o
controlo da carga viral através de menos tomas medicamentosas diarias, o que se
tem evidenciado na diminuicao da mortalidade e no aumento da qualidade de vida
para os seus portadores (UN, 2018). A maior facilidade no diagnéstico, associada
a terapéutica combinada antirretroviral (TARV), tem proporcionado uma sobrevida
semelhante a de outras doencas crénicas, com a OMS a incluir a infecdo na
categoria de condi¢des crénicas que sao trataveis e clinicamente possiveis de gerir
(Braveman et al., 2006a). Aborda-se, agora, o tema do VIH/SIDA com especial
precaucdo por causa dos efeitos de uma transicao epidemiolégica ja retratada na
literatura (Ghys et al., 2018).

Existem vérias perspetivas capazes de abordar e interpretar o contexto de uma
infecao viral. Na area da salde, é comum falar-se do conceito de “vulnerabilidade”
para retratar os individuos afetados com VIH. Esta foi uma das perspetivas mais
comuns a ser utilizada durante os anos 90, para poder retratar a doenca e o
impacto nos doentes. Exemplo disso é o trabalho de Delor & Hubert (2000), a
partir do qual conceitos de vulnerabilidade foram aplicados a narrativas da doenca
contados por cidaddos Belgas infetados. Os resultados destes conceitos foram

agrupados em trés niveis de analise: trajetéria social, interacao e contexto social.

Apesar dos avancos médicos, e da possivel cronicidade da doenca, o VIH continua
a ser uma doeng¢a com um enorme impacto psicolégico, cujo estudo do conceito
de vulnerabilidade dos trabalhos anteriores parecem ainda fazer sentido.
ExpressGes como “doenca incuravel”, “morte prematura” e “praticas sexuais
diversas”, que caracterizavam a doenca na década de 90 (Douce, 1993; Teixeira,
1993), podem ainda ser associadas aos portadores do virus nos dias de hoje
(Inungu, 2009). O estigma associado a doenga continua a trazer fortes
implicacdes na vivéncia da doenca (HereK & Glunt, 1988). A construcdo social de
que esta é uma doenca de grupos marginalizados, e de homens que tém sexo com
homens (Claudio, 1992; HereK & Glunt, 1988, Trezza, 1994; Tross & Hirsch,
1988), continua a ecoar na sociedade, apesar das campanhas de Educacédo para

a Saude que se apresentam para contrariar esta realidade (Clatdio, 1992).
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Ansiedade, depresséo e raiva sao comumente relatados em pessoas infetadas com
VIH, estando o estigma sobre a doenca diretamente relacionado com estes fatores
(Herek, 1990).

O estigma retratado em vérias fases

A Literatura tem descrito o estigma sentido pelas pessoas infetadas ao longo das
décadas (Deacon, 2006; Aggleton et al., 2004). Apesar da mudanca de paradigma
com a transicao epidemiolégica, varios estudos encontram trés importantes fases

em que o estigma se faz sentir ainda hoje.
Fase 1: A necessidade de ocultar a infecdo apds o diagnéstico

Varios autores retrataram o momento do diagnéstico como um ponto de viragem
na vida dos doentes infetados. Para além da incerteza e do sofrimento associados
com a doenca, a dificuldade em gerir a partilha de informacdo com as pessoas
com quem se relacionam tenta ser equilibrada com a preocupacao de esconder o

diagnéstico, a fim de permanecer socialmente aceitavel.

Um dos principais dilemas em pessoas infetadas prende-se com a tomada decisdo
sobre a quem revelar o diagnéstico. Autores como Foley et. al (1994) e Mason
(1995) descreveram estas preocupacbes ainda quando a doenca originava uma
grande taxa de mortalidade. J& no século XXI, Genberg et al. (2009) e Goffman
(2008) reportaram indicios de ansiedade em pessoas que ndo sabiam a quem

contar sobre a presenca da infegao.

Para além do estigma associado ao VIH, a discriminagao e a possibilidade de
rutura com pessoas mais préximas tém sido descritas como razdes para inibir
esta revelacao (Black, 1993; Bor, Miller, & Goldman, 1993). Isso traz consigo um
grande impacto na vida da pessoa infetada, j&4 que, segundo alguns autores, esta
ndo partilha condiciona o apoio emocional e traduz-se em aumento de situagdes
de stress, ansiedade e depressao (Bunn, 2007; Ironson, 2005; Bing, 2001; Mason,
1995; Hays, 1993; Herek, 1990). Sao conhecidos os efeitos positivos da rede
social no apoio a adaptacao a vida com infecdo (Bharat, 1996; Green, 1993; Hays
et al., 1993; Ickovics & Robin, 1992; Kelly & Lawrence, 1988; Segerstrom et. al.,
1996), mas também existem estudos que demonstram que a partilha de
informacao sobre este diagnéstico tem provocado um impacto negativo, tanto na
vida social como na vida profissional (Braveman et al., 2006b; Brooks et al.,

2004). Alguns autores referem que individuos afetados, independentemente do
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seu género, tém maior probabilidade para revelar a doenga aos companheiros e
amigos intimos, do que a parceiros sexuais ocasionais, familiares préximos ou

colegas de trabalho (Simoni et al., 1995).

Dados os constrangimentos sentidos, tem-se demonstrado que a ocultacdo da
doenca passa a ser uma prioridade em detrimento de uma autogestao de saude
rigorosa e atenta (Black, 1993; Herek, 1990). Para além do medo da reacdo dos
demais, os individuos afetados acabam também por se autorrecriminar por

ocultarem a doenga, interiorizando os estigmas de que séo vitimas (Herek, 1990).
Fase 2: Dificuldades em viver com a doenga

Dependendo de valores, normas e contextos culturais, a pessoa infetada pode
vivenciar duas formas de gestdo da doenca, na perspetiva do suporte familiar ou
suporte social préximo: a formacao de um circulo protetor ou uma potencial
exclusao social (Brown, 2003; Botnick, 2000; Barber, 1991).

No primeiro caso, a decisao de partilhar a informacao com a familia, parceiro(a),
amigos ou colegas de trabalho pressup&e a aceitacdo e/ou respeito pela condicao
de salde, por parte das pessoas que a rodeiam. A formacao deste circulo protetor
permite a manutencdo da integragcao social, uma maior estabilidade emocional e

o fortalecimento dos recursos para conviver com a infecao (Lekas, 2006).

Quando o desenvolvimento de um circulo protetor se torna impossivel, seja por
opcao da pessoa infetada, seja por rejeicao dos individuos que a rodeiam, é
comum formar-se a ideia de separacdo entre o “eu doente” e as “pessoas
normais”. Este sentimento, frequentemente retratado por alguns estudiosos como
“apartheid social” (Goffman, 2008), impede o estabelecimento de rela¢cdes
baseadas na igualdade, deteriorando potenciais redes de apoio que se vao

firmando num frequente isolamento (Barber, 1991).

Estudos recentes tém-se debrucado sobre a manifestacdo do estigma de acordo
com o género (Vanable et al., 2006). Tem sido reportado que as mulheres sao
mais vezes responsabilizadas pela infecdo e sdao mais vulneraveis a reacdes
violentas (Decker, 2009; Sandelowski, 2004).
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Fase 3: O estigma no acesso aos cuidados de saude

Nesta terceira fase, realca-se a pertinéncia de se mencionar trés elementos-chave
relacionados com os cuidados de salde: as competéncias dos profissionais de
saude; a qualidade do apoio emocional e educacional em contexto hospitalar; e a

valorizacdo das perspetivas individuais do doente.

De acordo com alguns autores (Dang, 2013; Rahtz, 2004), a eficacia do processo
de saude, desde o diagnéstico a manutencao de uma vida ativa, depende de um
acompanhamento centrado no doente, e envolve um aconselhamento
individualizado. Neste sentido, os profissionais de salde sao uma parte
importante para a gestdo de salde de uma pessoa infetada com VIH. Um dos
maiores desafios que aqui se coloca relaciona-se com forma como os profissionais
de salide comunicam com estes doentes. Alguns estudos alertam para casos em
que as representacdes sociais dos profissionais de salde sobre a doenca e sobre
as pessoas infetadas coincidem com a imagem projetada pelo senso comum (Rao,
2003; Evans, 1993). Estes valores podem, muitas vezes, ser incorporados na
pratica clinica, superando o cédigo deontolégico e desrespeitando os

pressupostos cientificos (Fransman, 2000).

Noutros casos, como os retratados em equipas de cuidados de salde primarios,
existe dificuldade em conseguir estabelecer-se uma relagcao de seguimento com o
doente infetado (Cahill, 2017). O medo de que a doenca seja revelada acaba por
afastar o doente, e muitas vezes, o resto da familia do seguimento feito pelos
médicos de familia (Li, 2007; Kelly, 1987). Por outro lado, caso haja um
seguimento da pessoa infetada, os profissionais de satude reportam dificuldades
em incluir a familia ou a comunidade nas estratégias individuais de cuidados
individualizados (Kinsler, 2007).

Os exemplos supracitados constituem formas de estigma institucional, e podem
contribuir para acentuar a vulnerabilidade das pessoas infetadas com VIH. Isto
pode trazer menos oportunidades de apoio emocional e educacional, e
representar uma barreira adicional a aceitagao do diagnéstico e a motivagdo para

cumprir com a terapéutica (Meyerson et al., 2014; Fife, 2000).

Esforcos dos profissionais de saude devem centrar-se no acompanhamento
individualizado, e na tentativa de perceber as dinédmicas sociais a que a pessoa

doente recorre, e quais as principais fragilidades que existem e que podem
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dificultar o bem-estar do individuo afetado. A comunicacao revela-se fundamental
para se estabelecer empatia na relacdo profissional de salde-doente, e
exponencia oportunidades de educacao e de partilha de davidas (Thompson,
2002; Bakken, 2000). Alguns estudos apontam, contudo, para as dificuldades dos
profissionais de salde em se conseguir discutir temas relacionados com a doenca.
A baixa literacia dos doentes tem sido apontado como fator determinante durante
todo o percurso da doenca- Pessoas menos literadas sdao mais suscetiveis de
serem diagnosticadas com doencas infetocontagiosas, onde se inclui a infecao por
VIH, e tém mais dificuldades em cumprir com a toma medicamentosa, originando
problemas de adeséao a terapéutica e de seguranca do doente (Kicks, 2006; Wolf,
2005).

Mesmo em paises que relatam reducdes na incidéncia global de VIH, o nimero de
casos pode estar a aumentar entre grupos particularmente vulneraveis e em que
seja evidente a exclusao politica ou social, como sdo exemplo os profissionais do
sexo, pessoas que injetam drogas, pessoas transsexuais, homens que fazem sexo
com homens ou prisioneiros (CDCP, 2005; Mullen, 2002). Tendo em conta a
transicdo epidemiolégica citada, as varias perspetivas de vulnerabilidade das
pessoas infetadas, e os seus direitos enquanto seres humanos, Amon et al. (2018)
propbéem indicadores de qualidade de vida a serem aplicados durante o
acompanhamento destes grupos. Cinco categorias de indicadores devem ser tidos
em conta: os niveis de cobertura das principais atividades de prevencdo e
tratamento baseado em evidéncia; a incidéncia e prevaléncia da infecao por VIH;
a mortalidade relacionada com a SIDA; Mortalidade relacionada com o estadio
SIDA ou por causas relacionadas com a vivéncia com o VIH; estigma e

discriminac¢do; e a regulacao dos direitos de pessoas infetadas.
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Category Epidemic Transition Indicators

I « Coverage lev [ y evidence-ba venlion and £ nt i ventions
Implementation Coverage level of key evidence-based prevention and treatment interventions per
population and location and over time

Disease « Incidence/prevalence of HIV infection for key populations
« AIDS-related or all-cause deaths among PLHIV

Access lo Treatmenl « Disaggregated Lreatment coverage and viral load for key populations
» Treatment coverage in children and adolescents
« Person-days, by district, of lack of availability of ARV's due to stock-outs or other
interruption in supply

Stigma and Discrimination | « Experience of HIV-related discrimination in healthcare settings
« Workplace HIV discrimination
« Avoidance of healthcare among key populations because of stigma and
discrimination

HSS/Legal and Policy « Existence of discriminatory laws and policies:
Framework o criminalization of key populations
o overly broad HIV exposure and transmission laws
o compulsory detention withoul due process lor people who use drugs and sex
workers
o mandatory or coerced HIV testing and treatment
o forced sterilization
« Adoption of nondiscriminatory policies in health setlings, promolion of “patients’
rights,” and mechanisms for redress
« Country investment in HIV response in all affected communities
« Community engagement and participation
Abbreviations: ARV, antiretroviral; FHISS, health system strengthening; PLHIV, people living with HIV.
Figura 19: Indicadores de qualidade de transicdo epidemiolégica para o VIH propostos por Amon

et al. (2018)

A realidade Portuguesa sobre o VIH/SIDA

A epidemia do VIH/SIDA continua a levantar grandes problemas de Salde Publica,
sendo responséavel por grandes encargos socioeconémicos para todos os paises
da Uniao Europeia/Espaco Econémico Europeu. De acordo com o Relatério
Epidemiolégico Anual de 2013 do ECDC (2013), entre 2000 e 2007, a taxa anual

de infegdo pelo VIH aumentou de 39 para 75 milhdes.

Apesar de, em Portugal, se ter registado um decréscimo de novos casos nos
altimos anos, o pafs continua a apresentar uma das maiores taxas de incidéncia
de novos casos diagnosticados da Europa ocidental. De acordo com o relatério
“Infecao VIH e SIDA em Portugal — 2019” (Direcao-Geral de Saude e Instituto
Nacional de Saude Ricardo Jorge, 2019) 59.913 casos de infecdo por VIH foram
diagnosticados entre 1983 e 2018. Destes, cerca de 38% atingiram o altimo
estadio de evolugcdao da doenca, o estadio SIDA. Esta fase é caracterizada pelo
aparecimento ou reativacao de infe¢cdes oportunistas, que se manifestam em
problemas orais, gastrointestinais, dermatolégicos, renais, hematolégicos e do
Sistema Nervoso Central; assim como pela contagem de células CD4 abaixo das
200 células/mm3 (Antunes, 2011; CNIVIH, 2011).
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O registo de novos casos em Portugal, e o seu posicionamento como um dos
paises com maior taxa da Europa ocidental, é, no entanto, discutivel. Portugal tem
aprimorado, ao longo dos anos, a eficacia dos seus meios de diagnéstico. Este
avanco nao tem sido semelhante ao avanco registado por outros paises, que
podem ter taxas de incidéncia para a infecao do VIH e SIDA que nao se aproximam
da realidade (EuroHIV, 2007).

De facto, Portugal tem acompanhado os progressos mundiais feitos nesta area, e
exemplo disso sao os dados de monitorizacao da estratégia 90-90-90. Assim, em
2018 a Direcao-Geral de Saude anunciava ter atingido os 3 objetivos a que se
propunha até 2020: 92,29 das pessoas que vivem com VIH estavam
diagnosticadas; destas pessoas, 90,3% tinham acesso e estavam em tratamento;
e, deste grupo, 93,0% apresentava carga viral indetetavel (Ministério da Salde,
2019).

A estratégia nacional apontada tem passado pela aproximacao as comunidades
locais, batalhando contra o aparecimento de novos casos a partir de métodos
profilaticos (como é o caso da PrEP), e a reducao do estigma e da discriminacao

social em pessoas infetadas com o virus.

A metodologia do estudo de caso n°4

Reduzir o impacto emocional e social do diagnéstico e tratamento relacionado
com o VIH/SIDA tem sido apontado como um elemento basico para aumentar a
adesdo a terapéutica (Dang, 2013). Tendo em conta a transicdo epidemiolégica
que se faz sentir, e a nova categorizagao desta infegcdao como problema crénico e
com possibilidade de ser gerido clinicamente, foi oportuno perceber a visdao dos
varios interlocutores nesta area, percebendo de que forma o nivel de Literacia em
Salde pode ser uma barreira para comportamentos mais conscientes, assim
como para a formacado de uma rede de apoio social que possa evitar o isolamento

e a discriminacao.

Neste sentido, optou-se por se fazer um conjunto de entrevistas semiestruturadas
a cinco elementos-chave deste ecossistema. Optou-se pela escolha deste método
para recolha de dados porque, quando comparado com o inquérito por
questionario, oferece uma forma mais personalizada de recolha de informacéao
(Bhattacherjee, 2012).
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A intencédo deste estudo de caso foi conhecer a realidade transversal da doenca
através de experiéncias pessoais e profissionais, o que com outro método seria
mais dificil de atingir. A entrevista revela-se, assim, importante para compreender
pessoas, 0 seu comportamento e a visdo do mundo que as rodeia (Matthews &
Ross, 2010). Este método é especialmente importante na recolha de dados
qualitativos que o investigador ainda ndo conhece, mas que deseja obter (Ruquoy,
1997).

Tendo em conta que as entrevistas sdo especialmente importantes para ajudar a
perceber a perspetiva de um ator social (Lindlof, 1995), o contacto entre
entrevistador e entrevistado reveste-se de particular importancia na aplicacao
deste método (Matthews & Ross, 2010). Nesta perspetiva, para a caracterizacéo
do ecossistema que rodeia o diagnéstico e tratamento da infecdo por VIH optou-
se pela selecdo de atores que desempenham uma fungao concreta no fluxo de

vivéncia da doenca, desde as fontes institucionais as comunidades locais,

Assim, conseguiram-se obter autorizacfes para se desenvolver a seguinte lista de

entrevistas.

e Dr.? Isabel Aldir, Diretora para a area das Hepatites Virais e para a area da
Infecdo VIH/SIDA e Tuberculose (Diregdo-Geral de Saude);
e Um médico especialista em infeciologia;
e A diretora de uma associacdo nao-governamental de apoio a doentes
seropositivos;
e Um familiar de uma pessoa infetada com VIH;
e Uma pessoa infetada com VIH.
A selecao de entrevistados obedeceu aos objetivos tecidos durante a investigacao,
pelo que a utilizagcao de uma amostra nao probabilistica intencional se enquadra

nos pressupostos metodolégicos que se apresentam (Ruquoy, 1997).

As entrevistas foram desenvolvidas com questdes organizadoras em quatro

tépicos distintos:

1. Estigma, discriminagado e isolamento social - neste ponto, explora-se a
existéncia de condi¢des que potenciam o estigma e a discriminacao desde
o diagnéstico ao tratamento. O conceito de vulnerabilidade e em que

medida este se aplica a realidade Portuguesa foi também trabalhado;

150



2. Perce¢dao do valor da prevengdao - tendo em conta a transicao
epidemiolégica, e a mudanca de pressupostos no prognéstico da infecdo,
tentou-se perceber quais as principais limitagdes que potenciam
comportamentos de risco e o rastreio associado;

3. Barreiras a adesdo terapéutica - na sequéncia do ponto anterior, este
tépico debrucgou-se sobre as principais limitagdes sentidas para se
cumprir com a terapéutica, e que estratégias podem ser adotadas para
impulsionar um comportamento responsavel;

4. Estratégias de partilha de informacdo - este Ultimo ponto pretendeu
abordar de que forma a comunicagcao em contexto de prevencdo e no pés-
diagnéstico é feita, desde a institucional a interpessoal; e de que forma a
informacao partilhada afeta a qualidade de vida da pessoa infetada, o
acesso aos servigos de saude, e a rede social de apoio.

Seguindo as recomendacdes retratadas por Flick (2005), as questdes orientadoras

foram incorporadas num guido comum para as seis entrevistas.
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3.3.2. O desenvolvimento de uma unidade organizacional

A intencao de se desenvolver uma unidade organizacional associada a
Universidade do Porto foi feita, essencialmente, com dois objetivos principais:
aumentar a investigacao académica promovida na area da Literacia em Salde, e
potenciar oportunidades de se trabalhar projetos de impacto para e com a
comunidade. Para atingir estes objetivos, foi necessario trabalhar no sentido de
se criar condi¢des para implementar uma nova estrutura com investigadores
interessados em desenvolver atividade de investigacao conjunta; e desenvolver
atividades de promocao e discussdao de estratégias com a comunidade. O
envolvimento de pessoas de areas distintas e que tém interesses profissionais e
pessoais na éarea da salde seria um contributo muito valioso para poder
desenvolver atividades com impacto, a partir de uma estrutura organizacional
com uma forma de atuacdo que fosse ao encontro das necessidades destes
agentes. Por isso mesmo, optou-se por trabalhar esta 22 fase de investigacdo
segundo um paradigma de investigacao colaborativa denominado Pesquisa-A¢ao
Participativa em Sadde (PaPS).

3.3.2.1. A Pesquisa-Ac¢ao Participativa aplicada a Satde

z

A pesquisa-acdo participativa é uma metodologia de investigacdo qualitativa
capaz de promover a mobilizagdo comunitéaria (Corte & Brito, 2016), e que se
enquadra como uma das formas de pesquisa-acao. A sua origem ndo esta muito
bem definida, apontando-se véarias teorias para o0s seus primeiros
desenvolvimentos. Alguns autores mencionam Lewin (1946) como impulsionador
desta area, outros ainda relacionam o aparecimento da pesquisa-acao com 0s
esforcos de Collier em melhorar as relagdes inter-raciais nos anos que
presenciaram a Segunda Guerra Mundial. Este parece ter sido, alids, um dos
primeiros trabalhos a servir como modelo para combater traumas e problemas
psicolégicos dos veteranos da Grande Guerra (Tripp, 2005; Deshler & Ewert,
1995).

Esta abordagem tem como elementos-chave promover a co-criagcdo de
conhecimento, envolvendo em todo o processo de investigacao os sujeitos-alvo da
pesquisa (Brito et al., 2017). Esta é uma abordagem que reconhece a pertinéncia
de se englobar as diferencas e perspetivas dos seus participantes, enquanto mais-

valia para o processo e para os resultados a alcancar.
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Aplicado a complexa area da salde, a Pesquisa-Acao Participativa vai para além
da producao de conhecimento académico, envolvendo pessoas e comunidades
para trabalhar a inovacao inerente a resolucdo de problemas, e a diminuicao de
desigualdades em satde (ICPHR, 2013; Minkler & Wallerstein, 2008). Esta é uma
metodologia totalmente orientada para a mudanca social, explorando o fluxo
inovador da relagao estabelecida com os participantes, e respeitando principios
éticos e valores sociais. Pretende-se, com isto, promover a salde, seguranca e

bem-estar da populacao (Corte & Brito, 2016).

Esta metodologia responde as dificuldades impostas pela heterogeneidade
exigente proveniente do estudo de grupos/comunidades, e para a qual a pesquisa
clinica sistematica ndo tem uma resposta totalmente adequada (ICPHR, 2013).
Com exemplos de aplicados a saude comunitaria ao longo das ultimas décadas,
a Pesquisa-Acao Participativa pode potenciar reformas importantes nos sistemas
de saude, reorganizar as estratégias e rotinas entre profissionais e comunidades,
e marcar a agenda com o desenvolvimento de novas politicas publicas
(Viswanathan et al., 2004).

3.3.2.2. Metodologia da 2° Fase de Investigacao

Nesta segunda fase da investiga¢cdo, optou-se por se dividir o trabalho em trés

partes fundamentais:

i Mapeamento: Fazer o mapeamento das estruturas funcionais
internacionais que investigam em Literacia em Saude e desenvolvem
tecnologias de informacao de Salde;

ii. Implementacdo em contexto real: Promover as condi¢g8es necessérias
para o desenvolvimento de uma unidade organizacional de promogao
da area da Literacia em Saude ligada a Universidade do Porto;

iii. Think Tank: Desenvolver um projeto de pesquisa-acao participativa
integrado nas atividades da unidade organizacional, para envolvimento

dos principais stakeholders da area da Literacia em Saude.
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i. Fazer o mapeamento das estruturas funcionais internacionais que investigam

em Literacia em Saiide e desenvolvem tecnologias de informacgéao de Saiide

O desenvolvimento de um questionario organizacional responsavel pelo
mapeamento destas unidades foi concebido de raiz, e em lingua Inglesa, com
base em instrumentos ja utilizados no dominio da Literacia em Salde e da
Comunicacgao de Ciéncia (Global Health Literacy Survey US, 2013; Barrete t al.,
2008; The Royal Society, 2006).

A primeira versao do questionario foi respondida por 15 pessoas, para corrigir

eventuais erros ou interpretacdes dubias.
Estrutura do Questionario Organizacional

Foi desenvolvido um questionario online com 30 questdes, respondidas num
tempo médio de 12 minutos, para que se conseguisse obter uma participacao
completa de cada instituicdo. Foram criadas questbes para uma avaliacao

quantitativa e qualitativa, com uma divisao em 6 grupos bem definidos:

Grupo | - Dados Sociodemogréaficos do Respondente, contendo questdes sobre
idade, género, habilitacdes académicas, pais de residéncia e funcdo que

desempenha na instituicdo.

Grupo Il — Informacdes de Contacto da Entidade, albergando pedidos de
informacao relacionados com nome, localizacdo da sede, website e pais de

origem.

Grupo Ill — Atividade Econémica da Entidade, com pedidos de informacao sobre
tipo de organizacao, anos de atividade, nimero de trabalhadores no final de 2018,
grupo de atividade econémica em que a instituicdo se encontra registada (de
acordo com a Classificagao Internacional Normalizada Industrial) e Modelo de

Negécio.

Grupo IV - Atividades relacionadas com Literacia em Salde da Entidade, com
pedido de informacao sobre o tipo de atividade realizada, tempo aproximado a
que a organizagao se dedica a esta area, existéncia de lucros que possam advir
destas atividades, nimero de trabalhadores dedicados a tempo integral ou parcial
a este setor, e as suas respetivas formacgdes, principal destinatéario das a¢des de
Literacia em Saude, principal objetivo, grupo de doencas a que se dedica e o

ndmero de pessoas a que a atividade chegou diretamente.
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Grupo V — Conceptualizacao e Avaliacao de Atividades de Literacia em Salde feitos
pela organizacdo, incluindo questdes sobre a inclusao dos destinatarios nesta
conceptualizacao, existéncia de monitorizacdo / medi¢cao de impacto destas

atividades e metodologia de medicgao.

Grupo VI - Percecbes e Consideragdes Gerais, que inclui um conjunto de perguntas
a ser respondido com a opiniao pessoal do respondente, independentemente da
sua posicdo na empresa. Neste grupo, incluem-se questdes sobre a principal
barreira da organizagao ao desenvolvimento de atividades de Literacia em Saude,
e um conjunto de afirmacdes sobre a visdo da empresa e a sua relacao com o
investimento em atividades de Literacia em Salde. Para cada afirmacdo acima
mencionada, o participante terd de usar uma escala de Likert de b pontos (1=
discordo totalmente a 5=concordo totalmente) para expressar a sua concordancia

em relacdo aos temas expostos.
Disseminacao do Questionario Organizacional

Foram sinalizadas algumas organizacbes e associa¢cBes importantes para a
disseminacdo do questionéario: ASPPH (Association of Schools & Programs of
Public Health, USA), ASPHA (American Public Health Association), Global Health
Literacy Academy; Health Literacy Europe, ASPHER (The Association of Schools
of Public Health in the European Region), o Centro Europeu de Prevencao e
Controlo das Doencas e a rede EIT Health foram contactadas. Aos diretores das
organizagdes sinalizadas, foi-lhes dirigido um convite por email para o
preenchimento do questionéario online, com um pedido para que o estudo seguisse

para as suas instituicdes parceiras.

ii. Implementag¢dao em contexto real. Promover as condi¢cdes necessérias para o
desenvolvimento de uma unidade organizacional de promog¢do da &area da

Literacia em Satide ligada a Universidade do Porto

Para o desenvolvimento de uma estrutura com capacidade de organizacao
autébnoma, seria pertinente desenvolver um conjunto de pontos de trabalho, a

serem cumpridos desde o ano de 2017:

a) Angariacao de um painel de especialistas da Universidade do Porto, para
desenvolver investigacdo, validar cientificamente os resultados obtidos, e definir

as areas em que o laboratério trabalhara continuamente num futuro préximo;
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b) consolidagdo da organizagdo numa unidade adequada, e que promova 0O

conhecimento transversal na Universidade do Porto;

c) Formacdo de um grupo de discussdo constituido pelo painel de especialistas
da Universidade do Porto e uma task force de parceiros externos de relevo no

contexto da Literacia em Saude;

d) Desenvolvimento de uma agenda de atividades relacionada com os seguintes

pontos:

. Eventos, tertdlias e conferéncias;

. Desenvolvimento de Materiais de Capacitacéo

. Promocao de Cursos de Formacéao para o painel interno e task force externa.

iii. Desenvolver um projeto de Pesquisa-A¢cdo Participativa integrado nas
atividades da unidade organizacional, para envolvimento dos principais

stakeholders da area da Literacia em Salde.

O desenvolvimento do laboratério proposto teria como um dos seus pressupostos
fomentar a discusséo entre agentes de relevo na area da Literacia e Comunicacéo
em Saude. Tendo isto em consideracao, e para além das atividades de divulgacgéao,
producdo e de formacdo da unidade transversal, foi importante permitir o
estabelecimento de estratégias prioritarias de acéo. A metodologia de Pesquisa-
Acdao Participativa teria de ser acompanhada por um método que pudesse recolher

dados de uma forma em que fosse percetivel uma ordem de prioridade.

Optou-se, deste modo, por se desenvolver uma metodologia de Pesquisa-Acao
Participativa que incorporou um mecanismo de decisdo conjunto utilizado em
Think Tanks.

Um Think Tank, fébrica de ideias, ou circulo de reflexdo, € uma abordagem
metodolégica de investigacdo qualitativa, que nasce de uma necessidade politico-
estratégica, e tem como objetivos principais encontrar solugcdes e obter
consultoria para temas fraturantes da sociedade. Envolve anélise, reflexéo e
comunicacgao feito por um grupo de especialistas que se esfor¢ca por cumprir uma
estratégia de trabalho bem definida. Alguns autores consideram um Think Tank
como uma “organizacgao de analise e compromisso de investigagao sobre politicas
publicas” (McGann, 2018: 10). Para Abelson (2002), a finalidade de um Think Tank
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é promover conhecimento especializado a sociedade em geral, por forma a que,

particularmente, possa ser utilizado pelos decisores politicos.

Para a realizacéo do Think Tank de Literacia em Salde, foram identificados perfis

profissionais por forma a que se encaixassem num dos seguintes critérios:

Serem parte integrante do painel interno do laboratério transversal

anteriormente criado, ou da sua task force;

Serem especialistas na area da Literacia em Saldde ou outros dominios

relacionados;

Estarem relacionados com as teméticas nos quatro estudos de caso

desenvolvidos.

Este ultimo ponto apresentado contemplava ainda a incorporacédo no Think Tank

de doentes, cuidadores e outros utentes do SNS.

Metodologia do Think Tank

O Think Thank foi organizado para ser desenvolvido em trés fases distintas, a
ocorrer no mesmo dia. Foi ainda enviado um questionario pré-evento para
conhecer algumas perspetivas dos participantes, para que o Think Tank fosse

preparado de acordo com o perfil dos participantes.
Questionario pré-evento

O questionério enviado por email um més antes da realizagdo do Think Tank era

composto por quatro conjuntos de perguntas orientadoras:

1. Dados Sociodemograficos: com questdes sobre idade, género, profisséo e

residéncia.

2. Percecgdes sobre a area da Literacia em Saiide: que serviram para perceber o
valor que cada participante da a Literacia em Salde, e como é que percecionam

que o investimento na area esté a evoluir.

3. Participacdao em Atividades de Promocao da Literacia em Saiide: esta seccao
foi pertinente para perceber a experiéncia do participante, e foram ainda

elencados barreiras e facilitadores de implementac¢ao de projetos.
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4. Fabrica de ideias: na Uultima questao, foi pedido aos participantes que
pudessem lancar ideias para melhorar os espacos promotores de Literacia em
Saulde.

O Think Tank

1° Fase - Caracterizacdo do contexto promotor de Literacia em Saude

Na primeira fase do Think Tank, optou-se por se perceber de que forma os
contextos promotores de Literacia em Salde poderiam ser melhorados. Tendo em
conta os quatro estudos de caso e os perfis profissionais convidados, foram
organizados quatro contextos especificos: Hospitais e Centros de Salde;

Instituicdes de Ensino; Meios de Comunicacéao Social; e Comunidades.

Os perfis profissionais foram agrupados de acordo com a maior proximidade
profissional aos contextos descritos. Para além da discussao entre pares, os
participantes utilizaram um software virtual para votar em trés questées langcadas
pelos moderadores, seguindo-se nova discussao para validar os resultados. Desta
forma, foi possivel chegar a um consenso em relacao a trés pontos: i. Principais
barreiras do contexto a promocgao de Atividades de Literacia em Saude; ii.
Necessidade de formacdo dos participantes para promocao de atividades em
Literacia em Saude e em que éareas; iii. Discussao sobre as principais fungdes de

um grupo facilitador de atividades no contexto promotor de Literacia em Saude.

Os participantes utilizaram o telemével ou computador pessoal para poderem

votar.
2° Fase — A Relacgao Interprofissional

Se na 1% Fase foi importante perceber e identificar os momentos onde a
experiéncia de cada grupo profissional encontra mais reservas na promoc¢ao da
Educacao e Literacia em Salde, nesta 2% Fase tentou-se discutir, analisar e propor
sugestdes de resolugcdo dos constrangimentos especificamente associados a
relacao entre os grupos profissionais. Para que houvesse possibilidade de se fazer
uma recolha de dados profunda e efetiva, foi necesséario utilizar uma técnica que
pudesse promover a discussao entre poucos perfis profissionais de cada vez, de

uma forma ordenada, com recolha de sugestdes de resolucao efetivas.
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Para a proposta de uma técnica para esta fase, toma-se como base de discussao
a técnica de Conversation Analysis proposta por Drew et al. (2000), na sequéncia
da anélise da interacao interpessoal na area da salde. A validacao desta técnica
foi importante para colmatar a inexisténcia de uma metodologia que analisasse
as interacdes entre médico e doente, e a forma como a sua qualidade pode
influenciar os resultados em saude do utente. Partindo do principio que, em
termos de transferéncia de conhecimento cientifico, esta técnica pressupde que o
médico possui o papel de emissor, e que o comportamento a analisar é a resposta
do doente as diretivas do primeiro, esta técnica torna-se insuficiente para ser
utilizada nesta 22 Fase, onde todos os grupos profissionais tém um papel ativo na

discussao.

Assim sendo, optou-se por se desenvolver varios one-to-one meetings a decorrer
em duas salas em simultaneo. Cada meeting era composto por dois perfis
profissionais distintos, que discutiram durante 7 minutos estratégias para

promover uma comunicacado mais eficaz entre eles.
3? Fase — Desenvolvimento de estratégias de agao especificas

Apés discussao sobre as percecdes dos grupos profissionais no seu contexto de
atuacao, e as dificuldades de relacdo entre profissionais distintos, tornou-se
importante chegar a uma estratégia comum de atuacao para contextos
situacionais de relevo. Nesta fase, propbs-se a reuniao de grupos
multidisciplinares para resolverem cenérios de conflito hipotéticos baseados nos
quatro estudos de caso deste trabalho de investigacao: Alarme Social, Prevencéo,

Doenca Prolongada, Doencga Crénica e Adesdo a Terapéutica.

Lancado cada cenério hipotético a cada um dos grupos, os participantes tinham
de, em conjunto, desenhar um plano estratégico de atuacao. Estes planos de
atuacdo tinham um enfoque na estratégia de Comunicacado utilizada, e os
participantes eram convidados a tragcar um plano que respondesse aos seguintes

pontos:

e Titulo do projeto

e Objetivo geral

e Projeto-piloto e meta a curto prazo
e Solucao

e Participantes e respetivas funcdes

159



A figura seguinte sintetiza as 3 fases deste Think Tank.

Recursos externos
Medicédo de Impacto

Fontes de financiamento

Disseminacdo e Sustentabilidade

(

Questionario pré-evento

Prioritizar estratégias de
implementagdo para os
contextos promotores de
Literacia em Saude

Discussdo dos principais
constrangimentos e
possiveis solugdes
efectivas no
relacionamento entre
os diferentes perfis
profissionais

Desenvolvimento de
modelos conceptuais de
atuacdo do LACLIS em
quatro contextos
distintos: situacdes de
alarme; prevencdo;
doenca prolongada e
doenca cronica

\

\. J . v, \. J
[ Y r n ™\
Utilizagdo de software Sess3do presencial com Os participantes serdo
virtual para votacao reunioes multiplas divididos em 4 grupos
\ J estruturadas. Dois perfis multidisciplinares, que

profissionais por cada discutirdo os quatro
reuniao em formato contextos suPracitados.
rotativo Estas sessoes serdao
\ s orientadas pelo painel

de especialistas de
investigadores de
Literacia em Salde

Figura 20: Diagrama de apresentacdo das 3 fases do Think Tank sobre Inovacdo e Literacia em

Saude

Os requisitos técnicos, como a gravacao de imagem e som e a preparacdo das

salas para a discussao, foram assegurados pelo U.Porto Media Innovation Labs,

copromotor do projeto LACLIS.
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Capitulo 3. Resultados dos Quatro Estudos de
Caso

3.1. Estudo de Caso n°l: Contexto de Alarme Social - O estudo da
cobertura noticiosa do Virus Zika na imprensa e as fontes utilizadas pelos

jornalistas na comunicagcao de um alarme em Saiide Publica.

Foram recolhidas e analisadas 684 noticias, 422 da Folha de S. Paulo, 181 d'O
Diario, 39 do Jornal de Noticias e 42 do Publico. A distribuicao das noticias é feita
de forma bastante homogénea ao longo do ano de 2016, calculando-se o peso
percentual de noticias publicadas em cada més em relacdo ao nimero total de

noticias sobre o Zika feitas por cada jornal (gréafico 1).
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Grafico 1: Distribui¢do (%) das noticias sobre Zika nas quatro publicagdes, ao longo do ano de 2016
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Grafico 2: Distribuigcdo (%) dos géneros jornalisticos que abordam o tema Zika nas quatro publicagdes

Foram registados 7 géneros jornalisticos distintos de apresentacao do tema Zika,
na Folha de S. Paulo: noticia/reportagem (57,3%), editorial (6,2%), nota (20,4%),
opiniao (5,5%), entrevista (1,7%), crénica (3,4%) e painel do leitor (5,5%).
Também n’O Didrio registou-se uma diversidade de géneros para apresentar o
tema durante o ano 2016. Seis diferentes categorias foram analisadas:
reportagem/noticia (48,1%), nota (29,3%), opiniao (13,3%), crénica (5,5%),
painel do leitor (5,0%) e outros géneros relacionados com perguntas ao leitor e
tutoriais (1,7%). As publicacbes Portuguesas registaram um numero de géneros
jornalisticos mais reduzido do que as publicagdes Brasileiras. O Jornal de Noticias
publicou material sobre o virus Zika em notas (66,7%), o segundo género mais
utilizado foi a reportagem/noticia (30,8%), seguindo-se o painel do leitor, que
contou com uma mengao ao tema (2,6%). O jornal Publico apresenta a menor
diversidade de  géneros  jornalisticos, altamente dominados pela

reportagem/noticia (97,6%) e com uma pequena representacao do editorial

(2,4%).

Os diéarios Brasileiros e Portugueses distinguem-se, ainda, pelo numero de
chamadas a primeira pagina dos temas relacionados com o virus Zika. A Folha de

S. Paulo apresentou, durante o ano de 2016, 67 chamadas de capa e O Digrio 15.
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O Jornal de Noticias e o Publico viram o tema do Zika aparecer uma e quatro vezes

nas suas capas, respetivamente (gréafico 3).

Chamadas a Primeira Pagina

Grafico 3: Nimero de chamadas a primeira pagina do tema Zika, durante o ano de 2016

A Folha de S. Paulo é a publicacdo que recorre mais frequentemente, e em termos

absolutos, a utilizagdo de fotografia (175) e infografia (57), com o Jornal de
Noticias a ser o diario a ter menos noticias analisadas com estes recursos (tabela

3).

Orgao de Comunicagao Social N2 noticias com fotografia N2 noticias com infografia
A Folha de S. Paulo 175 57
O Didrio 58 21
IN 16 2
Publico 27 2

Tabela 3: Nimero de noticias com fotografia e infografia sobre o tema Zika

Dado que o nimero de noticias é discrepante entre publicagcdes, calculou-se a
frequéncia relativa da utilizacdo de fotografia e infografia. O Jornal Pdblico

apresenta a maioria das suas noticias com fotografia (64,3%), seguindo-se a Folha
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de S. Paulo e o Jornal de Noticias, com uma frequéncia de 41,5% e 419%,
respetivamente. O Didrio é a publicacdo que menos fotografias publica por noticia
apresentada sobre o virus Zika. Em relagao a utilizacdo de infografia, as quatro
publicacdes tém uma frequéncia utilizacdo mais homogénea: a Folha de S. Paulo
com 13,59 das noticias lidera a utilizacédo deste recurso, seguido d'O Didrio
(11,6%), Jornal de Noticias (5,1%) e por ultimo o jornal Pdblico (4,8%) (grafico 4).
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Grafico 4: Utilizagdo de Fotografia e Infografia por nimero total de noticias publicadas em cada diario

Os temas em que as noticias sobre Zika foram disseminados também foram alvo
de escrutinio nas quatro publicacdes. As publicacbes Brasileiras revelam editorias
diversas de apresentacdo de temas, enquanto que os diarios Portugueses seguem

uma metodologia de apresentacdo menos variada.

Nove grandes tematicas sao escolhidas para acolher as noticias sobre o virus Zika
na Folha de S. Paulo: Quotidiano (52,5%), Ciéncia e Saude (15,3%) e Opiniao
(14,4%) dominam a escolha editorial. Desporto (4,1%), Poder (2,6%), Especial
Zika (1,1%), Turismo (1,1%), Mundo (0,7%) Destaque em Revista (0,4%) sao os

as editorias com menor nimero de noticias sobre Zika (gréfico 5).
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Gréfico 5: Editorias utilizadas pela Folha de S. Paulo para publicacao de noticias sobre o virus Zika
em 2016

N’O Didrio, as noticias de 2016 sobre Zika sé@o incorporadas em oito editorias
principais. As mais representativas sao: Geral (49,2%), Maringd (17,1%) e
Opinidao (13,8%). Com uma percentagem menor, as categorias Zoom (5,5%),
Parana (4,4%), Saude (2,8%), Cultura (2,8%) e Desporto (2,2%) foram as
editorias onde as 181 noticias analisadas foram apresentadas aos seus leitores

(grafico 6).
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Gréfico 6: Editorias utilizadas pel’O Didrio para publicacao de noticias sobre o virus Zika em 2016
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O Jornal de Noticias publicou os 39 artigos referentes ao virus Zika em seis
editorias distintas: Mundo (79,5%), Ultima Pagina (10,3%), Primeiro Plano
(2,6%), Nacional (2,6%), Desporto (2,6%) e Espaco do Leitor (2,6%) (Gréfico 7).
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Gréafico 7: Editorias utilizadas pelo Jornal de Noticias para publicacdo de artigos sobre o virus Zika
em 2016

Em comparacgao com as restantes publicac¢des, o jornal Publico apresenta a menor
diversidade de editorias onde o virus Zika foi abordado, durante o ano de 2016.
Ciéncia e Mundo sao os principais temas que suportam a divulgacdo desta
tematica, com 52,49 das noticias publicadas na seccdo Ciéncia, 23,8% em

Mundo, 19,19% na editoria dominada por termas nacionais e 4,7% em Destaque.

4,7%

m Portugal = Ciéncia = Mundo = Destaque

Gréfico 8: Editorias utilizadas pelo jornal Publico para promocgao de noticias sobre o virus Zika em
2016
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Fontes Folha O Diario IN Publico

INSTITUCIONAIS 101 174 35 51
7 17 25
7 B -

Governamental 73 7
19 1

Poder local

Organizac¢des Internacionais

ONGs 1 2 1 9
Especialistas 21 56 9 23
Agéncias Noticiosas 15 6 2 6
Sociedade Civil 7 8 1 3

Tabela 4: Fontes institucionais e ndo institucionais citadas pelos quatro diarios em noticias sobre
Zika

Ao longo de 2016, a Folha de S. Paulo cita 159 fontes, 73 fontes do foro
governamental ou institucional, 19 ligados ao poder local, 59 de érgaos ligados
ao Estado Brasileiro, 8 de organizacdes internacionais e uma organizagdo nao
governamental; e 58 fontes n&o institucionais, 21 de especialistas, 15 de outros
6rgaos de comunicacgao social, 15 de agéncias noticiosas e 7 citando pessoas da
sociedade civil. O Didrio cita, durante o ano de 2016, 174 fontes institucionais e
92 fontes nao institucionais. Relativamente as primeiras, 77 sao relativas a
instituicdes governamentais, 73 de fontes ligadas ao poder local, 22 organizac¢des
mundiais e 2 organizag¢des ndao governamentais. Das 92 fontes nao institucionais
citadas, 56 sdo especialistas, 22 sao outros 6érgdos de comunicagao social,
citacdes em 6 noticias a partir de agéncias noticiosas e 8 pessoas pertencentes a
sociedade civil. O Jornal de Noticias cita 52 fontes, 35 institucionais e 17 nao
institucionais. Relativamente as fontes institucionais citadas, 17 referem-se a
6rgaos governamentais, 18 a organizacdes internacionais e uma organizacao nao
governamental. As 17 fontes ndo institucionais citadas sdo compostas por
citacdes de 9 especialistas, 5 6rgaos de comunicacao social, 2 agéncias noticiosas
e uma pessoa da sociedade civil. O Publico cita 108 fontes, 51 institucionais
(47,2%), onde se incluem 25 de fontes governativas, 19 de organizacdes

internacionais e 9 de organizacbes nao governamentais; e 57 nao institucionais
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(52,8%), 23 especialistas, 25 de outros 6rgdos de comunicacdo social, 6 de

agéncias noticiosas e 3 citando pessoas a titulo individual (Tabela 2).
Anaélise aos Resultados

Apesar da discrepancia no niumero de noticias publicadas pelos quatro diarios, é
notério que a sua distribuicao em proporcédo se déa de uma forma bastante
homogénea. Tal facto é indicativo da reacao das redacbes a episddios concretos
no ano de 2016, tal como se estabelecia como hipétese no inicio deste trabalho.
Apds a associacao do virus Zika ao nascimento de criancas com microcefalia no
altimo semestre de 2015, em janeiro de 2016 assiste-se a declaragdo de estado
de emergéncia pelo Brasil em relacéao a esta epidemia, que se ia alastrando pelo
continente americano. O fluxo de noticias é, por isso mesmo, significativo nos
diarios brasileiros. No Jornal de Noticias e no Publico, dé-se a replicagdo das
noticias sobre a situacdo nos paises sul-americanos, com destaque para as
recomendacdes da Direcdo-Geral da Salude para a consulta médica por parte de

gravidas que tenham regressado de paises com este virus.

Em fevereiro, assiste-se ao pico noticioso nas quatro publicagcdes, que se associa,
em grande parte, com o pico do verao no Brasil, propicio a uma maior
contaminacdo, e com o0s riscos que um evento como o Carnaval podem
representar para a disseminagcao mundial do virus. Na Folha de S. Paulo e O Diério,
as noticias e reportagens publicadas juntam-se as colunas de opinido e a
participagdo dos leitores na discussao sobre o tema. No Jornal de Noticias e no
Padblico, os artigos publicados neste més sao de longa dimensao, com a existéncia
de dossiés sobre a evolucéao do virus Zika, e tendo como pano de fundo os riscos
supramencionados do Carnaval Brasileiro. A partir de margo, assiste-se a uma
diminuicdo abrupta das noticias sobre o virus em todas as publicacdes. Esta
diminuicdo é significativa na Folha de S.Paulo, que contraria o aumento da
publicacdo de noticias sobre o tema nos meses subsequentes, com apenas um

ligeiro aumento de 2,49% de maio a agosto.

Este controlo noticioso pode abrir a discusséo sobre as suas causas, onde a
tentativa de minimizagdo do impacto destas noticias no sucesso da organizagao
dos Jogos Olimpicos pode ser enunciada como hipétese. A contribuir para este
facto estd o comportamento dos jornais O Didrio e do Pdblico que, para o mesmo
perfodo, registam um pico de noticias publicadas na ordem dos 10%. E certo que,

em junho, dois acontecimentos podem ter contribuido para o aumento das
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noticias em Portugal e diminuicdo no Brasil: a OMS organiza uma reunido de
controlo do Zika para a Europa em Lisboa; e a mesma organizagcdo envia um
comunicado sobre o baixo risco do virus se espalhar por causa dos Jogos

Olimpicos, o que poderia justificar o controlo de noticias na Folha de S.Paulo.

Porém, o comportamento do Pdblico, com a publicacdo de novos estudos de
impacto do virus Zika em mulheres gravidas e respetiva necessidade de prevencao,
e as noticias sobre a evolucao das medidas de prevencdo aplicadas n’O Diario de
Maringd, faz com que esta teoria de controlo propositado das publica¢des sobre o
Zika na Folha de S.Paulo seja mais plausivel. De setembro a dezembro, regista-se
o nimero minimo de noticias publicadas desde o inicio de 2016. Durante este
periodo, é principalmente noticia a identificacdo de casos de Zika noutras partes

do planeta, e a diminuicdo do alarme em relacao este virus por parte da OMS.

As caracteristicas inerentes a organizacao editorial dos quatro diarios analisados
sao uma importante justificacdo para a forma como o tema do Zika é abordado.
Neste sentido, os diérios brasileiros distinguem-se dos portugueses por conterem
cadernos anexos a publicacao principal mais diversificados, e que permitem o
desenvolvimento de assuntos de especial relevo. Os espacos de opinido e os
espacos destinados aos pareceres dos leitores sao, de igual forma, mais
expressivos nas publicaces brasileiras. Mas mais, a proximidade do tema faz
com que o seu tratamento seja mais premente, com a utilizacdo de géneros
jornalisticos distintos para poder responder a necessidade de informacao. No caso
do Publico, é sempre utilizada a noticia ou a reportagem para dar conta da
evolugdo do virus Zika, registando-se apenas um editorial em que a tematica foi
abordada, e que estd em consonéancia com o primeiro pico das publicacdes e com
as recomendacdes da Direcdo-Geral da Saide em Portugal. Também pela questéo
da proximidade se justifica o nUmero bastante superior de chamadas a primeira
pagina nos dois diarios Brasileiros. Sempre que o tema era abordado pelo Publico,
o espaco dedicado a noticia era de grande dimensao, com utilizagcao de fotografia
na grande maioria dos artigos publicados. O recurso textual foi a principal fonte
de comunicagao deste diario, com pouco espacgo para a infografia como recurso
explicativo (apenas duas infografias foram publicadas sobre o tema na sua versao
impressa). O mesmo comportamento nao tem o Jornal de Noticias, que investe
maioritariamente em notas breves para dar conta da evolugdo do surto. As

publicacdes Brasileiras dedicam mais tempo ao tratamento do Zika e registam
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novamente uma maior diversidade de conteldos comunicados, com utilizacdo,
em cerca de 129, dos artigos, de infografias ou ilustragcdes com informacéo textual
incorporada. A utilizacao das diferentes editorias pelas publicacdes brasileiras
também se justifica pela maior proximidade do tema e pela prépria organizagao
dos diérios. A Folha e O Diario distinguem-se pelo seu caréacter nacional e regional,
respetivamente, e pelo tratamento do tema do virus Zika segundo uma perspetiva
mais global, representada pelas noticias publicadas na secg¢ao “Quotidiano”, ou
mais local, com publicagdo de noticias sobre a realidade de “Maringad” ou
“Parana”, cidade e estado aos quais O Didrio pertence. No caso dos diéarios
Portugueses, a maioria das publicacdes foram apresentadas na sec¢ao “Mundo”
ou “Ciéncia”, ja que grande parte das noticias publicadas diziam respeito ao
controlo do alarme no Brasil ou ao avanco cientifico feito em relagao ao virus Zika.
As noticias foram incluidas nas secc¢des “Portugal” quando o tema era noticiado
como ameaca escalavel no continente americano ou com implicacdes para a

populacao Portuguesa.

Na rotina jornalistica, tratar um problema com elevado impacto no pais determina
também o tipo de fontes a utilizar, sendo que na Folha de S. Paulo é recorrente a
citacao de fontes ligadas ao Ministério da Saude Brasileiro ou a outras entidades
puUblicas e governativas que comunicam para a populagao através dos érgaos de
comunicacao social. Por essa razdo, uma larga maioria de fontes utilizadas sao
institucionais. O Didrio recorre a fontes institucionais, mas com uma grande
representatividade de atores do poder local, que relatam as providéncias regionais
tomadas. Ao contrario das restantes publicacGes, o Publico utilizou, na sua
maioria, declara¢cbes obtidas por agéncias noticiosas, outros 6rgaos de
comunicacdo social, como publicacdes brasileiras, ou de comunicados enviados
por especialistas e que acompanhavam de perto o desenvolvimento deste tema.
Este facto estd em linha com a perspetiva cientifica dada pela publicacédo para

fazer a maioria da cobertura do virus Zika.

A partir deste estudo, foi percetivel que a divulgacdo das noticias pela
comunicacao social pode ser condicionada, direta ou indiretamente, por algumas
questdes essenciais, como a prépria organizacao do jornal impresso, a
proximidade ao tema comunicado, e o impacto provocado pela problematica a
trabalhar. Estes trés fatores podem justificar a diferenca nas abordagens

jornalisticas de duas publicacdes de paises diferentes sobre o virus Zika.
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Um jornal maior, com oportunidades para tratar o tema do Zika sob varias
perspetivas, permitiu as publicagdes brasileiras a utilizagdo de géneros mais
diversificados, a partir das suas publicacdes principais e das revistas a elas
anexadas, com a necessidade de explicacbes mais detalhadas e com espaco para
inclusao da infografia como recurso frequente de comunicacgao. Por outro lado, os
jornais portugueses apresentaram o tema de forma mais monétona e organizada,
com destaques e chamadas a primeira pagina a acontecerem apenas quando a
duvida sobre a evolucao do virus pudesse afetar a populagdo Portuguesa. Para
além da questao organizativa dos préprios diarios, a proximidade do tema é a
grande responsavel pela quantidade de noticias, assim como pela diferenca na
utilizacao de fontes, com a Folha de S.Paulo a utilizar predominantemente fontes
institucionais nacionais, O Didrio a ter uma expressividade na citacao de fontes
associadas ao poder local, e o Pablico a citar na sua maioria outros érgaos de

comunicacao social ou agéncias noticiosas.

Ainda assim, e, para além das diferencas retratadas, o fluxo de noticias teve uma
distribuicédo, em proporcdo, bastante homogénea, com apresentacao de uma
diferenca de noticias publicadas por altura da realizacao dos Jogos Olimpicos de
Verao. Tendo como ponto de anélise o potencial impacto negativo provocado pelo
virus Zika na comunicacao do evento, pondera-se que tenha havido uma contencgao
propositada de noticias a sair sobre o tema durante este periodo. Estudos
posteriores junto dos jornalistas e das autoridades nacionais Brasileiras seréo

necessarios para garantir a veracidade destas ultimas conclusdes.
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4.2. Estudo de Caso 2: Contexto de Prevencao — Padroes de
utilizacao e confianca de Ferramentas de Informag¢ao em Sauide
pelos Portugueses, e a relacdo com o nivel de Literacia em

Satlide e a presenca ou auséncia de Doencas Cardiovasculares.

O questionério individual foi preenchido por 1167 adultos. A amostra foi
construida com base no preenchimento de 789 inquéritos online e 378 inquéritos

impressos.
Grupo |

Um pouco mais de dois tercos dos participantes sao do género feminino (67,6%),
32,19% do género masculino, e 0,4% dos participantes referem nao se identificar

com nenhum dos géneros mencionados.

Relativamente a idade dos participantes, o grupo mais representativo tem uma
idade compreendida entre os 25 e os 35 anos (35,5%). A segunda maior parcela
corresponde a individuos com uma idade inferior a 25 anos (29,8%), seguindo-se
0 grupo de pessoas com idade entre os 35 e os 45 anos (15,6%). Os grupos de
idade onde se incluem um menor numero de respondentes sdo o0s que
compreendem pessoas entre os 45 e os 54 anos (9,6%), os 55 e os 65 anos (4,9%)

e o0 grupo com idade superior a 65 anos (4,6%), tal como demonstra o gréafico 9.
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35,5%
35%

29,8%
30%

25%
20%
15,6%
15%
9,6%
10%
- 4,9% 4,6%
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Menor que 25 25ao0s35anos 35aos45anos 45ao0s55anos 55ao0s 65anos  Maior que 65
anos anos

Gréfico 9: Distribuicdo (%) dos participantes do Questionario Individual por grupo etéario
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Das 1065 respostas vélidas para a variavel “Estado Civil”, 64,9%, sao de pessoas
solteiras, 27,9%, de casadas, 3,5% de pessoas a viver em unido de facto, 3,1%

sao divorciadas ou separadas, e 0,79% dos participantes sédo vidvos.

A maior parte das pessoas que preencheu este inquérito tem como grau
académico mais elevado um mestrado (33,0%), seguindo-se, com uma diferenca
nao muito acentuada, os detentores de licenciatura (27,9%) e os que
completaram o Ensino Secundério (21,19%). Com menos representatividade,
surgem respondentes com doutoramento (5,5%), com o 3° ciclo do Ensino Béasico
(4,2%), e com o 1° ciclo do Ensino Bésico (3,4%). Vinte e seis pessoas
responderam ter um Bacharelato (2,4%), e 1,9% da amostra composta por 1072
respostas validas para esta variavel refere ter o 2° ciclo do Ensino Basico. A menor
percentagem relacionada com esta questdo engloba pessoas com outro tipo de

formacao, como especializagdes e cursos técnicos (0,6%).

0,6% _3,4% 1,9%
- 4,2%

33,0%
2,4%
W12 ciclo M 29 ciclo 32 ciclo
Ensino Secundario m Bacharelato m Licenciatura
m Mestrado m Doutoramento m Qutro

Grafico 10: Distribuigéo (%) dos participantes do Questionario Individual por grau académico

Grupo Il

Das pessoas inquiridas, a maior parte ndo convive pessoal ou profissionalmente
com pessoas com doencga crénica (32,3%). No entanto, 23,7% afirmam ter uma

ou mais do que uma doencga crénica, incluindo doencas cardiovasculares. Este
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ndmero é ultrapassado pela quantidade de pessoas que vive com alguém com
alguma doenca crénica (28,3%), ou que tem no grupo de amigos alguém nestas
condicgdes (30,2%). Uma menor representatividade observada da-se nas pessoas

que trabalham com pessoas com doenca crénica (18,2%).
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doengas cronicas tem umaou mais  de amigos, alguém com  com uma ou mais circulo pessoal ou
doengas cronicas uma ou mais doengas doencas cronicas profissional alguém
cronicas com uma ou mais

doencgas cronicas

mSim mNdo

Gréafico 11: Distribuicao (%) dos respondentes de acordo com a sua condi¢éo e convivéncia

perante a doenca crénica

De uma forma mais especifica, 4,3% da amostra afirmou ainda ter diabetes. A
distribuicao destes doentes pelo tipo de diabetes pode ser conferida a partir do

gréafico 12.

M Diabetes tipo1 mDiabetestipo2 m Nao sabe

Gréafico 12: Distribuicéo (%) dos doentes diabéticos pelo tipo de diabetes que reportam ter
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Grupo Il

A pergunta “Quao bem informado(a) se sente em relacéo ao seu estado satde?”,
43%, dos participantes revelam que se sentem “Bem informados”. Mais de 200
pessoas sentem ainda mais confianca em relagdo a informacao que possuem
sobre o seu estado de saude: 21,1% referem sentir-se “Muito bem informados”.
Este dltimo ndmero é, no entanto, ultrapassado pela quantidade de pessoas que
entende sentir-se “Suficientemente informado”, cerca de 28,5% dos inquiridos.
“Pouco informado” e “Muito pouco informado” recolhem a menor expressividade

das respostas, com 6,8% e 0,69%, respetivamente.

50%

45% 43,0%
40%
35%
30% 28,5%
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21,1%
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Muito bem Bem informado Suficientemente Pouco informado Muito pouco
informado informado informado

Grafico 13: Distribuigcdo (%) dos participantes pelo grau de conhecimento que reportam sobre a

sua salde

Conseguiu-se apurar que os participantes que compdem a amostra sentem mais
a vontade em partilhar informacdes sobre o estado de saide com um familiar
préximo (62,6%). O mesmo nao se observa quando a pergunta vai no sentido de
se saber com quem existe maior a vontade para tirar duvidas sobre saude. Nesta
Gltima questao, a escolha maioritaria recai sobre o médico (51,7%). Os dois
graficos seguintes exibem a distribuicdo das respostas em relagdo a estas

questdes.
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Gréfico 14: Distribuicdo (%) da resposta dos participantes a pergunta “Com quem se sente mais a

vontade em partilhar informacdes sobre a sua satide?”
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Gréfico 15: Distribuicdo (%) da resposta dos participantes a pergunta “Com quem se sente mais a

vontade em tirar dlvidas em relacéo a sua satude?”

Ainda sobre o tépico de partilha e entendimento de informacgado sobre saude, foi
possivel averiguar as percec¢des dos inquiridos em relagdo as suas dificuldades
em preencher formuléarios médicos, perceber informacao escrita, e desconstruir a
informacao transmitida pelos profissionais de satude. Aqui, é not6ria uma maior
frequéncia de problemas em entender informacgao escrita sobre uma doenca, ja
que cerca de 32,59% dos inquiridos revelam ter sentido dificuldades muito
frequentemente, frequentemente ou ocasionalmente neste tipo de situagdes. Em
termos comparativos, no polo oposto registou-se a dificuldade de percegdo da
informacao transmitida pelo profissional de enfermagem (numa percentagem

cumulativa de 10,9% de frequéncia muito regular, regular e ocasional). O gréfico
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16 representa a distribuicdo das respostas dos participantes em relacdo as 5

premissas supracitadas.

Tenho dificuldades em entender a informagao transmitida pelo
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Grafico 16: Distribuigdo (%) da percegdo dos participantes em relagdo as dificuldades de entendimento e gestdo de
informagdo em salde

Grupo IV

De acordo com os resultados obtidos, cerca de 88,5% da amostra acede
diariamente a Internet. Com menos frequéncia, 5,19 das pessoas que
responderam ao Inquérito Individual acedem a Internet algumas vezes por
semana. Apenas 1,7% e 1,49, da amostra acede, em média, uma vez por més ou
uma vez por ano, respetivamente. Nao obstante, 3,39 das pessoas indicam nao

navegarem na Internet.

Daqueles que acedem a Internet, independentemente da sua frequéncia, a
esmagadora maioria utiliza o telemével ou smartphone para estar conectado
(91,3%). Com uma percentagem também expressiva, surge o computador pessoal
(81,7%), que se distancia por varias dezenas de pontos percentuais da utilizacao
do computador de trabalho (41,5%) e do tablet (23,5%). Televisao, playstation e
smartwatch foram ainda indicados por alguns respondentes na alternativa de
resposta “Outro” (2.0%).
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Grafico 17: Dispositivos utilizados pelos participantes para aceder a Internet (%)

A grande maioria dos participantes nao sente qualquer dificuldade em navegar na
Internet (54,6%). Cerca de 369% dos inquiridos revela que raramente sente
dificuldades, e uma percentagem muito mais baixa afirma ter ocasionalmente
(6,9%), frequentemente (2,1%) e muito frequentemente (0,4%) dificuldades na

utilizagao deste recurso.
Grupo V

A maior parte dos participantes deste estudo assume uma posi¢ao de confianca
e desconfianca em iguais propor¢cées em relacao a informacao sobre saulde
disponibilizada pela Internet (53,2%). No entanto, hd uma percentagem
ligeiramente superior de pessoas a crer que a informacéao é nao credivel (21,6%)
quando comparada com a percentagem de pessoas a considerar essa informagao
credivel (16,2%). As percentagens menos significativas surgem com os
participantes a considerarem a informacdo totalmente credivel (8,0%) e néao

credivel (3,1%). Quarenta e seis pessoas referem nao ter opinido sobre este tema

(5,1%).
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Grafico 18: Distribuigcdo (%) da opinido dos participantes sobre informagéo sobre salde

consultada na Internet

Aproximadamente 109, das pessoas que navegam na Internet afirmam nunca ter
procurado informagdo sobre salde com este recurso (10,1%). A maior
percentagem indica que o faz apenas algumas vezes por ano (49,3%), seguindo-
se as que consultam informacgado algumas vezes por més (27,7%). Em menor
representatividade encontram-se as pessoas que dizem procurar informacao

algumas vezes por semana (9,5%) e todos os dias (3,4%).

A frequéncia de acesso ao Portal do Utente do Sistema Nacional de Saude foi
também um ponto em destaque neste estudo. A maioria dos respondentes afirma
aceder ou ja ter acedido a esta pagina web (61,9%). No entanto, 47,7% revelam
que o faz raramente, 10,1% frequentemente, e 4,19% dos participantes revelam
consultar este portal muito frequentemente. Das respostas obtidas, 32,3% sao de
pessoas que nunca acederam, e 5,79% daqueles que ndo sabem se ja acederam a

este recurso.
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Grafico 19: Distribuicdo (%) da frequéncia de consulta do Portal do Utente pelos participantes que

acedem a Internet

A maior parte dos utilizadores do Portal do Utente do SNS acedeu a esta
plataforma para fazer agendamento de consultas (35,4%) ou outras atividades
(32,8%,), como pedido de receitas e entrega do requerimento para isencédo de
taxas moderadoras. A procura de informagao sobre doengas (17,9%), a consulta
do boletim de vacinas (13,4%), de exames (10,7%) ou de tempos de espera

(6,5%) revelaram-se menos frequentes.

Consulta de exames _ 10,7%
Agendamento de consultas [ A 5 0%
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Procura de informago sobre doencas | R 17.°%
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Grafico 20: Distribuigcéo (%) das razdes para consulta ao Portal do Utente pelos participantes do

estudo

By

No que toca a experiéncia de utilizacao de ferramentas digitais do SNS, uma

grande maioria dos inquiridos reconhece que estas plataformas sdo de féacil
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utilizacao (59,4%), e uma fatia ainda maior da amostra considera que estes
recursos sao benéficos para si (75,2%). No entanto, os participantes deste estudo
individual dizem, na sua maioria, ndo utilizar com regularidade estas ferramentas
(53,8%). A informacao contida no Portal do Utente do SNS é considerada escassa

por 65,7% dos individuos, com apenas 2,7% destes a afirmarem que a informacéao

Z

é excessiva. A compreensdo da informacao nestas ferramentas digitais € um
tépico discutivel, com 55% da amostra a nem concordar, nem discordar com a
facil leitura dos materiais disponibilizados nestes recursos. Os resultados

organizados sobre este tépico podem ser encontrados no gréafico 21.
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Gréfico 21: Distribuicao (%) das opinides dos participantes utilizadores do Portal do Utente do

SNS sobre os indicadores de experiéncia

Os utilizadores do Portal do Utente do SNS tém ddvidas, na sua maioria, sobre se
a informacao partilhada neste tipo de plataformas permanece sob controlo dos
utilizadores (39,6%). Uma percentagem ligeiramente inferior discorda ou
discorda totalmente sobre a certeza do controlo desta informacgao (37,7%). Ainda
nesta ténica, cerca de 71,69% tentam nao partilhar detalhes intimos e pessoais
nestas ferramentas digitais, com 6,79% da amostra a referir concordar e concordar
totalmente com esta partilha pessoal. Em linha com estes resultados, uma
maioria de 54,69 nao revela com detalhe toda a informacao solicitada pelo Portal

do Utente, algo que é feito por 16,5% da amostra. H4 uma especial precaucao por
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parte de 41,2% da amostra em partilhar informacgéo pessoal nas plataformas do
SNS, por receio que terceiros tenham acesso a essa informacéao. Esta precaucao
nao é partilhada com 21,19 da amostra, que refere discordar ou discordar

totalmente com esta afirmacao.
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Gréafico 22: Distribui¢do (%) dos padrdes de partilha de informacgédo dos participantes utilizadores
do Portal do Utente do SNS

A utilizacdo do Portal do Utente do SNS foi feita, na maioria das vezes, por
iniciativa do préprio utilizador (69,8%). A imagem do(a) enfermeiro(a) aparece
como o profissional que mais vezes recomenda esta plataforma (11,3%),

seguindo-se o(a) médico(a) (5,4%) e o familiar préximo (2,3%).

2,3%

m Comecei a utilizar por iniciativa propria ® Familiar proximo ® Amigo(a) m Enfermeiro(a) = Outro

Grafico 23: Distribuicao (%) dos participantes pela recomendacédo dada para a utilizacdo do Portal
do Utente do SNS
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Quase metade da amostra admite nunca ter utilizado esta plataforma por nao ter
conhecimento da sua existéncia (47,8%), ou por preferir discutir pessoalmente
com os profissionais de saude (35,9%). A terceira razao mais vezes apontada é a
inexisténcia de uma recomendacgdo destas plataformas pelo(a) médico(a) ou
enfermeiro(a). As razdes menos comuns estao relacionadas com a preferéncia por
nao partilhar informacédo pessoal em plataformas online (13,19%), o ndo saber
aceder a estas plataformas (9,7%) e o ndo se encarar como benéfico a utilizacédo
de ferramentas digitais (6,9%). Uma muito pouco expressiva percentagem dos
participantes considera que o acesso aos contetidos do SNS é dificil (3,1%) e que

a sua informacéao é complexa (2,3%).
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Gréfico 24: Distribuicao (%) dos participantes pelo motivo para a nédo utilizacdo do Portal do
Utente do SNS

A partir da anélise dos dados obtidos, conseguiu-se calcular que 31,39% da
amostra revela utilizar ou ja ter utilizado uma aplicagdo mével néo pertencente ao

SNS. Uma pequena percentagem (3,49%) revela ndo saber se utiliza ou ja utilizou.
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Gréfico 25: Distribuicdo (%) dos participantes de acordo com a sua utilizacao de aplicacdes
moveis sobre salde

Dos utilizadores que referem utilizar ou ja ter utilizado uma aplicagdo mével na
area da salde, 48,19% revelam ter utilizado aplicagdes de monitorizacao de
atividade fisica, 43,8% aplicagdes de recomendacao de exercicio fisico e 41,5%
aplicagdes sobre nutricao. Menos prevalente é a utilizacao de aplicagdes de gestéo
de doenca (21,0%) e aplicacdes de contacto com profissionais de saude (16,9%).
Uma grande variedade de aplica¢cbes surge também na categoria “Outro”, cuja
pertinéncia merece ser escrutinada. Aplicacdes méveis de hospitais privados, de
ginasios, de seguradoras e de gestdo do ciclo menstrual foram os mais

mencionados.

Aplicagdo sobre nutricio || NN RN /5%
Aplicagdo de contacto com profissionais de sadde ||| | N 16.9%
Aplicagdo de gestao de doenca — 21,0%
Aplicagdo de monitorizagdo de atividade fisica || R N ;3.1
Aplicagio de recomendagio de exercicio fisico || N | | D .33

outro |G 23 5%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Grafico 26: Frequéncia relativa (%) das aplicagdes méveis de salde utilizadas pelos participantes

do estudo
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A utilizacao de ferramentas de comunicacdo méveis em saude é feita por iniciativa
prépria de 74,9% dos participantes deste estudo. Neste caso, a figura do(a)
amigo(a) representa a pessoa que mais vezes recomenda este tipo de tecnologias.
O(a) enfermeiro(a), o familiar préximo e o(a) médico(a) sdo as pessoas que menos
vezes recomendam, em ordem decrescente. Importante referir que, e como
analisado no gréafico 27, a categoria “Outro” foi mencionada por 8,5% da amostra,
com mediadores de seguros, administrativas de Hospitais Privados e funcionarios

de ginasios a figurarem como pessoas que recomendaram aplicagcdes moéveis.

m Comecei a utilizar por iniciativa propria m Familiar proximo
® Amigo(a) 1 Médico(a)

m Enfermeiro(a) m Outro

Grafico 27: Distribuicdo (%) dos participantes pela recomendacao dada para a utilizagdo de

aplicagdes moéveis

A maioria das pessoas que utiliza aplicagdes moéveis de salde, ndo associadas a
plataformas do SNS, nao concorda que toda a informagao que partilha nestas
plataformas permaneca sob o seu controlo (66,1%). Da mesma forma, uma
maioria ainda mais relevante ndo concorda em partilhar detalhes intimos e
pessoais nestes recursos sem hesitar (80.0%), ndo revelando completamente e
em detalhe toda a informacdo solicitada por estes programas informéticos
(73,3%). Este retrato de ponderacdo é confirmado nos resultados das percecdes

as duas Udltimas afirmacdes deste bloco de questdes. Cerca de 68,2% dos

185



respondentes concordam e concordam totalmente que partilham com especial
precaucdo informacao pessoal em aplicagbes moéveis, e 62,3% afirmam nao
partilharem informacao por terem receio que a informacao contida nestas

plataformas seja revelada a terceiros.
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Gréfico 28: Distribuicao (%) dos padrdes de partilha de informagédo dos participantes utilizadores

de aplicacdes méveis de saude

Dos cerca de 65,3% da amostra total de participantes, que afirma nunca ter
utilizado uma aplicacao moével de saude, 57,1% justificam este facto por ndo
conhecerem nenhuma aplicacdo neste ambito. As duas seguintes razbes mais
mencionadas prendem-se com o nao gostarem de partilhar informagao pessoal
neste tipo de plataformas (26,1%), e por nao terem recomendacao por parte do(a)
médico(a) ou enfermeiro(a) para o fazerem (21,6%). Cercade 17,19 dos que nao
usam aplicacdes méveis afirmam preferir discutir sobre tépicos de salde com
familiares e amigos, e 15,5% nao consideram benéfica a utilizacdo deste tipo de
tecnologia para a gestdao da salde. As razBes menos mencionadas estao
relacionadas com o tipo de informacao e a usabilidade das aplicagdes moveis.
Uma percentagem aproximada de 4,29% da populagdao nao sabe como encontrar
aplicagdes moéveis sobre saude, 3,29% considera que os conteddos tém um dificil
acesso, e 2,5% considera que a informacao contida nestes recursos é muito
complexa (Grafico n° 30). O grafico 29 mostra de que forma o score obtido no

Newest Vital Sign se distribui. Cerca de 64,19 dos participantes conseguiu acertar
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a quatro ou mais questdes sobre o rétulo de gelado. No entanto, 24,5% dos
inquiridos tém um risco elevado de ter uma Literacia em Salde baixa. Cerca de
11,49, da amostra nédo acertou em nenhuma pergunta ou obteve apenas um ponto

com o preenchimento do teste.
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Grafico 29: Distribuigdo (%) dos motivos dos participantes para a nao utilizagdo de aplicagdes

méveis no contexto da salde

m Literacia adequada = Possibilidade de literacia limitada = Literacia limitada

Gréfico 30: Distribuicdo (%) dos niveis de Literacia em Salde dos participantes com base no teste

Newest Vital Sign

187



Analise e Discussao dos Resultados

Relativamente a implementacao do questionario individual, é importante salientar
a diferenca entre o numero de respostas conseguidas via online quando
comparadas com as que foram conseguidas pessoalmente. Tendo em conta que
o inquérito foi enviado por email dindmico a estudantes e alumni de 5 faculdades
da Universidade do Porto, e que dois tercos das respostas resultaram desse
esforco, é plausivel que a maioria dos participantes tenha uma idade inferior a 35
anos e habilitacdes equivalentes a frequéncia do Ensino Superior. Este € um

indicador crucial a ter em conta na analise de diversas variaveis em estudo.

A presenca de doenca crénica é visivel no quotidiano da maioria dos participantes,
com 23% a referirem ter uma ou mais doencas desta natureza, e um pouco mais
de 49, a referirem sofrer de diabetes. Durante o planeamento deste estudo, optou-
se por se destacar a presenca de doencgas cardiovasculares e diabetes nos
participantes, para aferir padrdes de confianca e utilizacao de ferramentas digitais
nestes doentes, j& que sao um grupo-modelo bastante unanime. As poucas
respostas positivas para a presenca de diabetes na amostra, levou a que se
alterasse o inicialmente tracado 1. Ainda assim, o niimero significativo de doentes
crénicos com doenca cardiovascular permitiu o estudo de algumas associacdes
estatisticas. Recorrendo ao Teste do Qui-quadrado de Pearson, analisou-se que
pessoas com doenca cardiovascular reportam estarem mais bem informados
sobre a sua saude, do que pessoas sem qualquer problema crénico (p<0,01). Esta
associagao é reportada frequentemente na literatura, ja que pessoas com doenca
crénica tém rotinas mais vezes associadas com o acesso aos sistemas de salde,
a navegacao nestes sistemas, ao contacto direto com profissionais de saude e a
maior necessidade de vigiarem a sua salde, podendo, inclusive, ter de tomar

medicacao constantemente.

Interessante também é o comportamento dos participantes em relacao a partilha
de informacgdes sobre salde e sobre a forma como tiram ddvidas sobre 0 mesmo
tépico. O médico mostra-se como a pessoa mais credivel para poder tirar duvidas,

mas com guem nao se tem tanto a vontade para partilhar informacgdes, sendo

1 Constrangimentos éticos dificultaram a implementacao do estudo em contexto hospitalar, nao
conseguindo obter um ndmero mais representativo de pessoas com a doenga
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preterido pelo familiar préximo e pelo(a) amigo(a). Este facto, ndo sendo
novidade, continua a encerrar bastantes constrangimentos na relacao profissional
de salude-doente e na forma como a Medicina deveré ser exercida. Tendo em conta
que uma das fontes de informacédo mais importantes para o doente é o médico, a
construcdo de pontes de contacto e o trabalho na relacao entre médico e doente
parece ser fundamental para que o trabalho de recolha de histéria clinica,
diagnéstico, decisdo partilhada em salde e adesdao ao tratamento sejam

conseguidas.

Uma esmagadora maioria dos participantes acede a Internet nas mais variadas
plataformas, e um pouco mais de metade destes revela nao ter dificuldades nesta
atividade. Ainda assim, e de acordo com o tratamento estatistico feito, pessoas
que tém pouca autonomia de navegacdo na Internet demonstram também
dificuldade em preencher formularios médicos sozinhas (p<0,05). Este é um
interessante facto e demonstra como a Literacia em Salde esta totalmente
relacionada com a Literacia geral do individuo, incluindo a digital. Neste caso em
concreto, a dificuldade de acesso e a navegabilidade em plataformas digitais é
sentida em pessoas que também sentem dificuldades em preencher formuléarios

escritos, e que estdo associados ao acesso aos cuidados de salde.

Uma outra associagao mais direta encontrada prende-se com o0 acesso e as
dificuldades de utilizacdo da Internet e a Idade (p<0,05). Participantes mais
velhos estdo associados a uma rotina com menor acesso a Internet e com mais
dificuldades nesta atividade. Tendo em conta estas associacdes, enaltece-se a
necessidade para se incluir, cada vez mais, populacdo em risco de exclusdo em
atividades de capacitacao, seja pela idade ou pela sua localizagcao geogréfica.
Estas atividades podem, em simultaneo, trazer um impacto positivo nos
resultados em saude e na inclusao social. Relativamente a utilizacdo da Internet
para pesquisa de informacdo sobre salde, é notério que os participantes do
estudo assumem uma posi¢ao de cautela, identificando que existe informacdo
credivel e ndo credivel. Este €, alias, um posicionamento em comum em relagao

a partilha de informacao no Portal do Utente do SNS e nas aplicagGes moéveis.

O Portal do Utente do SNS &, em geral, encarado como benéfico para o cidadao,
reconhecendo-se a sua facil utilizacdo e compreensao de conteldos. No entanto,
estas qualidades ndo sao suficientes para uma utilizacéo regular deste recurso,

cujos participantes identificam como tendo informacao escassa. Ao cruzar-se 0s
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motivos da nunca utilizagdo deste portal, pode-se sugerir que um trabalho de
aumento de reconhecimento desta plataforma na sociedade, colocando
profissionais de salde a recomendar a sua utilizagao para uma maior comodidade
do utente, pode ser altamente importante. Os resultados demonstram que hd uma
abertura para a aceitacao tecnolégica, e, portanto, o esforco para se converter
pessoas nao utilizadoras em conhecedoras destas potencialidades podera ser
efetivamente menor. As aplicacdes modveis sobre salde sdo bastante menos
utilizadas do que o Portal do Utente, com a maior parte dos participantes a
afirmar que ndo conhece nenhuma app de saude. Neste caso, e ao contrario do
Portal do SNS, existe uma maior desconfianca com a partilha de informacéo, o
que pode justificar a menor adesao. Relativamente a este ponto, identifica-se
claramente que had um posicionamento de maior confianga em relagao ao Portal
do SNS, cuja credibilidade se mantém superior face as aplicacdes méveis que, na
sua maioria, nao estao associadas a instituicdes de referéncia. Este resultado esté,
alias, em linha com os resultados sobre a pessoa com quem existe mais confianca
em tirar ddvidas sobre salude. Os sistemas de salde e os seus profissionais ainda
gozam de uma maior credibilidade face as fontes de informacdo complementares,
e este panorama é favoravel a implementacao de projetos nacionais e de

replicacao entre as vérias regiées Portuguesas.

O questionario desenvolvido culminou com o Grupo VI, que continha um rétulo de
gelado com 6 perguntas. Mantém-se a ddvida sobre se foi a melhor hipétese ter-
se colocado este teste no final do questionéario. Optou-se por esta solugdo por se
ter utilizado uma plataforma de recolha de respostas online que registava
qualquer resposta, independentemente do sitio onde essa pessoa parasse de
responder. Nao existia um botado para “Submeter”, mas uma gravagao automéatica
das respostas. Sabendo, pelo relato de outros investigadores, dos
constrangimentos que existem para se conseguir obter adesdo nestes testes, seja
por desafiar o saber do participante, seja pela necessidade de se trabalhar o
calculo mental, optou-se por se tentar extrair a méaxima informacao antes da
apresentacao deste instrumento. Uma outra chamada de atencdo faz-se,
utilizando como referéncia os questionarios distribuidos em papel. A primeira
reacao dos participantes a preencher este teste era de desconfianga. Nao
entendendo o propésito do teste, era comum ouvir-se expressdes como: “Eu nao
como gelados”, ou “Eu prefiro fruta a gelados”. A disposicao do rétulo de gelado

z

contendo porgdes é a primeira vista de dificil percegdo, e que remete para a
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realidade Norte-americana, para o qual este teste foi desenvolvido. Contudo, e
havendo uma validacao para a cultura Portuguesa, fez sentido a analise destes

resultados.

De acordo com o analisado, é importante referir que o pico de escolaridade do
Ensino Superior se fez claramente sentir na distribuicdo dos niveis de Literacia
em Salde. Alias, de acordo com a anéalise estatistica levada a cabo, e tal como a
literatura afirma, um maior grau académico estd associado a uma melhor
performance no teste Newest Vital Sign (p<0,05). Para além disto, os resultados
aqui expostos foram ainda explicitos quanto a confianca na partilha de informacéao
intima e pessoal nas aplicacdes moéveis. De acordo com o analisado, pessoas com
um menor nivel de Literacia em Salde partilham mais informacdo intima e
pessoal sem hesitar (p<0,05), e tém menor precaucdo na utilizacdo de

ferramentas méveis para a saude (p<0,05).

Tendo em conta os resultados obtidos, é notério que hd uma necessidade de
capacitar a populacao em relacdo as plataformas digitais relacionadas com a
salde, promovendo as qualidades associadas ao maior bem-estar dos seus
utilizadores. O nivel de Literacia em Salde, de acordo com os resultados obtidos,
nao determinada se uma pessoa tem um maior conhecimento sobre a existéncia
de plataformas médicas, e isso revela que ha um espagco muito grande de
investimento para capacitacdo da sociedade. Mesmo as pessoas que referem
aceder diariamente a Internet referem ter pouco conhecimento sobre estas
solucdes digitais, o que reforca a tomada de posigao sobre a adog¢do de estratégias
de envolvimento e recomendacao do cidad&do na sua utilizacdo. Esta utilizacao,
que se quer responsavel e com cautela quando se fala em plataformas que vao
para além dos sistemas de salde, parece carecer ainda mais de sensibilizacao
para pessoas com niveis de Literacia em Saude mais baixos, que estdo associados
a niveis de desconfianca menores e que tém um acesso mais dificultado as

tecnologias e a navegar nestas plataformas.

A recomendacao de utilizacdo por parte do profissional de saide pode ser uma
boa aposta, assim como poderéd ser importante a inclusdo de formacao e
capacitacao para o digital na salde na comunidade, junto de estruturas ja
existentes. Torna-se particularmente importante trabalhar com a populagcdo mais
idosa que, tendo mais dificuldades de acesso e navegacao, poderao tirar mais

partido de programas educacionais nesta area, e garantir uma maior comodidade
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na utilizacdo de ferramentas de informacéao em sautde. De facto, e tendo em conta
os resultados para uma amostra da populacdo Portuguesa residente na Area
Metropolitana do Porto, pode-se perceber que ha indicios para uma nova forma
de exclusdo digital na saide, mas que nao é determinado diretamente pela forma
como as ferramentas sao construidas, mas antes pela falta de uma politica

educacional e de propagacédo destas solucdes.

E necesséario chamar para esta equacdo as potencialidades da comunicacdo em
massa e de projetos interventivos que unam populacao e entidades de sadde na
promocao da Literacia em Salde digital. Assim, reconhece-se a pertinéncia da
medicao do seu impacto, por forma a que financiadores e destinatarios percebam
a crucial pertinéncia de se investir numa &rea complexa, mas altamente

potenciadora.
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4.3. Estudo de Caso n°3: Contexto de Doenca Prolongada - O
desenvolvimento e avaliacao de um programa multimédia para
capacitacdo de alunos e professores na area da Oncologia

Pediatrica
4.3.1. Questionario aos alunos

Alunos de quatro escolas, doravante identificadas como Escola 1, Escola 2, Escola
3 e Escola 4, responderam ao mesmo questionério, recebendo-se informacao de
um total de 625 participantes. As quatro escolas tém um numero distinto de
alunos. Como apresentado no grafico 1, se as primeiras trés escolas tém um
ndmero de alunos muito préximo [Escola 1 (84); Escola 2 (127); Escola 3 (99)], a
Escola 4 apresenta um numero significativamente maior de alunos (315). A

distribuicao dos alunos por ano €, contudo, bastante homogénea nas quatro

escolas.
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Gréfico 31: Distribuicdo dos alunos por ano de escolaridade

O grafico 32 mostra que as quatro escolas apresentam uma distribuicao bastante
equitativa de participantes do sexo feminino e masculino. Se nas Escola 1 e na
Escola 2 sdo mais representativos os rapazes (com 55,49 e 58,7%,
respetivamente), na Escola 3 e na Escola 4 as raparigas que preencheram o
guestionario estavam em maior nimero (representando 55,6% e 52,7% dos

alunos totais de cada turma, respetivamente). Tendo em consideracdao a amostra
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total, identificou-se que 49,8% dos inquiridos eram do sexo feminino e 50,2%, do

sexo masculino.
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Gréafico 32: Distribuicdo dos alunos por género

Relativamente a idade dos alunos convidados para as sessdes de sensibilizagao,
302 (cerca de 48,3%) tinham 11 anos no momento da resposta aos questionarios,
233 (cerca de 37,3%) tinham 10, e apenas 77 (cerca de 12,3%) tinham 12 anos.
O gréfico 3 apresenta a distribuicdo das idades dos alunos por escola, sendo de

realcar o comportamento homogéneo em relagdo a média das quatro escolas.
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Grafico 33: Distribuicdo dos alunos por idades (%)

O grafico 34 mostra como se distribui a escolaridade dos pais dos alunos pelas
quatro escolas analisadas. Na Escola 1, a maioria das maes completou o Ensino
Superior, enquanto que a maioria dos pais completou o 2° ciclo. Na Escola 2,

tanto a escolaridade da mae como a do pai encontram valores mais significativos
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no 2° ciclo. O 3° ciclo acaba por ser aquele que tem maior representatividade na
Escola 3, tanto na identificacdo da escolaridade da mae como da do pai. Na Escola

4, a maioria das maes e dos pais completou o Ensino Superior.
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Gréfico 34: Escolaridade do pai e da mae

Para conseguir perceber se seria correto medir dimensdes relacionadas com o
conhecimento e as percegdes sobre o cancro, foi perguntado aos estudantes se ja
tinham ouvido falar sobre o tema. Em todas as escolas foi obtida uma
expressividade notéria de respostas afirmativas. A Escola 2 é aquela que, segundo
o gréafico 5, regista a maior percentagem de alunos que nunca ouviram falar sobre
cancro (cerca de 3,1%), tendo em conta que 1,2% do total dos alunos refere nunca

ter ouvido falar sobre o tema.
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Gréafico 35: Alunos que referem ja ter ouvido falar sobre cancro

Quando se se pergunta sobre o contacto com alguém que tem ou tenha tido

cancro, a maior parte dos estudantes responde positivamente. Os alunos da
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Escola 1, Escola 2 e Escola 4 referem conhecer, em maior representatividade,
amigos de familia que tém ou tenham tido a doenga (gréafico 36). Na Escola 3, a
maior parte dos alunos que respondeu afirmativamente refere que conhece um
familiar afastado. Dos 625 alunos respondentes, 41,49% referem nao conhecer

ninguém com a doenca, ao passo que 48,6% referem conhecer alguém.
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Gréafico 36: Conhecimento de pessoas que tenham ou nao tenham tido doenga oncolégica

Para além da proximidade de pessoas com a doenca, foi pertinente perguntar-se
sobre as fontes de informacgdao a partir dos quais os estudantes dizem ter acesso
a informacédo sobre cancro. A Escola 1 e a Escola 2 obtém uma maior cumulativa
significativa em relacao a Escola, com 80,7% e 80,5%, respetivamente. Tal
comportamento nao se observa na Escola 3 e na Escola 4, onde os valores do
mesmo meio caem para metade, com 46,8% e 42,4%, respetivamente. Nestas
duas escolas, a televisao é referida como a fonte primordial de informag¢do por
74,5, na Escola 3, e 72,49, na Escola 4. A casa (familia) é também referida como
local importante onde é disseminada informagao. O valor mais baixo obtido nesta
dimensao foi na Escola 3, com, ainda assim, mais de metade dos alunos (57,4%)

a considerarem a casa como fonte de informacao sobre o cancro.
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Gréfico 37: Fontes de Informacao consultadas

Os resultados seguintes estdo relacionados com os conhecimentos que os
estudantes tém sobre tépicos relacionados com o cancro. A identificacao de
fatores de risco, a mencao da natureza nédo contagiosa da doenca, a origem do
cancro e a identificacado de tratamentos foram parametros avaliados nesta seccéo.
Uma expressiva maioria dos estudantes consegue identificar corretamente fatores
de risco associados ao cancro. Cerca de 72,9% do total dos participantes foi capaz
de selecionar corretamente situacSes de risco comportamental. Os valores
obtidos pelas quatro escolas variam muito pouco, obtendo-se uma regularidade

de respostas corretas, como identificado no gréfico 38.
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Grafico 38: Identificagdo Correta de Fatores de Risco
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Em média, mais de 909, dos alunos das quatro escolas identificam o cancro como

doenca ndo contagiosa. Dos 625 alunos inquiridos, 55 referiram a natureza

contagiosa associada ao cancro.
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Gréfico 39: Percecao do cancro enquanto doenga contagiosa
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A pergunta “O cancro pode ser provocado por uma gripe?”’, 218 estudantes

responderam “sim” (cerca de 35% do total dos alunos). A Escola 3 e a Escola 4

revelam alunos com maiores percentagens de respostas afirmativas (42,2% e

38,5%, respetivamente), como mostra o grafico 40.
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Gréfico 40: Distribuicdo das respostas a pergunta: "O cancro pode ser provocado por uma gripe?"
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A grande maioria dos alunos presentes nas sessdes de sensibilizagdo nao
consegue identificar nenhum tratamento contra o cancro. Dos 625 estudantes,
68,3% indicaram nao saber o nome de nenhum tratamento. Dos 31,79% que

indicam saber, 5,0% nao conseguem identificar um tratamento correto.
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Gréfico 41: Identificacdo de tratamentos de combate ao cancro

Impacto das sessdes de sensibilizagdo no conhecimento dos alunos

Para avaliacao do impacto das sessdes de sensibilizagao foi desenvolvido um quiz
composto por 10 questdes. Essas questdes foram respondidas no final da sesséo
em grupos de 4 e 5 alunos. A maioria dos grupos conseguiu responder
corretamente a todas as questdes sobre tépicos relacionados com a biologia da
doenca, identificacao de fatores de risco, identificacao de tratamentos e rececao

de sobreviventes em contexto de sala de aula.
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RESPOSTAS CORRETAS
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Gréfico 42: Resultados do quiz langcado para avaliagcado das sessdes de sensibilizagdo ao projeto “O

Meu Irméo é um Super-heréi”

Questionario de avaliacao de perceg¢ao aos professores

Caracterizacdo da amostra: quem sdo os professores participantes e como se

relacionam com a tematica do cancro?

Como resultado da formacao para os docentes do concelho de Esposende, foi
possivel obter-se uma amostra constituida por 79 professores. O grupo
participante tem uma idade média de 52 anos, com valores variando entre os 38
e 0s 65 anos. Cerca de 409% da amostra esta concentrada no intervalo entre os 50
e os 52 anos, o que significa uma forte representacao de professores que, muito

provavelmente, tém pelo menos 20 anos de experiéncia profissional.

Com uma forte inclinagdo para a presenca do perfil feminino (71%), 20% da
amostra revela ser do sexo masculino. Cerca de 99 dos participantes nao
divulgam, contudo, este tipo de informacgdo. Ambas as tendéncias sao precisas

quando se considera a atual composicao sociodemografica do setor educacional.

Considerando as disciplinas ministradas pelos participantes da amostra, observa-
se uma grande representatividade de professores de linguas (259 dos
respondentes séo professores de Portugués, Inglés ou Francés) e de professores
dos ciclos iniciais (24% da amostra é formada por professores do Pré-escolar ou
do 1°ciclo, onde um Unico professor ensina todas as disciplinas). O terceiro grupo

mais representativo, com cerca de 169, dos participantes, diz respeito a
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professores de Matematica. Os campos restantes tém uma presenca menor na

amostra considerada.

Tendo em conta o histérico pessoal e profissional destes professores, foi solicitado
que pudessem partilhar a sua relagao com a doenca, quer pela presenca de cancro
no seio familiar ou social, ou pelo contacto com alunos com cancro ao longo do

percurso.

A tabela 5 resume os principais dados obtidos.

Frequéncia Percentagem
Total 75 100,0%
Eu tenho ou ja tive algum tipo de cancro 3 3,8%
Eu tenho ou ja tive um familiar préximo com
Conhego cancro 58 73,4%
alguém L o
Eom Eu tenho ou ja tive um familiar afastado com
cancro cancro 28 35,4%
Eu tenho ou ja tive um amigo com cancro 47 59,5%
Nunca tive na minha familia ou no meu
circulo de amigos alguem com cancro 5 6,3%
Ensinei Ja dei aulas a alguém que tem ou teve cancro 24 30,4%
alguém
com
cancro

Tabela 5: Condicdo perante a doenca dos professores participantes

A grande maioria da amostra nunca lecionou na presenca de um estudante com
doenca oncolégica, mas apenas 6% dos professores participantes afirmam né&o
conhecer ninguém da familia ou do circulo de amigos que tenha ou ja tenha tido
a doenca. Tais resultados indicam que a esmagadora maioria dos participantes
teve contacto, direta ou indiretamente, com a problematica do cancro. Importa
ainda salientar a elevada expressividade dos que informam ter um familiar direto

com cancro (cerca de 73%).

A gestdo do tema em sala de aula: como e quando abordar?

O segmento seguinte da investigacao tentou perceber de que forma os docentes

participantes se relacionavam com estudantes oncolégicos, e quais eram as

201



opinides sobre a altura escolar mais apropriada para discutir a temética do cancro

em sala de aula.

Dos 27 professores que responderam ja ter contactado com um aluno com cancro,
899 referiram ter tentado, de alguma forma, auxiliar o aluno enquanto professor
em atividade. Vinte e cinco professores desta amostra detalharam qual estratégia
utilizada para ajudar estes alunos. Apesar do pequeno nimero de respostas, elas
demonstram uma tendéncia significativa no sentido de conversar com as varias
partes interessadas envolvidas no processo (o aluno doente, outros alunos, pais
do aluno doente) e, ao mesmo tempo, evitar a integracdo desta questdo nos
tépicos de ensino disseminados. Apenas 4 dos docentes revelaram ter usado esta

estratégia para preparar a turma para o caso de doencga oncolégica (tabela 6).

( Frequéncia 1 Percentagem
Auxiliar Dentro das minhas tarefas enquanto
estudantes professor(a), tentei, de alguma forma, ajudar
com cancro* o estudante durante o processo 24 88,9%
Falar diretamente com o estudante 17 68,0%
Falar com os sues pais ou encarregados de
o educagao 16 64,0%
Estratégia
utilizada Incluir a discuss3o do tema no programa da
pa{g turma, através de textos, animagdes ou
At outros materiais 4 16,0%
estudantes
COM €ancro  rajar com os restantes estudantes da turma 15 60,0%
Falar com os professores para partilha de
estratégias de atuacao 10 40,0%
Outras estratégias 4 16,0%

EN=27 **N=25

Tabela 6: O auxilio escolar do aluno com doenga oncolégica

Analisando a correlacdo entre as variaveis descritas e o perfil dos professores, os
dados sugerem que os docentes estdao mais orientados para conversar com 0s
pais de alunos com cancro (Pearson Chi-Square com significancia abaixo de 0,05
e V de Cramer de 0,569). Os professores que tém ou tiveram um membro direto
da familia com cancro sao mais propensos a considerar conversar diretamente
com o aluno como uma maneira de ajudéa-lo a lidar com o processo (Pearson Chi-

Square com significado abaixo de 0,05 e V de Cramer de 0,532). Também é mais
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provavel que considerem conversar com 0s pais ou encarregados de educac¢do do
aluno doente (Pearson Chi-Square com significancia abaixo de 0,05 e V de Cramer
de 0,650).

Todos os professores foram ainda convidados a responder sobre a pertinéncia da
abordagem da tematica do cancro na escola. Setenta e sete docentes afirmam
concordar que o cancro deve constar no curriculum escolar, enquanto que apenas
dois professores apontaram que este tema deveria surgir apenas quando alguém

da comunidade escolar tivesse cancro.

Embora a grande maioria tenha concordado com a integracdo do tema, o
consenso terminou quando lhes fora perguntado a partir de que nivel de
escolaridade esta tematica deveria ser introduzida. O Primeiro Ciclo do Ensino
Bésico foi a resposta mais comum (35%,), seguindo-se o Segundo, com cerca de
23%, dos inquiridos a apontarem este nivel de ensino como o mais adequado. O
Ensino Pré-Escolar e o Terceiro Ciclo do Ensino Béasico foram apontados pelo
mesmo ndmero de professores, com cerca de 199 a recairem sobre cada um
deles (tabela 7).

Frequéncia Percentagem
Discussao Sim 77 97,5%
sobre ’ ,
cancronas  Sim, mas so quando alguém da comunidade
escolas tem a doenca 2 2,5%
Desde o Pré-Escolar 14 18,7%
> Desde o Primeiro Ciclo do Ensino Basico 26 37,7%
Nivel de
E;)\:lrr;o Desde o Segundo Ciclo do Ensino Basico 17 22,7%
introddaugﬁo Desde o Terceiro Ciclo do Ensino Basico 14 18,7%
tematica  quando for necessario 2 2,7%
do cancro
Desdq cedo, mas sem escolha de um ano
especifico 2 2,7%

*N =75

Tabela 7: A abordagem da teméatica do cancro nas escolas

Associada a essa Ultima variavel estéd a disciplina ministrada pelo professor
(Pearson Chi-Square com significancia abaixo de 0,05 e V de Cramer de 0,401).

Os professores do Pré-Escolar e do Primeiro Ciclo do Ensino Béasico tém maior
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probabilidade de considerar que o tema do cancro deve ser abordado desde a Pré-
Escola, ja os professores de Matematica estdo quase totalmente concentrados no
Primeiro e Segundo ciclos, enquanto que os professores de Linguas se inclinam

mais para o terceiro ciclo.

Conhecimentos sobre cancro: quao bem o professor e a escola estédo

preparados?

O lote final de perguntas do questionario apresentado aos docentes esta
relacionado com a percecao dos respondentes sobre a prepara¢ao da escolar e a
sua prépria preparacao para auxiliarem um estudante com cancro. Neste
segmento, os professores revelam-se pessimistas na avaliacdo das suas escolas,
ja que 709% consideram que as escolas estdo muito pouco ou pouco preparadas
para gerir casos de cancro. Neste dominio, apenas 6% dos professores entendem

que as escolas estdao bem ou muito bem preparadas.

A avaliacdo torna-se ainda mais pessimista quando consideramos o grau de
preparacdo autopercecionado pelos professores. Cerca de 72% das respostas
recaem nas categorias muito pouco ou pouco preparados, com apenas 4% dos
docentes a referirem que se sentem bem ou muito bem preparados para falar

sobre cancro.

'l

Frequéncia Percentagem Percentagem

Vilida

Muito pouco preparada 6 7,6% 7,9%

Pouco preparada 49 62,0% 64,5%

Suficientemente preparada 16 20,3% 21,1%

Preparacado
da escola Bem preparada 4 5,1% 5,3%
Muito bem preparada 1 1,3% 1,3%

Total 76 96,2% 100,0%

Nao sabe ou nao responde 3 3,8%

Muito pouco preparado 11 13,9% 14,1%

Prépria
preparacdo Pouco preparado 46 58,2% 59,0%

Suficientemente preparado 18 22,8% 23,1%
Bem preparado 3 3,8% 3,8%
Muito bem preparado 0 0,0% 0,0%
Total 78 98,7% 100,0%

Nao sabe ou ndo responde 1 1,3%

79 100,0%
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Tabela 8: Autoavaliagdo e avaliagédo escolar do grau de preparagéo para ajudar os alunos com

cancro

A avaliacao da preparacao da escola para abordar o tema do cancro esta
associada ao género dos professores, com professores do sexo feminino a serem
mais pessimistas nesta avaliagdo (Pearson Chi-Square com significancia abaixo
de 0,05 e V de Cramer de 0,382).

Tal como descrito anteriormente, optou-se por utilizar o Newest Vital Sign também
neste estudo para avaliar o nivel de Literacia em Salde dos professores

participantes.

A maioria dos professores demonstra ter uma Literacia em Saude adequada, de
acordo com as respostas dadas as questdes sobre o rétulo de gelado. Ou seja,
cerca de 559 dos professores responderam a pelo menos 4 perguntas
corretamente. Ainda assim, sao mais os individuos que respondem a apenas 4
perguntas corretamente (20,8%), dos que os que respondem a 5 ou 6 questdes
(15,6% e 18,29%, respetivamente). Os restantes professores tiveram um
desempenho mais modesto, com 45,59 dos professores participantes com
indicios de uma Literacia em Saulde limitada. Cerca de 24,89 conseguiu apenas
responder a duas ou trés questdes corretamente, e aproximadamente 20,8% dos
professores ndo conseguiu responder a nenhuma pergunta ou respondeu apenas

a uma de forma correta (grafico 43).

= Literacia em Saude adequada = Possibilidade de Literacia em Saude limitada

= Ndo responde Alta probabilidade de Literacia em Saude limitada

Gréafico 43: Distribuicéo dos resultados dos docentes participantes ao Newest Vital Sign
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Os resultados obtidos permitiram ainda estudar a associacédo entre os niveis de
Literacia em Saude obtidos e as outras varidveis em estudo. De acordo com os
resultados do teste Pearson, professores das areas das Letras estao associados
com niveis de Literacia em Saldde mais baixos. Os scores mais baixos obtidos
relacionam-se ainda com a percegcao sobre a altura mais recomendada para se
comecar a falar no tema em sala de aula. Assim, professores com niveis de
Literacia em Salde mais baixo consideram que se deve falar sobre o tema apenas

em anos mais elevados.

Analise dos resultados e reflexao

O desenvolvimento e aplicacao de um questionério para alunos de 2° ciclo serviu,
primordialmente, para obter alguns dados exploratérios que permitissem
caracterizar o grau de conhecimento dos alunos em relagcdo ao cancro. A
distribuicao dos alunos por escola verificou uma homogeneidade nos parametros
de género, idade e nivel de escolaridade, com uma representacao equitativa de
raparigas e rapazes na amostra total, e uma maior prevaléncia de alunos de 11
anos nas quatro escolas analisadas. O nimero de alunos é bastante semelhante
na Escola 1, Escola 2 e Escola 3, com a Escola 4 a representar 50,49%, da amostra
total. Os dados sociodemograficos permitem garantir diferencas minimas nas
caracteristicas gerais dos dois agrupamentos de escolas, com as principais
diferencas a serem detetadas na escolaridade dos pais dos alunos, no
conhecimento de pessoas com a doenca e nas fontes de informacgao consultadas.
Nos préximos paragrafos, tentar-se-a criar um perfil de cada escola para perceber
se esse perfil justifica o grau de conhecimento dos alunos obtido neste

questionario.

A Escola 1 é aquela que, cumulativamente, tem maior representatividade de
alunos que dizem conhecer um amigo de familia, um familiar direto, um familiar
afastado ou um amigo da escola com cancro. A maior parte das maes dos alunos
desta escola tem o Ensino Superior, e as fontes de informacao primordiais sobre
cancro relatadas sao a casa e a escola. Para além disso, a Escola 1 possui um
programa de Educacao para a Saude e Prevencao contra o Cancro ao longo do

ano letivo.
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A escolaridade dos pais dos alunos da Escola 2 tem maior expressividade no 2°
ciclo. Apesar de ndo terem uma representatividade tédo grande de alunos com
conhecimento de pessoas que tenham ou tenham tido a doenca como a Escola 1,
esta escola apresenta valores significativos na percentagem de alunos que
conhecem um familiar direto, um familiar afastado ou um amigo de familia com
a doenca. As principais fontes de informacao utilizadas sao a Escola e a Televiséo,
com também uma grande percentagem de alunos a referir a Casa logo a seguir as
duas primeiras. Esta escola desenvolveu durante algumas semanas uma acgao de

sensibilizacdo sobre o cancro a propésito da irméa de um aluno que estava doente.

A Escola 3 apresenta uma maior representatividade percentual de pais com o 3°
ciclo de escolaridade. Os alunos referem nao conhecer nenhum familiar direto
com a doenca e é a segunda escola com uma maior representatividade percentual
de alunos que dizem conhecer algum familiar afastado com a doenca. As
principais fontes de informacao consultadas séo a Televisédo e a Casa, esta ultima
com aproximadamente menos 20 pontos percentuais do que as duas primeiras
escolas. A escola é referida como fonte de informacao por apenas 46,8% dos
alunos. Uma diferenca bastante significativa quando comparada com as

percentagens da Escola 1 e da Escola 2, 80,7% e 80,5%, respetivamente.

A Escola 4 encontra, sob a forma de percentagem representativa, mais maes e
pais com o Ensino Superior. Esta é, de todas as escolas, a que apresenta a maior
percentagem de respostas negativas sobre o conhecimento de alguém com
cancro, ndo se identificando alunos que conhecam familiares diretos com a
doenca. A par com a Escola 3, também a Televisdo e a Casa figuram como fontes

de informacao mais expressivas para os alunos desta escola.

Na analise das respostas que avaliam o grau de conhecimento sobre o cancro, os
fatores de risco e a identificagdo do cancro como doenga nao contagiosa sao os
itens com melhor performance. A esmagadora maioria dos alunos reconhece que
o cancro nao é uma doenca infeciosa, e o trabalho deve continuar a ser feito no
sentido de promover este facto, para que nao se reproduzam mitos infundados.
Durante as sessdes de sensibilizacao, varios foram os alunos a reconhecer que
sabem que podem conviver com outras pessoas que tenham cancro, mas que se

sentem receosos.

Os fatores de risco sdo também facilmente identificados pela maioria dos alunos,

fruto das acdes de sensibilizacao passadas que ocorreram nas escolas, como as
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organizadas pela Liga Portuguesa Contra o Cancro. De notar que durante as
discussdes em grupo, os alunos conseguiam identificar uma situacao prejudicial,
mas nao raras vezes as associavam com a possibilidade de origem de uma doenca

oncolégica.

As duas ultimas questdes que avaliaram o conhecimento dos alunos foram
aquelas que suscitaram mais duvidas aos participantes, em termos globais. A
guestao “O cancro pode ser causado por uma gripe?” foi respondida positivamente
por uma percentagem bastante significativa, entre os 25,7% (escola com melhor
resultado) e os 42,29, (escola com pior resultado). Escola 1 e Escola 2 tém neste
ponto uma melhor performance que a Escola 3 e a Escola 4. Os resultados a esta
pergunta estdo em linha com as discussdes durante as a¢des de sensibilizacdo,
com as criancas a reconhecerem a gravidade de uma doenca oncoldgica, mas sem

conseguir explicar a origem do cancro.

Também a pergunta sobre a identificacao dos tratamentos revelou que a grande
maioria dos alunos desconhece que tipo de tratamentos existem para combater o
cancro. A Escola 1, a Escola 3 e a Escola 4 tém, nesta questao, resultados muito
parecidos, com a Escola 2 a sobressair e a ter uma maior percentagem de alunos
a saber indicar pelo menos um tratamento corretamente. De salientar que esta
escola promovera algumas acdes de sensibilizacdo fruto do caso do aluno com a
irma doente. Nestas sessbes foram abordadas questées como o internamento, os
tratamentos utilizados e a necessidade de ter cuidados maiores ao regressar a
casa. Esta poderd ser, assim, uma justificacdo para a diferenca acentuada

existente.

De uma forma geral, e a partir dos resultados obtidos, pode-se perceber que a
evidéncia estd em linha com os programas de Educacéao para a Sadde atualmente
existentes e promovidos pelo Ministério da Educacdo, e que assentam na
disseminacdo de conhecimento com enfoque na prevencdo. A vivéncia com a
doenca, a natureza biolégica do cancro e as solucbes de tratamento e
sobrevivéncia parecem ser menos trabalhadas, a ndo ser que casos de

proximidade justifiquem o contrério.

Os dados apontam, ainda, para uma nao associacao entre o nivel de escolaridade
dos pais e a qualidade da informacgao que o aluno tem sobre o cancro, caindo a
ténica da importancia da disseminagao da mensagem sobre a escola. A favor disso

estdo os resultados sobre a consulta de fontes de informacdo e a melhor
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performance da Escola 1 e Escola 2 no tépico relacionado com a gripe. Para que
seja certa esta associacao, uma analise mais cuidada dos dados, com ferramentas

de andlise estatistica multivariada serdo necessarias.

Face aos resultados obtidos, parece ser pertinente o desenvolvimento de agdes
mais concretas que envolvam a comunidade escolar ndo sé na promocgao de
habitos de vida saudaveis, mas também na desconstrucdo de uma realidade que
define o cancro como doencga “incuravel ou com muito poucas chances de cura”,
como fora apontado por vérios alunos durante as sessbes de sensibilizacdo. A
disseminacdo de estratégias de gestao de casos de cancro em contexto escolar é
uma necessidade, assim como € importante que toda a comunidade esteja

desperta para abordar o assunto sempre que for necessério.

O questionario dos professores demonstra uma abertura para se falar sobre este
tema em sala de aula. De acordo com a experiéncia que se obteve neste estudo
de caso, as Unicas reticéncias em relacao a este tépico relacionam-se com duas
questdes fundamentais: experiéncias pessoais de contacto com o cancro e o grau

de preparacao para falar sobre o tema.

O primeiro fator revela-se determinante na recetividade dos professores para
abordar o tema. Se, para alguns, o facto de contactarem com casos de Oncologia
nos circulos mais intimos é uma razao para perceberem a pertinéncia de se falar
sobre cancro nas escolas, outros professores projetam as suas experiéncias de

dor e revelam ser um tépico demasiado duro para ser falado.

Uma outra razao para a dificuldade de se abordar o tema prende-se com a falta
de ferramentas de informacao existentes e com a falta de uma estratégia da
prépria escola. Nos varios contactos e experiéncias relatadas pelos professores
durante as acdes de formacao, ficou claro, contudo, que mesmo nao estando
preparados, hd uma vontade para fazer tudo o que estiver ao alcance da escola e

dos seus professores para garantir a integragdao do aluno sobrevivente.

O desenvolvimento deste trabalho encontra na possibilidade de parceria com uma
instituicdo governativa uma oportunidade Unica para responder, de uma forma
incomum, ao desafio de uma reflexdo proposta para a avaliagdo da Unidade
Curricular de Curriculo Escolar e Educacao para a Sadde. A possibilidade de ouvir,
ver e falar com os principais atores do sistema escolar sobre as problematicas da

Educacao para a Salde produziu resultados que poderao guiar o desenvolvimento
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de novos programas de intervencdo, tendo em conta a necessidade sempre
premente de preparar os alunos para a vida adulta, incrementando a possibilidade

de desenvolver niveis de Literacia em Saude adequados.

Acredita-se que apds discussao, validacao e implementacao destas propostas, se
poderé estar mais perto ndo sé de dotar os alunos de informacao cientifica mais
apurada sobre Cancro e a urgéncia dos comportamentos preventivos, mas
também de preparar a escola e a sua comunidade com uma estratégia adequada
para gerir a existéncia de casos de cancro e a minimizacao dos constrangimentos

associados.
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4.4, Estudo de Caso 4: Os novos desafios de combate ao
estigma da infecdo VIH/SIDA, desde as fontes institucionais as

comunidades locais

As cinco entrevistas idealizadas realizaram-se entre o dia 23 de abril e o dia 22
de novembro de 2019. Cada entrevista teve uma duracdo média de 42 minutos.
Quatro das entrevistas aconteceram presencialmente, excetuando uma, que, por
motivos de disponibilidade do participante, teve de ser realizada virtualmente,
com programa informatico que contemplava uma camara frontal de visualizacéo.
A idade dos participantes varia entre os 44 e os 57 anos, e um apontamento

biografico acompanha a introducao dos resultados que a seguir se apresentam.

Entrevistado 1 - Dr.? Isabel Aldir (Médica infeciologista); Diretora Médica do
Hospital de Egas Moniz, integrado no Centro Hospitalar de Lisboa Ocidental, EPE.
E, desde maio de 2016, diretora para a area das Hepatites Virais e para a area da

Infecdo VIH/SIDA e Tuberculose da Direcédo-Geral de Saude.

Entrevistado 2 - Médico infeciologista do Hospital Central do Porto. Faz consultas

de especialidade, com acompanhamento de doentes com infecdo, ha 23 anos.

Entrevistado 3 - Licenciada em Gestdo, estd hd 5 anos a frente de uma
organizagdo associativa nao-governamental de apoio a pessoas infetadas e

familiares.

Entrevistado 4 — Dona de casa, casada e com dois filhos. O filho mais velho, com
34 anos, foi diagnosticado com VIH ha 3 anos. A entrevistada revela que o filho
vive em sua casa e do marido, mas que, desde o diagnéstico da doenca, a relagao

que mantém com os progenitores tem sido menos préxima.

Entrevistado 5 - Professor do Ensino Secundério, casado e sem filhos. Foi
diagnosticado com VIH ha 8 anos, depois do seu companheiro ter sabido que tinha

a infecdo.
Resultados

Por forma a poder-se organizar com mais qualidade a informagao obtida durante
as entrevistas, optou-se por se apresentar os resultados por tépico de exploracao.
Desta forma, serdo reveladas as principais perspetivas de cada entrevistado a

medida que os tépicos se apresentam. Sao divulgadas as partes transcritas que
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mais evidenciam as opiniées para cada tépico, realcando que, naturalmente, os
entrevistados ndo desenvolveram com a mesma intensidade todos os temas
propostos, e que, por isso mesmo, foram ocultadas as partes que néo
representam um valor informativo que v& ao encontro deste projeto de

investigacao.

4.4.1. Estigma, discriminacao e isolamento social
Neste primeiro dominio, foram evidenciadas diferentes perspetivas para a questao
da vulnerabilidade que pessoas infetadas com VIH podem sentir. A pergunta “Em
que medida é que o estigma esta associado ao VIH na sua convivéncia com a
doenca?”, a Dr.? Isabel Aldir reconheceu a existéncia de um estigma associado a
doenca, revelando que o panorama Portugués encontra espelho nas realidades de

outros paises.

“E algo que n3o é nenhuma singularidade nossa. E, alids, um problema muito mais complexo de ser

analisado de ambiente para ambiente, do que entre paises”.

Coordenadora do Plano Nacional para a Infecdo VIH/SIDA, a Dr.? Isabel Aldir
reconhece dois fatores que podem estar associados com um maior indice de

discriminacdo: a cultura e o género.

“Em determinadas culturas, como por exemplo na cultura africana, o estigma pode ser avassalador. Assim como
para a mulher é tremendo. Nesta e noutras doencas, se a mulher esta doente, deixa de ter o valor. E inapta e é

completamente prescrita do seu ambiente e do seu meio.”

A esta primeira questao, o Entrevistado 2, e médico infeciologista, revelou que o
estigma se perpetua ainda na classe médica e na classe de outros profissionais

de saude, e que isso tem um impacto nocivo na sociedade.

“Infelizmente, é uma situacdo que ocorre também entre os profissionais de saude.
O estigma, que ndo é o mesmo estigma gerado nos anos 80 ou 90, continua a
manter-se, mas numa nova versao. Isto induz a sociedade a tomada de decisdes

que promovem a exclusao”.
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Os dois entrevistados, cuja infecdo atravessa as suas experiéncias pessoais,
retrataram este estigma com pequenos apontamentos do que foram os seus
percursos. Para o professor com infecdo, foi muito dificil gerir o diagnéstico de
infecdo por VIH, e decidir se contaria a alguém para além do seu companheiro

que também tinha sido diagnosticado com a doenca.

“Senti-me completamente sem chdo no dia do diagnéstico. Tinha vontade de mudar de corpo ou de comecgar

tudo de novo. Senti-me sé como nunca me tinha sentido. S6 depois de, ndo sei, uma ou duas semanas, é que

decidi falar com a minha mae e com alguns amigos préximos para poder estar mais acompanhado.”

Ainda para este professor foi importante estabelecer um nlcleo de amigos com
quem desabafar. Mas também foram sinalizadas as pessoas a quem nao queria

contar sobre o seu diagndéstico.

“Foi uma questao de sobrevivéncia ter amigos que me pudessem acompanhar durante o periodo de adaptacao,
depois do diagndstico. Precisava de desabafar sobre a relagdo com o meu companheiro. Precisava de apoio e de
saber que alguém gostava de mim, mesmo sabendo de toda a verdade. Por outro lado, ndo contei a nenhum
colega de trabalho e, de entre os meus familiares mais préximos, sé a minha mae sabe. Sei que, se nao fosse

assim, eu e a minha mae irilamos sofrer com comentarios de pessoas préximas.”

Jé para a Entrevistada 4, familiar de uma pessoa com infegao, o diagndéstico veio
aquando de uma hospitalizagao do filho. Os primeiros tempos foram conturbados

porque este se recusava a falar e a ser proativo em relagao a gestdo da doenca.

“Eu sou um pouco nervosa, e acho que o meu filho ndo lida bem com isso. Quando soube que ele estava

doente, queria dizer alguma coisa para o ajudar, mas ele ndo queria falar sobre nada. S6 mais tarde é que, com

a ajuda do meu marido, conseguimos falar com ele com mais calma. Mesmo assim, ele fala pouco connosco.”

Para a mae deste adulto infetado, a informacao sobre o diagnéstico deve ficar

“entre portas”. Viver numa regiao pequena, onde as pessoas se conhecem muito
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bem e a informacdo circula de forma rapida foram alguns dos aspetos apontados

pela participante para justificar a concordéncia com esta atitude.

A Entrevistada 3, gestora de uma associacdo de ajuda a doentes e familiares
afetados pela infecdo VIH, reconhece que o estigma se faz presente na
comunidade, mas que tem havido alguma evolucao. Para esta participante, o
isolamento social parte muitas vezes do préprio individuo infetado, que antecipa

respostas de rejeicao do seu circulo social.

“E comum assistir ao isolamento das pessoas, especialmente no periodo critico em que se estdo a adaptar a

uma nova rotina. H4 medo, desconforto, e a ideia de que toda a gente os encara como seres estranhos.”

Esta antecipacdo moral acontece nado sé no seio da convivéncia com a infecéo,
mas também no acesso aos rastreios. A gestora conta também que o estigma

associado a infeg¢do inibe a testagem ao virus.

“O estigma é identificado como uma barreira ao teste. As vezes pode n3o parecer assim muito linear, muito
l6gico, mas a realidade é que é. A pessoa, porque tem receio de depois ser estigmatizada, acaba por se autoinibir

de ir fazer o teste e quando é mais tarde diagnosticada, ja sdo em fases mais avangadas.”

4.4.2. Barreiras a adesao terapéutica
No segundo tépico do guiao da entrevista, voltava-se a Otica para a toma
medicamentosa e a necessidade de se conseguir cumprir com o tratamento para
a manutencao da qualidade de vida. A pergunta “Quais sdo, na sua opinido, as
principais barreiras associadas ao cumprimento da terapéutica prescrita para
controlo da infecdo por VIH?” serviu como mote para esta segunda parte da

entrevista.

Para o médico infeciologista, Entrevistado 2, h& duas barreiras principais que sdo
muitas vezes mencionadas: o cansago pela toma crénica de medicacgao, e, fruto

do estigma que sentem, a dificuldades em tomar a medicacgao escondida.

“Ndo tém onde deixar a medicagdo ou deixam a medicagao escondida. Tenho acompanhado um rapaz que
comegou uma relagao recente, e comegou a ter irregularidades com a toma da medicagdo. Ir viver com a

companheira foi um problema neste aspeto.”
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Para a Dr.? Isabel Aldir, uma outra barreira existente esté relacionada com “a
presenca de outras doencas, ou com a existéncia de histérico de adicao - alcool
ou drogas”. Esta médica infeciologista retrata ainda a associacao que existe entre

a baixa Literacia da populacéo e a dificuldade na toma medicamentosa.

“Ja ha muitos anos, estive a falar com um doente sobre a importancia de tomar a medicagdo. Falei durante
bastante tempo, e da forma mais clara que sabia, sobre as consequéncias de poder criar resisténcias se nao
tomasse a medicacado. E ele, depois de me ouvir atentamente durante mais de 30 minutos, fez-me uma pergunta
que me deixou perplexa: “Oh, Doutora! No outro dia cortei-me, e pensei assim: “ainda bem que te cortaste

porque agora vais ver o virus!” Mas olhei para o sangue e ndo vi nada. Porqué?”

Para esta médica, nestas situagdes, a toma medicamentosa fica altamente

dependente da relacdo médico-doente, o que traz consigo limitacdes.

“A verdade é que este senhor, e ele ainda é meu doente, € muito cumpridor: toma sempre a medica¢do. Mas a
relacdo que se estabelece é totalmente maternal e de obediéncia, o que traz dependéncia e problemas de

adaptacao a situacdes novas”.

Para o Entrevistado 5, a toma da medicacao tornou-se um hébito, e, por vezes, o
sentimento associado a infecao e de que é uma pessoa portadora do virus deixa

de ser relevante.

“Estaria a mentir se dissesse que as coisas continuaram como naquelas duas semanas apds o diagndstico. Uma
pessoa vai habituando-se e eu dou-me bem com rotinas. Se é um medicamento que tenho de tomar todos os dias
para estar vivo, entdo que seja. Claro que este meu animo depende sempre muito de como corre o resto da minha

vida pessoal e profissional, mas tento fazer com que a toma da medica¢do ndo me condicione.”

Para a Entrevistada 4, a adesao a terapia revela-se mais dificil, e pode originar
alguma perturbacdo no seio familiar. A tentativa que encontra é tentar fazer com
que o seu filho se lembre de tomar a medicacdo, sem que iSso se parega como

algo imposto por ela.
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“As pessoas tém feitios diferentes, e o meu filho ndo gosta que o recorde que tem de tomar os medicamentos.
Isso deixa-me sempre preocupada, mas fago por ndo ir contra a opinido para que ndo haja mais problemas por

causa da doenga.”

Em linha com este depoimento estdao também as palavras da Entrevistada 3, que
reconhece que um dos principais problemas associados a mediacao familiar que

por vezes fomenta esta relacionado com a adesao a terapia.

“Ha dois padrdes que se repetem muito. O caso da pessoa isolada e que, com falta de uma rede de suporte, se
desleixa e ndo toma a medicagado. E o caso do suporte familiar que pretende ajudar no dia-a-dia, e acaba por

originar desconforto na pessoa infetada, que quer preservar a sua autonomia”.

4.4.3. A transicao epidemiolégica e a percecao do valor da prevencao
Com a transicao epidemiolégica, € a mudanca no paradigma associado a
fatalidade da infecdo por VIH, a comunidade cientifica e os doentes com a infecao
testemunharam mudancas dréasticas na forma como a doenca era combatida e
vivida. Neste terceiro tépico, foi pertinente conhecer-se de que forma esta
transicdo epidemiolégica foi responsavel por alterar a visdo da doenca, e as

formas de prevencao e de adesao.

Relativamente a este tépico, a Dr.? Isabel Aldir comecga por tracar uma evolucéao
bastante representativa do que o que a evolugao farmacolégica significou na vida
dos doentes. Para ela, a qualidade de vida aumentou exponencialmente por causa
da reducdo da toma de medicamentos, no modo de tomar esses medicamentos,

e na diminuicao de efeitos secundarios a ele associados.

“Antes da introdugdo da terapéutica antirretroviral combinada (HAART) em 1995, as tomas medicamentosas eram
feitas trés vezes ao dia. A grande maioria dos comprimidos tinham de ser tomados de 8 em 8 horas, com alguns a
terem de ser tomados com alimentos, outros em jejum e ainda outros em que nao se podia comer nada uma ou
duas horas antes. A pessoa tinha de organizar a sua vida em funcdo das tomas da medicacdo. Eram verdadeiros

herdis os que conseguiam gerir isso tudo.”

“Como se nao bastasse, a grande maioria deles tinha efeitos secunddrios ndo despreziveis. portanto a pessoa
estava num estado aparente de salde, comegava a tomar a medicagdo e comegava a sentir-se mal, e ficava

enjoado, vomitava e tinha diarreia.”
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Para a Dr.? Isabel Aldir, estes eram verdadeiros obstaculos que colocavam em
causa a adesédo a terapia ha 30 anos. A visao atual de que a doenca é controlavel
nao tem, na opinido da médica infeciologista, influenciado tanto na forma como
as pessoas reagem a toma medicamentosa. Na sua opinido, encarar a doenca

como crénica tem causado mais problemas nos atos de prevencao.

“A diferencga na leitura da doenga traduz-se mais na adogao de medidas de prevencdo. Mas quem faz essas leituras,
habitualmente, sdo pessoas que estdao mais conscientes do risco a que se estdo a expor, e até se acabam por testar

com alguma regularidade, afastando cendrios de diagndstico tardio”.

Para o Entrevistado 2, o médico infeciologista, existe ainda muita desinformacéao
a acompanhar esta transicao epidemiolédgica, e que se retrata na forma como as

pessoas tendem a trabalhar a sua autogestao em sadde.

“Passamos de uma fase em que a morte e as imagens tenebrosas de doentes em fase terminal estavam associadas
a infegdo, para outra em que o oposto e o desleixo acontece. As pessoas continuam a associar estes diagnodsticos
apenas a populacdo homossexual, com a agravante de, em alguns casos, acharem que estao fora de perigo e que

a doenca ndo ird matar, mesmo que nao tomem qualquer medicamento.”

4.4.4 Barreiras e estratégias na partilha de informacao

A partilha de informacao e as estratégias de comunicacao, desde as relagdes
interpessoais as diretivas institucionais, tém um valor muito importante quando
se aborda uma doenca que pode ser evitada, e controlada através do
comportamento e da tomada de decisao diéria. Neste ultimo ponto da entrevista
semiestruturada, procurou-se saber quais as principais necessidades sentidas ao
nivel da partilha de informacgao, e de que forma novas estratégias podem capacitar
pessoas infetadas, as suas familias e os profissionais e instituicbes que os

assistem.

Para a Entrevistada 3, hd “uma necessidade muito grande de se trabalhar em
rede, identificando promotores que possam melhorar todo o processo de
informacao. Isto pode determinar mais acessos a rastreios e um

acompanhamento mais eficaz de pessoas infetadas com VIH”. Ainda na opinido
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da gestora, garantir o apoio emocional das pessoas infetadas e das suas familias

é “claramente uma necessidade”.

“Ha também que ter em conta o papel do psicélogo e do assistente social, assim como o do farmacéutico, que

muitas vezes é o Unico ponto de contacto que as pessoas no dia-a-dia.”

Neste sentido, também a familiar de uma pessoa infetada corrobora com a
necessidade de um apoio emocional mais robusto, ndo sé para os doentes, como

também para as pessoas que, como ela, acompanham de perto casos de infecéo.

“Ha muita ansiedade que eu e o pai sentimos em relagao ao nosso filho. E eu sei que ele também sente dificuldade
em lidar com isto. H4 uma maior distancia dele, ndo s6 em relacdo a nés, mas também em relagdo aos amigos, e

acho que seria bom para ele e para nds conseguirmos desabafar mais sobre o que nos preocupa.”

Para o professor que vive a infecdo na primeira pessoa, existem muitos fatores
que determinam o seu bem-estar e a forma como encara a doenca. Acima de tudo,
valoriza a relacao que mantém com o médico que o acompanha, mas é
determinante na forma como acha que o panorama educacional sobre a doenca

tem de evoluir.

“Nao sei se é por ser professor que estou mais sensibilizado para a questdo da educacdo das pessoas a varios
niveis, mas sinto que a qualidade de vida das pessoas infetadas poderia melhorar imenso se houvesse um maior
esclarecimento sobre os contornos da doenca para a populacdo, sobre o facto de ndo ser transmissivel quando a

carga viral estd indetetavel. Ninguém gosta de se sentir um perigo ou um fardo para as outras pessoas.”

Concordante com esta dltima perspetiva, para a Dr.? Isabel Aldir héa trés
dimensdes que devem ser trabalhadas “para olhar a doenca com outros olhos”: a

nocdo de risco, a percecao do teste e a apresentacdo da doenca.

“E altamente relevante aumentar nas pessoas a consciéncia do risco. H4 uma crescente incidéncia novos casos de
infecdo em pessoas com mais de 65 anos precisamente por causa disto (...). A par com o aumento desta
consciéncia, revelar também os métodos de protecdo. O preservativo é do conhecimento da esmagadora maioria,
mas quem é que conhece a profilaxia pré-exposicado (PrEP)? Muito pouca gente! Aliado a esta consciéncia de risco,

a PrEP pode ser muito valioso.”
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“Ha aqui depois mais uma pitada de estigma a mistura que faz com que, de facto, se continue a olhar para o teste
VIH como ndo sendo necessario sequer. Tem de se criar as bases para este teste ser feito com o mesmo espirito

com que se mede o colesterol. Se esta vivo, tem de fazer o teste. Todos temos de o fazer!”

Para a Dr.? Isabel Aldir, fica ainda a importancia de envolver quem esta no terreno
para a definicao das politicas de atuacao. Estas politicas, na opiniao da médica,

devem incluir outras areas para trabalhar grupos de risco.

“Ndo podemos cair no erro de estarmos a definir politicas e estratégias para serem aplicadas a pessoas em
concreto, sem ouvirmos essas pessoas. Desde o momento em que estamos olhos nos olhos com elas, no
consultdrio, até a sua integracdo na sociedade, é preciso olhar para a individualidade de cada caso. Trabalhar com
a Justica, com a Seguranga Social, com as Organizacdes de Imigrantes e o SEF é também uma estratégia que

devemos manter.”

Uma outra estratégia para a melhoria deste panorama de comunicacao foi
mencionada pelo Entrevistado 2. O médico infeciologista privilegia uma relacao
médico-doente que promova uma autonomia da pessoa infetada, que muitas

vezes nao tem outra pessoa com quem falar sobre a sua situacao.

wau

O médico deve manifestar disponibilidade para apoiar o doente e envolver a sua rede de apoio no processo. Se
quiser trazer uma pessoa amiga, conhecida, ou familiar, para tirar davidas ou esclarecer aspetos, o médico deve

mostrar essa disponibilidade.”

Ainda na perspetiva da relacdo médico-doente, o Entrevistado 2 reforca a
importancia de se trabalhar estratégias para colmatar o cansaco da toma de

medicacao diaria.

“0 sentimento de cansago por causa da medicagdo crénica é comum. Os doentes acham que estao a falhar perante
a figura do médico assistente e que os estdo a desiludir, e por isso ndo reportam estas faltas de adesdo. E nesses
momentos temos de colocar o doente a vontade, para n3o se sentir inibido. E preferivel acordar um periodo exato

de toma da medicagao do que termos um doente a fazer uma toma desregulada.”

Tendo em conta a comunicag¢ao da doenga no futuro, e a meta 95-95-95 para
2030, a Dr.? Isabel Aldir reconhece a grande dificuldade que é cumprir os objetivos

propostos, e lanca a possibilidade de se desenvolver uma campanha de
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comunicacdo verdadeiramente voltada para o publico, e que envolva os cuidados

de saude primarios.

“O desafio para 2030 é muito maior, muitissimo maior. Uma coisa é conseguirmos bons resultados quando temos
uma margem grande, outra coisa é quando estamos muito préximos. O degrau é tremendo! E, por isso, acho que

ndo nos basta fazer mais do mesmo. Temos de ser capazes de fazer mais e de forma diferente.”

“Agora ndao ha campanhas de comunicagao a acontecer. Hd muitos anos que nao se faz uma campanha bem feita.

Uma que possa desmistificar, educar e reeducar, envolvendo a comunidade e os cuidados de saude primarios.”

Analise e discussao dos resultados

O desenvolvimento de um estudo que tem por base a recolha de testemunhos sob
a forma de entrevista apresenta, a partida, um conjunto de limitagées com que o
investigador tem de contar no planeamento da sua investigacado. De facto, desde
se conseguir obter o contacto das pessoas com o perfil semelhante ao idealizado,
até a sincronizacdo de agendas para haver uma reunido pessoal, foram varios os
obstaculos que se levantaram. Se ndo forem acautelados, estes problemas podem
colocar em causa a recolha de dados por parte do investigador, e diminuir a

qualidade do estudo que se quer promover.

Neste caso em particular, este foi o estudo de caso que mais atrasos sofreu, tendo
em conta a agenda que estava estipulada desde o inicio do desenvolvimento de
toda a investigacdo. O pedido de contacto e a marcacao de reunido com os
entrevistados demorou, em média, 46 dias para ser conseguida. Ainda assim,
realca-se a disponibilidade dos entrevistados para colaborar neste estudo, e para
poderem encontrar uma data para reunir o mais breve possivel, de acordo com as

suas agendas profissionais.

Foram conseguidas quatro entrevistas presenciais durante o ano de 2019, sendo
que, e por forma a que se pudesse cumprir com o calendario deste trabalho de
investigacdo, a entrevista ao médico infeciologista do Hospital Central do Porto
foi feita via Skype®. A excecéo da Dr.? Isabel Aldir, que exerce fungdes na Direcéo-
Geral de Saude, foi preservado o anonimato dos restantes participantes, dado que
expuseram detalhes da vida pessoal, exemplos profissionais e perspetivas que

resultam da sua experiéncia e da sua vivéncia com a doenca. A garantia de
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anonimato deu aos entrevistados uma maior confianga na forma como expuseram
a sua visao, o que se revelou importante para conseguir-se obter importantes

informacdes caracterizadoras do ecossistema da infecao por VIH.

Depois de analisadas as entrevistas, cujo audio foi gravado para uma recolha de
dados mais eficiente, conseguiu-se perceber que, a luz do relatado, a realidade
Portuguesa estéd em linha com os problemas descritos na literatura internacional.
A perspetiva de vulnerabilidade descrita nos exemplos dados pelos participantes
ganha formas expressivas quando se olha para o estigma associado a doenca.
Com isto, quer-se dizer que o estigma continua a ser uma parte importante na
forma como se vive a doencga, condicionando a partilha de informacdo e o
desenvolvimento e manutencao de relagcbdes de apoio social e emocional. Nos
exemplos que foram dados, percebe-se que o estigma se expressa a varios niveis
e em diferentes ocasides: na familia, no circulo de amigos, nos colegas de
trabalho, e também na relacéo com os profissionais de saude. Apesar da transicao
epidemiolégica, e dos avangcos no controlo da doenca e da sua transmissao, a
imagem que a sociedade, na sua transversalidade, possui sobre a infegao do VIH
ainda conduz a formacao de um estigma dificil de dissolver. Esta situacdo
determina a forma como as pessoas infetadas se expdem e encontram apoio
dentro e fora do consultério médico, criando-se o risco de isolamento social e uma
gestao mais precaria do estado de salde. Durante as entrevistas, foi ainda notério
que o estigma existente no seio familiar é aquele que, na opiniao dos

participantes, mais marcas traz ao processo de gestao da doenca.

Relacionado com este Ultimo tépico, estd a adesao a terapia. Os relatos ouvidos
por parte dos profissionais que contactam com a doenca ha véarios anos sao
unanimes em reconhecer que a implementacado da terapéutica antirretroviral
combinada aumentou o bem-estar dos doentes. Com as tomas menos frequentes,
e os efeitos secundérios a serem quase despreziveis, a adesao a terapia foi sendo
mais facilitada. Contudo, mantém-se algumas barreiras de facil identificagao para
esta toma medicamentosa, e que estdo novamente relacionados com o estigma
associado a doenga e com o nivel de conhecimento que os doentes possuem. De
facto, a Literacia em Saude associada ao VIH determina o comportamento dos
doentes, e a falta de informacgdo alimenta um ciclo vicioso de criagcdo de estigma,

diminui¢cdo de partilha de informacgao entre os doentes e o0 seu circulo mais intimo,
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e uma maior dificuldade em fazer a toma medicamentosa, feita muitas vezes as

escondidas.

Para além da perpetuacdo de um estigma associado a doenca, a falta de
informacao correta em salde, tendo em conta a conotacao crénica que a doenca
assumiu na dultima década, pode aumentar comportamentos e modificar
percecdes de risco associados a infecao. Os profissionais de salude envolvidos
nestas entrevistas concordam com o desenvolvimento de uma estratégia de
educacdo e desmistificacao, utilizando o conceito de comunidade. Trabalhando
com promotores identificados e que possam modificar a forma como a doenca é
percecionada, deveré ser trabalhada a forma como a testagem para a infecdo por
VIH é vista. Para além disto, esta estratégia deveré ainda integrar parceiros que
possam promover o apoio social do doente e dos seus familiares, promovendo
propostas para que a autogestdo possa ser feita de forma adequada, e com o

menor impacto negativo possivel.

Este dltimo estudo de caso marcou este trabalho de investigacao, por se ter
conseguido estabelecer uma riqueza tédo grande de perspetivas com o recurso a
um método unico. Durante o processo de recolha de dados, foi percetivel que se
partilharam perspetivas comuns em relacdo ao VIH. Independentemente do perfil
profissional, e da forma mais ou menos intima como a doenca esta marcada no
percurso destas pessoas, ha espaco para que Portugal possa evoluir nesta area.
O trabalho em rede, com a devida identificagcao de barreiras e formas préticas de
ultrapassar problemas de comunicacao evidentes, pode ser uma boa estratégia

para se olhar para 2030 e fazer cumprir a meta 95-95-95.
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CAPITULO 4. LACLIS — Laboratoério de Cria¢do para
a Literacia em Saude

O segundo objetivo deste trabalho de investigacao foi delineado para ser uma
abordagem pratica no campo da Literacia em Saudde, tal como preconizado no
capitulo metodolégico deste documento. Esta abordagem passou pela
implementacao de um projeto capaz de unir uma equipa multidisciplinar em torno
da érea da Literacia em Salde, reforcando a investigacdo académica e o
desenvolvimento de produtos inovadores de capacitacdo em saude para a
populacdo. Utilizando areas de conhecimento transversais, como sao exemplo a
Saude Pdublica, as Ciéncias da Comunicacdo, a Engenharia Informatica ou o
Design, foi proposto o encontro de investigadores de diferentes faculdades da
Universidade do Porto num laboratério capaz de trabalhar numa légica

colaborativa com entidades externas.

Este capfitulo apresenta o desenvolvimento do projeto LACLIS — o Laboratério de
Criacédo para a Literacia em Saude da Universidade do Porto, e a investigacao que
esteve na sua concecdo, implementacao e desenvolvimento de atividades. Séo

apresentadas cinco partes fundamentais neste capitulo:

4.1. 0O estudo com um mapeamento internacional de estruturas homdélogas
ao LACLIS, para caracterizar e compreender modelos de
sustentabilidade existentes na area da Literacia em Saude. Este
trabalho foi pertinente para poder definir linhas orientadoras do novo

laboratério criativo;

4.2. As diretivas e fun¢cdes do LACLIS, com apresentagdo da metodologia
de constituicdo dos grupos de trabalho, investigadores envolvidos, e

linhas estratégicas de acéo;

4.3. A integracao das atividades do LACLIS na Universidade do Porto no
U.Porto Media Innovation Labs, Centro de Competéncias para a area dos
Media;
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4.4,

4.5.

O desenvolvimento e resultados de um Think Tank, que uniu o painel
interno do LACLIS com os stakeholders da area da Literacia em Saude,

por forma a discutir-se estratégias consensuais de atuagao em grupo;

Anélise dos resultados obtidos com o desenvolvimento dos pontos
supracitados, apontando limitacGes, necessidades e possiveis

caminhos futuros.
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4.1. Mapeamento de estruturas homélogas ao LACLIS

A par com a concecdo de uma nova estrutura funcional de encontro entre
investigadores, instituicbes e membros da sociedade civil ligados a Literacia em
Salde, foi altamente pertinente fazer o mapeamento das estruturas internacionais
que investigam e fomentam a inovacao nesta area. Desta forma, foi importante
caracterizar as estruturas ligadas ao mundo académico e ao mundo empresarial,
a sua forma organizativa, areas estratégicas de atuacao e os seus modelos de
sustentabilidade. O estudo dos métodos de avaliacdo dos projetos que
implementam, aferindo os que tém em consideragcdao o envolvimento dos
utilizadores, podem permitir o desenvolvimento de estratégias especificas de

capacitacao dos cidadaos para a realidade portuguesa.
Resultados do Questionario Organizacional

Foram registados 67 perfis de instituicdes mundiais que desenvolvem atividades

relacionadas com a area da Literacia em Saulde.

Grupo | | As organizagbes que aceitaram o convite para participar neste estudo
tém sede em 16 paises distintos, distribuidos por 4 continentes: Europa (Portugal,
Paises Baixos, Espanha, Suécia, Roménia, Noruega, Grécia, Franca e Reino
Unido); Asia (China, Malésia e Jap&o); Africa (Nigéria e Quénia) e América (Estados
Unidos da América e Brasil). A distribuicdo do nimero de organizagdes por pais

pode ser analisada com mais pormenor no gréafico 44.
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Grafico 44: Distribuicdo do numero de organizagdes participantes por pafs
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O questionario foi preenchido por presidentes, administradores, coordenadores
de projetos e outros funcionérios das instituicdes, cujo perfil sociodemografico
ficou conhecido. A maioria dos respondentes é do género feminino (58,2%) e tem
uma idade compreendida entre os 25 e os 35 anos (53,6%). Dezasseis
participantes (28,3%) referiram ter uma idade entre os 36 e os 45 anos, e 12

(17,9%) uma idade incluida no intervalo entre os 46 e os 55 anos.

A maioria dos participantes possui um mestrado como grau académico maximo
(59,7%), seguindo-se os titulares de doutoramento (20,9%) e de licenciatura
(14,9%). Apenas 3 pessoas (4,5%) referem possuir outro tipo de formacao, como

especializacdes e cursos técnicos.

Apesar da maior parte dos profissionais que responderam ao inquérito serem do
género feminino, séo os individuos do sexo masculino que ocupam, com mais
prevaléncia, posicées de chefia. Dos 10 presidentes e administradores que
preencheram este instrumento, 7 sdo homens. Os restantes dividem-se por
funcdes associadas ao Desenvolvimento de Produto (30.4%), Investigacao
(11.9%) e Coordenacao de Projeto (20,99%). Sdo ainda evidenciados os lugares de
Técnico Especialista (19,49%) e de Consultor (1,49%). Os restantes perfis (1,1%)

sdo compostos por profissionais que ocupam lugares de apoio administrativo.
Grupo Il

Relativamente a natureza organizacional e juridica das instituic@es, estas dividem-
se em 7/ diferentes tipos: empresas privadas, universidades publicas,
universidades privadas, centros de investigagdo privados, organizagdes
governamentais, organiza¢des nao governamentais e consércios auténomos. O

grafico 45 mostra a distribuicdo absoluta das instituicdes pela sua natureza.
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Gréfico 45: Distribuicdo das 67 organizacgbes participantes por natureza juridica

O ndmero de funcionarios atualmente a trabalhar nestas instituicdes,
independentemente da funcdo que ocupam, situa-se num intervalo que vaide 1 a
7859. As organizagcdes com trabalhadores singulares s&do, na sua maioria,
empresas privadas, enquanto que um maior nimero de funcionérios trabalha em
universidades e organiza¢bes governamentais. As atividades econémicas destas
instituicdes dividem-se em dois grandes grupos: Atividades de consultoria,
cientificas, técnicas, administrativas e dos servicos de apoio (31,39% das entidades
participantes); e Atividades de administracdo publica e defesa, saude humana e

trabalho social (68,7% das instituicdes).

Se as atividades econ6micas séo relativamente homogéneas, o mesmo nao se
constata nos modelos de negbécio adotados. As instituicdes dividem-se em seis
principais modelos de sustentabilidade: financiamento publico (46,2%), vendas a
outras a empresas (19,4%), financiamento privado (11,9%), capitais de risco
(8,9%) e doacdes/mecenato (7,4%). Algumas organiza¢des indicaram ainda
adotar um modelo de pagamento de quotas pelos seus associados (2,9%). O
grafico 46 mostra, visualmente, a variedade de estratégias de sustentabilidade e

o dominio do financiamento publico em detrimento dos outros modelos.
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Gréfico 46: Distribuicao das organizacdes participantes por modelo de negécio

Grupo Il

O inquérito organizacional foi disponibilizado a instituicées que, de uma forma
direta ou indireta, contribuem para o aumento das oportunidades de
desenvolvimento da Literacia em Salde em contexto local, regional, nacional ou
mundial. Apesar de ndo se tratar de organizagdes totalmente focadas nesta éarea,
atividades relacionadas com a Literacia em Saude desenvolvidas por estas
entidades conseguem ser discriminadas. A maior parte das organiza¢des afirma
trabalhar ativamente na Comunicacédo e Disseminacao de Informacéao (19,4%).
Com uma representacao ligeiramente mais baixa, surgem as organiza¢cdes com
uma acgao mais direcionada para a atividades de Sensibilizacéo e Organizagao de
Eventos (17,9%) e desenvolvimento de atividades de Educacao / Formacgéao
(16,4%). Com uma percentagem nao muito abaixo deste ultimo valor, surgem as
organizacdes responsaveis pela Investigacdo nesta area (14,9%). A Regulacéo e
Desenho de Politicas Publicas e a Produ¢éo de Tecnologia relacionada com a
Literacia em Saude sdo asseguradas por 11,9% e 10,49% das entidades
participantes, respetivamente. Por fim, um nimero mais reduzido de institui¢cdes
tem como principal objetivo a Implementacao de Programas de Rastreio (5,9%),
Consultoria (1,4%) e Angariacdo de Fundos (1,4%), tal como apresenta o grafico
47.
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Grafico 47: Distribui¢do das organizagdes participantes por modelo de negécio

No enquadramento institucional das diferentes entidades, existe, em média, 4,8
trabalhadores que se dedicam as atividades supracitadas e que se relacionam
com a area da Literacia em Salde. Ainda em termos médios, conseguiu-se apurar
o numero de trabalhadores em regime total, parcial, e quantos colaboram a partir
de contratos com outras entidades (outsourcing). Estes resultados estao elencados

na tabela-resumo que a seguir se apresenta.

N° médio de

trabalhadores N° médio de N° médio de N° medio
dedicados a full- trabalhadores trabalhadores
Tipo de Organizacio time a part-time outsourcing
Empresas Privadas 8 4 2 14
Universidades Publicas 36 23 9 68
Universidades Privadas 28 19 13 60
Centros de Investigacio
& 32 12 12 56
Privados
Organizagoes
'8 27 14 24 65
Governamentais
Organizagdes Nio
13 15 2 36

Governamentais

Tabela 48: Nimero de trabalhadores, em média, responsaveis por atividades de Literacia em

Saude nas instituicdes participantes
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No contexto recente da aplicacdo da Literacia em Salde em atividades
especificas, foi também importante perceber se, atualmente, estas conseguem
produzir receitas. Das organizacdes intervenientes, apenas 21 (31,3%) referem
conseguir obter algum tipo de rendimento com atividades de Literacia em Saulde.
No entanto, destas 21, apenas 6 (8,99% da amostra total) indicaram o montante
faturado em 2018. Trés organizagcdes nao governamentais, duas empresas
privadas e uma organizagdo governamental referiram valores entre os 25.000 e

0s 320.000 euros anuais.

A maior parte das atividades destas entidades tem como principais destinatarios
a sociedade em geral (28,3%) ou as organizacbes de salde (19,4%). Com
representagdes ndo muito dispares surgem segmentos especificos da sociedade
(14,9%), as organizagdes de educacao (11,9%) e os profissionais de salde
(11,9%). Os destinatarios menos representativos sdo os decisores politicos
(10,1%) e outro tipo de entidades (4,5%), como empresas privadas e

investigadores auténomos.

Decisores Politicos [NNGN 10,1%
Segmentos Especificos da Sociedade [N 14,9%
Sociedade em Geral [ 28,3%
OrganizacBes de Educacio [ 11,9%
Profissionais de Saide [ 11,9%
OrganizacBes de Saide [ 19,4%

Outros [N 45%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

Grafico 49: Distribuigéo (%) dos principais destinatéarios das a¢des desenvolvidas pelas entidades
participantes

O trabalho das organiza¢cdes que decidiram participar no presente estudo podem
ser agrupadas em 5 grandes grupos de atividades, com expressividades bastante

préximas. As atividades relacionadas com a Prevencao (28,3%) sao as mais
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representativas, seguidas por atividades ligadas a sistemas de gestdao de
informacao e saude (20,9%), projetos que visam o Diagnéstico de doencas
(17,9%) ou o seu Tratamento (16,4%). A implementacéo estratégica de projetos
na area da Literacia em Salde é também um campo aqui explorado, com cerca

de 13,99 das entidades a debrucar-se sobre esta area (gréafico 50).

M Prevencdo M Diagndstico M Tratamento

[ Sistemas de Gestdo de Salide M Implementacdo de Projetos M Outros

Gréfico 50: Objetivos principais das atividades de Literacia em Saldde promovidas pelas

institui¢des inquiridas

Relativamente ao tipo de doenca tratada por estas organizagdes, a maioria indica
ndo se debrucar sobre um tépico em especifico (31,3%). Os restantes 68,7%
dividem-se por trabalharem ativamente questbes ligadas ao Cancro (20,9%),
Doencas Cardiovasculares (16,4%), VIH / Sida (11,9%), Outras Doencas
Infeciosas (10,4%), Doengcas Reumaticas (5,9%) e outras (2,9%), como sdo os

casos da sindrome de fadiga crénica.
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Gréafico 51: Distribui¢do (%) do grupo de doencas a que as organizagdes se dedicam

Na conceptualizacao e validacédo da dltima atividade desenvolvida pelas entidades
participantes, cerca de 62,7% das organizagdes indica ter incluido a opinido dos
destinatarios no processo de construcédo do projeto. Destas, 57,1% (35,8% da
amostra total) indica que o conceito inicial do projeto foi alterado depois de
ouvirem a opinido dos destinatarios, ao passo que 42,9% (26,9% do total da
amostra) revela que o conceito inicial ndo se alterou. As organiza¢cbes que
indicaram nao ter incluido os seus destinatarios nas conceptualizagdes das
atividades referem a falta de recursos humanos (13,4%), a falta de tempo (8,9%)
ou a nao necessidade de inclusdo desta opiniao como estratégia organizacional
(7,5%). Razbes menos representativas advém da falta de recursos materiais
(2,9%), da ja existéncia de evidéncia suficiente (2,9%) ou por outras razdes (1,4%)

nao divulgadas pelos respondentes.
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Sim, mas o conceito inicial ndo se alterou [ NRNRNINININENEGEGEGEEEEEE 6, 0%

Ndo, porque a organizacdo ndo achou necessdrio
incluir na sua estratégia a opinido do(s) grupo(s})-alvo

I 5%
N3o, por falta de recursos humanos [N 13,4%

N3o, por falta de tempo [N 2,9%
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Outro W 1,4%
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Gréfico 52: Distribuicao (%) das decisdes das instituicdes sobre a inclusdo da opinido dos grupos-

alvo na sua dltima atividade

Monitorizacao das atividades

A monitorizacdo das atividades relacionadas com a area da Literacia em Salde é
assegurada por 58,29, das organizac¢des. Relativamente a metodologia utilizada,
destacam-se as metodologias exclusivamente quantitativas (37,3%), seguindo-se
a utilizacao de metodologias mistas (26,8%). Cerca de 22,49, das organizacdes

nao consegue responder a esta questao.

4,4%

W Qualitativa M Quantitativa M Mista Ndo sabe

Gréfico 53: Distribuicao (%) das metodologias de monitorizagédo das atividades de Literacia em

Saude promovidas pelas organizagdes
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A falta de fundos das organizagdes apresenta-se como a principal barreira a
promocao e implementacao de atividades ligadas a Literacia em Sadde (43,2%).
Esta é a razdo mais relevante para a maioria das organizagdes, mas existem
outras. Um nUimero muito préximo de instituicdes revela o consumo de tempo
(16,4%) e a falta de fundos de entidades externas (14,9%,) como dificuldades
inerentes ao desenvolvimento de atividades relacionadas com a capacitacdo em
salde. A dificuldade de implementacdo (10,4%) e outras razbes (10,4%),
relacionadas na sua maioria com o nao entendimento sobre a definicdo e
pertinéncia da éarea da Literacia em Sadde figuram ainda como barreiras. O
dominio do mercado por outras entidades (8,99%) e a baixa rentabilidade (2,9%)
figuram como as raz6es menos vezes apontadas pelas organizacdes listadas no

estudo.

Falta de fundos da organizacdo NN 43,2%

Falta de fundos de outras entidades que ndo a
organizacio

I 14,9%
Consumo de tempo NN 16,4%
Dificuldade de implementacdo NN 10,4%
Baixa rentabilidade WMl 2,0%
Mercado dominado por organiza¢es estabelecidas [N 8,9%
Falta de necessidade devido a inovagtes precedentes  0,0%
Outra N 10,4%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

Grafico 54: Distribuicdo (%) das metodologias de monitorizacdo das atividades de Literacia em

Saude promovidas pelas organizacdes
Grupo VI

Sete premissas foram langcadas por forma a avaliar-se a percegcdao dos
respondentes em relacdo a atuacao da instituicao em que atualmente trabalha,

relativamente a implementacao de atividades de Literacia em Saude.

De acordo com a opinido destes, a maioria das organiza¢gdes ndao tem como éarea
core o desenvolvimento de atividades e projetos diretamente relacionados com a
area da Literacia em Saude (35,8%). Cerca de 22,89, concordam totalmente que

a sua organizac¢do tem como um dos pilares de atividade o desenvolvimento de

234



iniciativas de capacitacado e promocgado da salde, e 19,49% concordam com esta
afirmacao. Nao muito dispar, sdo relatadas as opinides de pessoas que nao

concordam nem discordam com a afirmacao.

Uma maioria bastante expressiva é da opinido de que a sua organizacao deveria
estar mais sensibilizada para a area da Literacia em Saudde (73%), com 46,2% a

concordarem, e 26,8% a concordarem totalmente com a premissa indicada.

O terceiro tépico incidiu sobre a existéncia de impacto significativo destas
atividades nos seus destinatérios, e a maioria dos inquiridos (47,6%) assume uma
posicdo totalmente concordante (25,3%) e concordante (22,3%) em relagédo a
afirmacao. Com quase a mesma quantidade de respostas, surge o grupo de
respondentes que nem discorda, nem concorda com a afirmacgédo (43,2%). A
discordancia em relacdo ao impacto positivo das acdes de Literacia em Salde

pelas instituicdes é assumida apenas por 8,9% dos respondentes.

A quarta afirmacédo volta-se para o impacto das atividades em comparacdo com
as expetativas da organizacao. Neste dominio, a maioria dos inquiridos nao
concorda, nem discorda que o impacto de atividades de Literacia em Salde tenha
sido superior as expetativas da organizacdo (41,7%). Uma posicao positiva em
relacao a afirmacédo é assumida por 38,7% da amostra, que concorda (29,8%) e

concorda totalmente (8,9%) com a afirmacao.

Numa perspetiva mais voltada para o futuro profissional, a maioria das pessoas
participantes concorda ou concorda totalmente que a visdo da sua organizagao
estd alinhada com um maior investimento em atividades de Literacia em Salde
(46,1%), e que ha abertura institucional para incluir os destinatarios das suas
atividades na conceptualizacdo das mesmas (59,6%). Ainda assim, a vontade da
organizacgdo para medir o impacto destas atividades nao parece ter uma percecao
unanime entre os individuos participantes. Cerca de 34,29 concordam ou
concordam totalmente que a sua entidade esta recetiva a esta medi¢cao, mas
31,2% discordam ou discordam totalmente com esta declaracao. A maior parte
dos participantes, ainda que seja uma percentagem minimal, nem concorda, nem

discorda com esta afirmacao sobre as suas entidades patronais (34,3%).
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Gréfico 55: Distribuicao (%) das metodologias de monitorizagédo das atividades de Literacia em

Salde promovidas pelas organizacdes

Andlise e Discussdo dos Resultados

A metodologia adotada para este trabalho continha, na sua origem, uma elevada
possibilidade de insucesso, caso ndo se conseguisse obter dados em tempo atil.
Especialmente dada a natureza organizacional, onde é facilmente entendivel que
a dinamica de resposta possa ser complexa e morosa. Neste trabalho em
especifico, e apesar de nao ser comparavel com a taxa de resposta do questionério
individual, foram recebidas, em média, 9 respostas de diferentes instituicdes por
més. Tal facto deve-se a dois fatores essenciais: o sucesso da partilha do
questionario pelas organizagdes com contactos estratégicos, e a participagao do
grupo de investigadores associados a este trabalho em duas conferéncias
internacionais de relevo: a IV Conferéncia Europeia de Literacia em Saude (Dublin,
Irlanda), e a Conferéncia Mundial de Jogos Sérios para a Saude (Téquio, Japdo).
A partir destes contactos, foi possivel construir uma base de trabalho interessante,
com 67 organizagdes a participarem ativamente na troca de informacéo e no
preenchimento do questionario online. Uma das primeiras questdes que se
levantou com o estudo institucional foi perceber quais as organizagdes elegiveis
para participar. Afinal, o que é uma organizagdo que desenvolve atividades

relacionadas com Literacia em Saudde? O que se pode considerar atividades de
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Literacia em Saudde? As respostas ndo sao claras, e para isso muito contribui o
facto de esta ser uma éarea ainda recente, com forte cunho transversal, e que
engloba profissionais de setores bem distintos. Os préprios investigadores, que
se tém esforcado para colocar a Literacia em Salde em diversas agendas da
sociedade, tém lutado para ocupar um lugar bem definido entre saberes ja

consolidados, como sdo exemplo disso a Salde e a Educacéo.

Tendo em conta a dificuldade em se definir critérios de exclusao, e porque nao
seria desejavel adotar uma estratégia demasiado restritiva a priori, foram definidas
organizacdes de referéncia que ja tivessem no seu portfélio ligagdes a entidades
que produzissem resultados na area da Literacia em Salde. Com estas
organizacdes de referéncia, foi tentado estabelecer uma colaboracdo para
potenciar a disseminacao do primeiro questionério, por forma a chegar a varios
pontos do globo. Por isso mesmo, a natureza juridica destas instituicbes acaba
por ser um espelho das instituicdes que se contactou em primeiro lugar, a
propésito do pedido de apoio a disseminacao do questionario. A existéncia de
empresas privadas e de consércios auténomos na lista de participantes esta
relacionada com o aval do EIT Health em participar como dinamizador, ja que este
esta ligado ao fomento de novos negécios no setor da saude, e ao desenvolvimento
de parcerias para projetos independentes. Também o maior numero de
organizacdes ndao governamentais pode ser explicado desta forma, j&4 que Centro
Europeu de Prevencédo e Controlo das Doencas informou ter enviado para os
parceiros de atuacao local, na sua maioria com esta natureza juridica, o pedido

para preenchimento do questionario.

Apesar da diversidade interessante de paises provenientes de quatro continentes,
é notéria e j& esperada a maior participagdo de organizagdes europeias, com
quem os investigadores do projeto tém relacbes mais maturadas. Nao obstante,
esperava-se uma maior participacdo de paises de Africa e da Asia, cujas
organizacdes em defesa da saude da populagao utilizando novas tecnologias tém
proliferado. Uma outra possibilidade de insucesso associado ao preenchimento
deste inquérito institucional era a pouca certeza em saber se a pessoa em
representacao teria informacdo suficiente sobre a sua organizagao, por forma a
descrever corretamente o perfil pedido pelo instrumento. Pelos resultados
observados, constatou-se que mais de 60% dos questionarios foram completados

por pessoas a ocupar cargos de chefia, de gestdo de projetos ou de
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desenvolvimento de produto, estando em linha com uma capacidade de poder
responder de acordo com a visdo da empresa, especialmente nos critérios

objetivos.

Apesar da existéncia de empresas como parte integrante e representativa nas
organizacdes listadas, a ténica das atividades de Literacia em Saude tende a estar
quase sempre relacionada com atividades financiadas por fundos publicos, onde
a disponibilidade para haver trabalhadores alocado a estas areas é maior. Pela
caracterizacdo destas entidades, poder-se-4 depreender que a sustentabilidade
dos projetos de Literacia em Saude é preocupante: a maior parte das atividades
feitas pelas organizacbes nao esta relacionada com a industria ou com o
desenvolvimento tecnolégico, tipicamente mais sustentavel. De facto, apenas 309,
das instituicées, aproximadamente, produz receitas relativas a sua atividade na
area da Literacia em Saude. Sendo uma area ainda recente e com presenca ainda
intermitente na agenda politica de varios paises, um financiamento publico a
dominar o modelo de sustentabilidade torna, para a opiniao dos autores deste
documento, os projetos daf resultantes pontuais e de duracao limitada, suscetiveis
de poderem ser enfraquecidos em virtude de conjeturas pouco favoraveis para a

alocacao de verbas neste dominio.

Num contexto mais descritivo do ecossistema em que as atividades de Literacia
em Salde sao desenvolvidas, denota-se uma clara preocupac¢do, ndo comercial,
para a area da Prevencao, onde a comunicacdo e a disseminacao de informacao
em saude podem ser particularmente Uteis. Relativamente as doencas que séo
identificadas como tépicos especificos de atuacao, importa referir também a
maior prevaléncia de doencas nao infeciosas, mais tipicas dos palses
desenvolvidos. Cancro e as Doencgas Cardiovasculares, no topo das doengcas mais
mortais, constam como prioridades nas atividades de Literacia em Saude destas

instituicdes.

Um ponto positivo nos resultados deste estudo é a constatacdo de que existe uma
tendéncia para a inclusdo da opinido dos destinatarios na construcdo dos projetos
de Literacia em Saude, e que mais de metade das instituicées que o fizeram viram
0 seu conceito inicial ser alterado. Esta evidéncia expressa bem a necessidade de
se ouvir o cidadao, as instituicdes, os profissionais ou familiares no processo de
priorizacdo de ideias, identificacdo de necessidades e construcao de pressupostos

Y

metodolégicos. Faz sentido referir que, a luz destes resultados, também se
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consegue perceber a dificuldade que é transformar um projeto de Literacia em
Saude num projeto participativo, quando, na maioria das vezes, a figura do
financiador ndo coincide com a do beneficiario. Ou seja, apesar de haver uma
intencao de se incluir, por exemplo, o cidadao no desenvolvimento de projetos que
a ele se destinam, o facto das acbes serem financiadas por entidades logistica e
burocraticamente complexas pode distanciar a sua concretizacao de uma maior

participacao concreta do destinatério.

Um outro ponto menos positivo esta associado com a monitorizacdo e medicao
de impacto destas atividades. Para além da falta de tempo, falta de recursos
humanos ou da visdao da instituicdo ndo se coadunar com a inclusao dos
beneficiarios na conceptualizacdo das atividades, a ndo medicao de impacto pode
perpetuar erros de implementacao, sub-representar a eficacia das estratégias ou

nao permitir uma eficiente gestao de recursos.

Os resultados do questionario organizacional demonstram que quase metade das
instituicdes nao mede o impacto das suas atividades de Literacia em Saude. Da
restante metade, mais de 20% ndo sabe identificar que metodologias a sua

instituicdo usa para medir este impacto.

A falta de fundos das organizacBes apresenta-se como a principal barreira a
promocao e implementacao de atividades ligadas a Literacia em Saude, seguida
do consumo de tempo e a falta de fundos de entidades externas. Este
posicionamento encontra-se em linha com os resultados anteriores, e com a
necessidade de se criar estratégias para uma maior sustentabilidade dos projetos
e uma maior rentabilidade de recursos utilizados. Ainda sobre questado, um facto
curioso prendeu-se com uma grande percentagem de entidades a referirem que o
conceito de Literacia em Saulde era de dificil definicdo e tangéncia, e que a

sociedade ainda desconhece o termo e o seu impacto real.

Constatando isto, consegue-se entender melhor a dificil capitalizagdo de projetos
e a garantia da sua sustentabilidade. A pouca percecao sobre o que é a Literacia
em Salde parece traduzir-se num ciclo vicioso, onde o ndo entendimento sobre a
area ameaca as fontes de financiamento e a alocagao de recursos, que pode fazer
descurar a medicao de impacto e, consequentemente, por em causa o futuro da
atividade. De uma forma mais explicita, se, por exemplo, a administracao de um
hospital nao perceber o conceito de Literacia em Salde e o seu impacto nos

resultados em salde dos seus doentes, acabara por nao considerar esta area nos
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seus planos estratégicos, nao incorporando medidas para desenvolver
colaboragdes com outras organizac¢des, e ndo fortalecendo o conhecimento dos
seus funcionérios sobre este tépico e a implementacdo de medidas concretas. A
altima parte do questiondrio organizacional, desenvolvido para avaliar
qualitativamente a percecao dos participantes, indica que, apesar da Literacia em
Salde nao ser uma area core de grande parte das entidades, a maioria sente que
ha uma visao concordante com um maior investimento nesta éarea, ainda que a
medicao de impacto nédo seja uma certeza. Parece, assim, haver uma
disponibilidade de investimento neste dominio no futuro, mas as condi¢cbes de
implementacao resvalam eminentemente quando nao se tem em consideracdo o

impacto das atividades de Literacia.

Trabalhar uma area de Educacédo para a Saude pressup8e um esforco continuo e
inteligente, para que a rentabilidade seja méxima e a gestao de recursos seja
possivel. Trabalhar organizacionalmente o conceito de Literacia em Salde, e
incluir nas dinamicas e rotinas ja existentes a avaliagdo de impacto, sera
preponderante para fazer crescer esta area e poder desenvolver-se mais do que

projetos pontuais e de duracao limitada.
4.2. Diretivas de um novo laboratério criativo para a Literacia em Saide

A um nivel institucional, e depois da trabalhados e analisados os resultados do
inquérito organizacional, apontou-se para a necessidade de um fomento continuo
de solugdes sustentaveis, que possam abrir caminho para uma maior geragdo de
receitas pelas entidades. Por outro lado, a medicao de impacto torna-se essencial,
nao s6 para fortalecer a continuidade dos projetos, mas para poder aumentar o
grau de evidéncia sobre a necessidade que é investir no tépico da Literacia em
Saude. A criacao de uma rede de entidades para centralizar a evidéncia sobre esta
area podera fazer sentido, assim como poderéd ser importante a partilha de
metodologias e estratégias para criar e medir impacto em doencas especificas.
Numa légica bottom-up, trabalhar o contexto organizativo pode ser o inicio da
implementagcao de politicas publicas mais robustas e com programas que se

perpetuem na sociedade.

Tendo isto em conta, o LACLIS — Laboratério de Criacdo para a Literacia em Sadde
da Universidade do Porto foi desenvolvido para se afirmar enquanto estrutura
dinamica multidisciplinar que retne as condi¢des necessarias para desenvolver,

implementar e avaliar programas de Educacao e Promocgao de Saldde sustentéaveis.
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As suas valéncias procuram responder as necessidades especificas das
populacdes a que se destinam, e o seu propésito principal passa por incorporar
os resultados alcancados nas praticas dos profissionais que tenham um papel
fulcral na producao e/ou disseminacdo de informacao sobre saude. Entende-se
que esta podera ser uma estratégia eficaz para responder aos niveis inadequados

de Literacia em Salde existentes na populagao portuguesa.

Projetou-se, assim, a criacao de uma entidade transversal com trés funcdes

essenciais:

|. Observatério para Investigacao Cientifica | Recolha e anéalise de informacao dos
intervenientes da simbiose salde-media-sociedade na area da Informacado e

Comunicacado em saude;

Il. Laboratério Criativo | Desenvolvimento de produtos de comunicagao, aplicando
o conhecimento médico, e potenciando, assim, a transferéncia tecnolégica desde

a academia até a sociedade;

[1l. Centro de Formacao | Através de agdes de capacitacao do cidadao, tracar um
plano de formacdo transdisciplinar de forma a aumentar a sua capacidade de
autogestao e o dominio das ferramentas de informacao em sadde. Esta formacéao

estende-se a grupos profissionais que sejam parte integrante deste projeto.

=
Laboratério
Criativo

Centro de
Formagao

Observatério para
Investigagao
Clentifica

Figura 21: Fungdes principais do LACLIS
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Na concecao do laboratério, foram convidados professores e investigadores de
nove faculdades e centros de investigacao associados a Universidade do Porto. A
lista que a seguir se apresenta, contempla os nomes e afiliagdes das pessoas que
submeteram a proposta de constituicdo do LACLIS a Universidade do Porto,
enunciando a pertinéncia de se reforcar a investigacéo na area da Literacia em
Saude.

Coordenador: Helena Lima, FLUP
Amélia Lopes, FPCEUP

Anténio Coelho, FEUP / INESC TEC
Antonio Lucas Soares, FEUP / INESC TEC
Carla Teixeira Lopes, FEUP / INESC TEC
Claudia de Freitas, FMUP / ISPUP
Cristina Ferreira, LACLIS

Diogo Costa, FMUP / ISPUP

Fernando Zamith, FLUP

Hernani Zao Oliveira, FEUP

Joao Jacob, FEUP / INESC TEC

Jorge Mota, FADEUP / CIAFEL

Liliana Abreu, FMUP / ISPUP

Margarida Braga, FMUP / i3S

Maria Clara Barros, FLUP

Ménica Botelho, i3S

Olivia Pestana, FLUP

Paula Silva, FMUP

Paulo Frias, FLUP

Rui Nébrega, FEUP
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Em conjunto, estes investigadores criaram areas de interesse mais especificas,
para as quais pudesse ser produzida investigacao. Oito areas estratégicas foram
idealizadas: Jornalismo em Salde, para trabalhar o papel dos Media na cobertura
temas sobre salde e o potencial que tém na éarea da Literacia; Comunicacgao
Clinica, que privilegia o estudo da comunicacdo entre profissional de salde e
utente; Promocdo em Saude, que investiga estratégias de implementacdo em
saude e o desenvolvimento de indicadores de mudanca; Inovagao Tecnoldgica,
associada ao desenvolvimento digital de capacitagao em salde; Atividade Fisica e
Bem-Estar, que incorpora nas atividades de investigacao o desenvolvimento de
promocao fisica e mental; Psicologia e Ciéncias da Educacao e a sua relagcdo com
programas de empoderamento e autonomia em Literacia para a Sadde; Design
aplicado a programas facilitadores da aprendizagem e aquisi¢do de informacao;
e Redes Colaborativas de Conhecimento, que trabalham o processo de decisao
colaborativo entre os vérios investigadores interessados na &area da Literacia em
Saude.

Jornalismo em Sacde Promocdo em Sadde Atividade Fisica e Psicologia e Ciéncias da
FLUP FMUP / 1SPUP Bem-Estar Educacto
FADEUP / CIAFEL FRCEUP
Comunicacdo Clinica Inovacao Tecnolégica Rede(s:CorI.obiorct:vas de Design
FMUP /135 FEUP / INESC TEC ?r:]Eseé ';‘;g & FRALP

Figura 22: Areas de Intervencéo do LACLIS e respetivos centros de investigacéo participantes

4.3. Integracao na Universidade do Porto e as atividades em Literacia em
Saude

O LACLIS foi um ponto de convergéncia do trabalho dos investigadores
suprarreferidos, que coordenaram &reas estratégicas e, ao mesmo tempo,

mobilizaram outros investigadores que |Ihes estivessem associados.

Como projeto inovador e pioneiro em Portugal, teve valor acrescentado e
diferenciacao suficiente para obter notoriedade. Este laboratério nasce na
Universidade, é aberto a todos os investigadores que queiram desenvolver,

implementar ou avaliar programas de promocao da salde, e tem como mais-valia
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o contacto privilegiado e a criacdo de sinergias altamente competitivas com

empresas e instituicdes de referéncia na area da saude.

O LACLIS trabalha no sentido de captar financiamento, originar investigacao de
ponta, ser um mediador na transferéncia de tecnologia da academia para a
sociedade, incrementar a participacdo da industria em projetos de relevo na area
da Literacia em Salde, e ter um impacto notério enquanto entidade que iré

potenciar o aumento da qualidade de vida da populagcdo em geral.

Para além de projetos préprios, que se iniciaram com o0s investigadores
proponentes deste laboratério a Universidade do Porto, o LACLIS esta aberto a
rececao de novas ideias que queiram ser desenvolvidas por outros investigadores
ou pela industria. A validacdo destes projetos sera mais perentéria, dado que o
LACLIS ir4d comunicar para o cidadao e com o cidadao. As valéncias dos diferentes
coordenadores funcionarao como linhas orientadoras para um trabalho que entao

seréa discutido com movimentos civicos e com outros grupos da sociedade civil.

Tendo em conta o carater multidisciplinar desta recente entidade, o LACLIS
necessitou de um espaco préprio associado a Universidade do Porto com os meios
disponiveis para auxiliar as diferentes atividades de producédo e disseminacédo de
informacao em saude. As infraestruturas adequadas e a sua manutenc¢ao foram
altamente pertinentes para as atividades de investigacdo, desenvolvimento de

conteudos e de plataformas inovadoras, e para a formacao de profissionais.

Em 2017, altura em que o LACLIS estava pronto para ser implementado, surge o
pedido de manifestacdo de interesse para integracéo de projetos novos no Centro
de Competéncias para a area dos Media da Universidade do Porto, o U.Porto Media
Innovation Labs (MIL). De acordo com a descricao formal desta estrutura entéo
existente, “A Missdao do MIL estaria centrada em desenvolver a capacidade de
atuacao da Universidade do Porto no dominio dos Media, nas vertentes de ensino,
investigacao, e inovagao, promovendo a colaboracao interdisciplinar entre as

estruturas existentes na universidade e a articulagdo com parceiros externos.

O MIL enquadrava a sua atividade na Visao de se tornar uma estrutura transversal
e agregadora das varias atividades da U.Porto na érea dos Media, capaz de facilitar
atividades transdisciplinares de investigagdo, desenvolvimento e inovagao no
dominio dos Media, e de promover a cooperacdo e partilha de competéncias e

recursos entre as varias faculdades, unidades de |&D e entidades externas a
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U.Porto, contribuindo para difundir a capacidade da Universidade neste dominio

quer a nivel interno, quer a nivel regional, nacional e internacional.

Assim, o MIL centraria as suas atividades em quatro linhas estratégicas

orientadoras:

Consolidar e desenvolver a rede Media na U.Porto: potenciar a colaboracgao
interdisciplinar e o conhecimento mutuo de recursos humanos e competéncias,
assim como a partilha de informacéao entre os véarios atores internos e externos,
de forma a aumentar a capacidade existente no dominio dos Media, atualmente

com pouca articulacao;

Reforcar a |&D+i na area dos Media: dinamizar a capacidade de acesso e captacao
de oportunidades de financiamento e investimento na area dos Media, de forma a
estimular uma agenda colaborativa de |I&D+i em areas emergentes relacionadas
com os Media, entre os investigadores das varias UOs, unidades de |&D, institutos

de interface, e entidades externas a U.Porto;

Desenvolver competéncias e capacidade na area dos Media na U.Porto: fortalecer
a capacidade de resposta as necessidades tecnolégicas, educativas e formativas
na area dos Media existentes na U.Porto, assim como nas empresas e Sociedade,

colocando a disposi¢cao meios, equipamentos e competéncias;

Reforcar a capacidade de atuacdo externa da é&rea dos Media da U.Porto:
consolidar a posicdo do MIL como ator interventivo e interface disseminadora das
atividades em Media com a Sociedade e a Regiao, de forma a potenciar sinergias,

ganhos partilhados e relagdes de parceria com entidades externas”.

As caracteristicas inerentes a este centro de competéncias iam ao encontro dos
objetivos que o LACLIS pretende promover. Por isso mesmo, os investigadores
envolvidos na proposta deste laboratério apresentaram uma candidatura para

manifestar interesse em incorporar-se como um dos projetos do MIL.

. laboratorio

I I I I L de criacao para
.‘ a literacia em saude

245




Figura 23: Logé6tipo do LACLIS enquanto laboratério associado ao MIL

A utilizagcdo de ferramentas de arquivo, producdao e gestdao de contelddos
disponibilizadas no MIL, assim como os meios para desenvolvimentos de novos
servicos de Media, foram preponderantes para a criagao de novos programas de

Literacia em Satude com os investigadores do LACLIS.
As atividades do laboratério

Integrados numa recéme-criada estrutura transversal, o LACLIS teve oportunidade
de desenvolver diferentes atividades de promocéao da area da Literacia em Salde,
juntando investigadores, profissionais de varias areas, organizagdes relacionadas
com a salde e membros da sociedade civil. Mencionam-se, nesta parte, trés

conjuntos de iniciativas promovidas durante o ano de 2018 e 2019.

i Programas de Educagéao para a Sadde

Programa de capacitagao para doentes renais

A Educagdo para a Saude é fundamental em Nefrologia - especialidade
responsavel pelo estudo das doencas do rim —, ndo sé para evitar ou atrasar a
progressao da doenca renal, como também para tomar decisdes importantes de
forma esclarecida. Uma dessas decisbes é a escolha de uma técnica de
substituicao da funcao renal, como a hemodialise ou a diédlise peritoneal, que
impdem ao doente uma rotina especifica. Um doente esclarecido cumpre melhor
a terapéutica, deteta mais precocemente alteracbes que comprometem o seu
estado, discute opgdes mais personalizadas e sente-se, em geral, mais confiante.
Apostar na informacao e capacitacdo dos doentes renais é respeitar a sua
autonomia, apesar da informacao ser veiculada unicamente durante a consulta,
em sessdes informativas e através de folhetos, comprometendo a eficacia do
processo de transmissao de conhecimento. Pretende-se, com este projeto,
construir uma plataforma digital para doentes renais que os informe do seu
problema e escolhas, seja um ponto de contacto com o profissional de saldde e
com o cuidador, e possa ser facil de consultar e mais dependente de contelddo

audiovisual do que de conteudo escrito.

Este projeto surge da colaboragcao entre o Hospital Militar do Porto, na figura da
Dr.? Sofia Homem de Melo, nefrologista, e com a supervisao do laboratério

LACLIS.
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Figura 24: Explicagdo dos passos associados a um tratamento de hemodiélise, com um enfermeiro

e doente em contexto real

Figura 25: A Dr.? Sofia Homem de Melo explica os principais cuidados a ter durante a hemodiélise

Podcast de Oncologia Pediatrica ‘“Acreditar a Conversa”’

Na sequéncia do estudo de caso sobre Oncologia Pediatrica, foi estabelecida uma
parceria com a Associacao Acreditar, com a qual se tem trabalhado no

desenvolvimento de ferramentas multimédia para divulgagcdo de tematicas
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complexas na éarea do cancro, tal como j& descrito. A propésito do Dia
Internacional da Crianca com Cancro, foi proposto uma série de podcasts de
sensibilizacao para a area do cancro infantil, com a participacdo dos principais
atores deste ecossistema. O projeto “Acreditar a Conversa” foi gravado nos

estddios do MIL e produzido pela equipa LACLIS, com o apoio do grupo de

Tecnologias Educativas da Universidade do Porto.

> »l o) 19:37/19:53

Figura 26: Genérico do podcast “Acreditar a Conversa” num dos episédios disponiveis na rede

Youtube®

!.',t'r?%
u”

.

Mae de um bamnabe \k

Figura 27: Primeiro podcast “Acreditar a Conversa”, com a participagdo de uma médica

oncologista, uma cuidadora e um sobrevivente
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ii. Formacao em Literacia em Saiide e areas afins

Em parceria com a dire¢cao do MIL, foram promovidos programas de formagao em
diversas areas, trazendo até a Universidade do Porto reconhecidas personalidades
do mundo da Literacia em Salde, para desenvolver competéncias inovadoras para
profissionais, estudantes e outros interessados na area. Um exemplo deste tipo
de atividades foi o curso Design for Health and Wellness, no ambito do Digital Media
Summer Institute Course, que trouxe a Portugal José Collucci, especialista em
Design e Inovacdo em Saulde da Universidade do Texas, em Austin (EUA). Este
Summer Institute Course teve a duracao de uma semana, e trabalhou com os
participantes o encontro de estratégias para desafios propostos por empresas e
organizacdes nao governamentais na area da salde. As solucdes encontradas

foram, posteriormente, apresentadas numa sessao publica na Reitoria da

Universidade do Porto com a mediacao da U.Porto Inovacéo.

. Figura 28: Palestra do professor José Collucci na Sala do Fundo Antigo da Universidade do Porto,

a propésito do encerramento do curso Design for Health and Wellness
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#DIGITAL MEDIA JUNE-JULY
SUMMER INSTITUTE 2018  REGISTERAT

https://mil.up.pt/summerinstitute

UT AUSTIN | PORTUGAL EARLY BIRD UNTIL 27th May!

GLOBAL TELEVISION IN THE AGE OF NETFLIX ANIMATION STUDIES

JOE STRAUBHAAR, UT AUSTIN LALITHA GOPALAN, UT AUSTIN

DESIGN FOR HEALTH AND WELLNESS  ADOPTING DIGITAL MEDIA FOR LEARNING

JOSE COLUCCI JR., UT AUSTIN HILLARY HART, UT AUSTIN

COMPUTATIONAL SOCIAL MEDIA RESEARCH METHODS

DHIRA] MURTHY, UT AUSTIN
UT Austin | Portugal N

Figura 29: Cartaz do Digital Media Summer Institute

iii. Promocgao de encontros e tertilias

Para além do desenvolvimento de produtos de informacao e de programas
educativos, a Universidade do Porto propds a organizacao de atividades de
partilha de ideias e de visGes na area da Literacia em Saude. Foi com esse
propésito que se criaram os Féruns de Criacdo para a Literacia em Saude da
Universidade do Porto. O primeiro evento, aqui destacado, trouxe ao LACLIS o
fundador da Nudge Portugal, a investigadora Ana Rita Pedro, responsavel pelo
estudo nacional de Literacia em Saude da Escola Nacional de Saude Publica, e a
Professora Margarida Braga, psiquiatra e investigadora do LACLIS. Os Féruns

foram gravados e editados pela equipa de apoio audiovisual da diregdo do MIL.
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| Forum de Criagdo paraa Literacia em Sadde da
Universidade do Porto

22 de Maio de 2038, 14030

Nudging:

A Programacao de
Comportamentosna
Saude Publica

Programa

Figura 30: Filmagem do | Férum com cartaz do programa projetado

4.4, Think Tank

O Think Tank foi, para este projeto de investigacdo, um dos marcos fundamentais
para recolha de dados, para além daquilo que se conseguiu com os resultados

dos estudos de caso.

Foram convidados oito grupos profissionais distintos, para além dos
investigadores que constituem o Painel de Especialistas Interno da Universidade

do Porto, para formar uma Task Force na érea da Promocao me Saudde (figura 31).
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Assessoria de

Profissionals de
Comunicagdo - E
Hospitals Saude - Enfermeiros
Painel de Entidades c "
Especialistas Interno Governativas de Jornalistas hz‘::’ ores
da UP Saude onais
Investigadores na Sociedades de Profissionais de
Grea da Literacia em Especialidades Educacdo e Auxilio no
Saude Médicas Psicologia desenvolvimento
de modelos de
Desenho e actuacao (3° fase)
implementacéo Profissionais de Movimentos Civicos
Think Tank Sadde - Médicos Organizados
Apoio &
Perfis profissionais integrantes nas
3 fases do Think Tank organizacao
@ Heaith
International Advisory Board
Global Health Literacy Academy (Paises Balxos), UTexas Center for Ligmﬂ —
Health Communication (EUA) e UniCesimar (Brasil) oy '.
"N
Acompanhamento e aconselhamento durante todo o projecto PORTO AAGEING

Figura 31: Organigrama com os participantes do Think Tank (Painel de Especialistas Interno e Task

Force)

Pretendeu-se estudar os perfis profissionais dos principais stakeholders
responsaveis pela producao e/ ou disseminagcao de informacao em salde, pelo

que foram considerados os seguintes grupos essenciais:

° Assessores de Comunicacao de Hospitais — responsaveis pela producao
noticiosa de instituicdes que aparecem como fontes primarias de informacao para

a sociedade;

° Entidades Governativas de Saldde — onde se incluem representantes da

Direcdo-Geral da Saude, ARS Norte ou do Ministério da Educacao;

° Sociedades de Especialidades de Conhecimento Cientifico — que trabalham
e exercem pressdao nas questdes de agendamento politico em relagdo aos

contextos que se querem trabalhar;

° Profissionais de Salde - Médicos e Enfermeiros — como fontes de

informacao de continuidade para a populacao;

° Jornalistas e Profissionais de Comunicacao — que trabalham a informacao

em canais privilegiados a que a populagao tem acesso massificado;

252



° Profissionais de Educacdo e Psicologia — que acompanham de perto o

impacto que a salde e a representatividade na doenca tém na sociedade;

° Movimentos Civicos Organizados — que apoiam doentes, cuidadores e
contribuem para a luta e discussao pelos direitos dos cidaddos em questdes

relacionadas com a equidade em salde.

Os perfis supramencionados foram acompanhados por um grupo de consultores
nacionais e internacionais da U.Porto Inovacédo e do EIT Health, que auxiliaram
ainda na cobertura comunicacional do evento e na moderacao das diferentes fases
do Think Tank.

Tendo em conta que tinham sido sinalizados oito perfis profissionais e quatro
contextos de doenca especificos, optou-se por se convidar pelo menos quatro
profissionais por cada perfil indicado. Terfamos, desta forma, uma representagcao
de 32 profissionais para participacao ativa. Dada a possibilidade de desisténcias
a Ultima da hora ou dificuldades de participacao nas atividades ao longo de um
dia inteiro, convidou-se 5 representantes por cada perfil selecionado. Alguns
convidados referiram nao ter disponibilidade de participacdo, mas outros
sugeriram a inclusdao de outros participantes ou pediram para serem
representados por mais do que uma pessoa. Tendo isto em consideragao, 47
pessoas foram identificadas e participaram no Think Tank. Estes 47 especialistas
foram moderados por 8 investigadores do LACLIS, e 5 outros membros trataram

de toda a logistica e rece¢cdo dos convidados.

5.4.1. Resultados Think Tank
Questionario pré-evento
1. Dados Sociodemograficos

O questionario pré-evento, enviado por correio eletrénico algumas semanas antes
do Think Tank, foi preenchido por 47 participantes, 70,2% do género feminino e
29,8% do género masculino. A maior parte dos respondentes tinha uma idade
entre os 35 e 0s 44 anos (38,3%), seguindo-se em maior numero os participantes
com idades compreendidas entre os 45 e os 54 anos (25,5%). Os grupos menos
representativos, e que simbolizam 2,19 da amostra separadamente, sao
caracterizados pelas idades mais extremadas, nomeadamente com menos de 25
e com mais de 65 anos. A distribuicdo das idades destes participantes pode ser

analisada com maior pormenor a partir do gréfico 56.
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® <25anos

® 254234 anos
35 a 44 anos

® 45254 anos

@ 55a64 anos

® >65anos

Gréfico 56: Distribuicao das idades dos participantes que responderam ao inquérito pré-evento

Apesar de se terem convidado oito perfis profissionais distintos, é certo que para
alguns casos, como 0s que se relacionam com os pertencentes a organismos da
tutela ou da sociedade civil, por exemplo, torna-se inconclusivo a éarea de
formacéao dos participantes. Por essa razao, optou-se por se questionar a area

profissional mais especifica.

Como se constata no grafico 57, os médicos e professores sdo as profissées com
mais representatividade entre os que responderam o questionério pré-evento. Este
ndmero justifica-se pela presenca simultanea de médicos enquanto profissionais
participantes individuais, mas também enquanto representantes de sociedades
médicas convidadas para o Think Tank. O mesmo se torna verdade para
professores, onde se incluem professores universitarios que desenvolvem trabalho
na area da Psicologia Clinica ou trabalham a questdo do curriculum escolar em
ensinos basicos. A profissdo de gestor é a terceira mais comum, e esta relacionada
com os cargos de chefia de organizacdes de saude convidadas para o evento. Os
enfermeiros, assim como os investigadores das é&reas de Salde Publica e
Comunicacao de Ciéncia, sdo também um grupo representativo. O nimero de
gestores é igual ao numero de profissionais de comunicag¢do que responderam a
este questionario, com quatro jornalistas e dois assessores de comunicagao
ligados a instituicdes de saude a partilharem a sua opiniao antes da realizacdo do
Think Tank.
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Gréfico 57: ProfissGes dos participantes que responderam ao inquérito pré-evento

2. Percecdes sobre a area da Literacia em Sande

A pergunta “Na sua opinido, como caracteriza o investimento feito em Portugal
em programas de Literacia em Saude, nos ultimos 5 anos?” obteve-se uma visao,
na sua grande maioria, pessimista. De facto, 87,29% da amostra considera que a
aposta em programas de Literacia em Saude em Portugal tem sido pouco ou nada
satisfatéria. Apenas 4,39% dos profissionais consideram que tem havido uma

aposta satisfatéria neste tipo de programas (gréafico 58).

@ Muito satisfatério

@ Satisfatério

@ Pouco satisfatorio

@ Nada satisfatério

@ Sem opinido / Nao responde

Grafico 58: Grau de satisfacdo em relagdo ao investimento feito em programas de Literacia em
Sautde nos ultimos 5 anos, em Portugal
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Para além da questdo sobre o grau de satisfacdo em relagao ao panorama dos
programas de Literacia em Salde em Portugal, foi ainda pertinente perguntar-se
de que forma este investimento estaria a evoluir nos Gltimos 5 anos, de acordo
com a percecdo de cada profissional. A maior parte da amostra considera que
tem havido um aumento do investimento feito em programas de Literacia em
Salude, ainda que discreto (59,69%). Este aumento é percecionado como
significativo apenas por 6,49 da amostra. Cerca de 8,5% referem que nao tém
testemunhado nenhuma alteracédo neste panorama nos ultimos 5 anos. De
salientar, ainda, que uma parte significativa da amostra (21,3%) nao tem uma

opinidao definida sobre este tépico ou preferiu ndao responder (gréafico 59).

@ Tem aumentado significativamente

@ Tem aumentado discretamente
Tem decrescido discretamente

@ Tem decrescido significativamente

@ N3o se tem alterado

‘ @ Sem opinido / Nao responde

Grafico 59: Percecao em relagéo a evolugdo do investimento feito em programas de Literacia em
Salde nos ultimos 5 anos, em Portugal

O investimento de atividades relacionadas com a Educacédo e Promocgao da Salde,
e que promovem as condi¢cdes necesséarias para o aumento dos niveis de Literacia
em Saude da populagdo, foi também discutido. Sobre este tépico,
aproximadamente metade dos inquiridos julga que as atividades de Literacia em
Saude devem ser financiadas maioritariamente por fundos publicos (51,1%),
enquanto que a segunda parcela mais significativa recai sobre 0s que creem que
este tipo de atividades deve ser apoiado equitativamente por fundos publicos e
privados (36,2%). Apenas 2,19% dos participantes referem considerar que este
tipo de projetos deve ser suportado maioritariamente por fundos privados, com

10,69 dos profissionais convidados sem opinido sobre esta tematica (grafico 60).

256



@ Maioritariamente por fundos publicos

@ Maioritariamente por fundos privados
Exclusivamente por fundos publicos

@ Exclusivamente por fundos privados

@ Equitativamente por fundos publicos e
privados

® Sem opini&o / Nao responde

Gréfico 60: Percecao dos participantes sobre as fontes de investimento para programas de
Literacia em Salde

3. Participacdao em Atividades de Promocgéo da Literacia em Saude

Os participantes revelam ter um comportamento heterogéneo relativamente a
frequéncia de participacao em atividades relacionadas com a area da Literacia em
Saude. De facto, a maior parte refere ter participado neste tipo de atividades
“algumas vezes” (31,9%), uma percentagem nao muito distinta dos que referem
ter participado “frequentemente” (27,7%). No entanto, a presenca de
participantes com pouco ou nenhum contacto com este tipo de atividades também
se faz sentir, ja que cerca de 1/9% da amostra afirma ter estado ligado a este tipo
de teméticas “raras vezes”, sendo que 4,6% dos participantes referem mesmo
“nunca” ter participado em atividades de Literacia em Salde. Apesar da
heterogeneidade evidente, mais de 759%, dos participantes tém um contacto mais

regular com atividades de relevo, tal como o grafico 61 mostra.

@ Muito frequentemente

@ Frequentemente
Algumas vezes

@ Raras vezes

@ Nunca

Grafico 61: Frequéncia de participagdo em atividades relacionadas com Literacia em Saude
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De uma maneira geral, os participantes consideram que 0s seus grupos
profissionais estdo motivados para participar em atividades relacionadas com a
area da Literacia em Salde. A maioria acredita mesmo que o seu grupo
profissional estd “muito motivado” para participar neste tipo de acdes (34%),
seguindo-se, com uma percentagem muito semelhante, os que acreditam que os
seus pares estdo “motivados” (25,5%) ou “moderadamente motivados” (23,4%).
Cerca de 179% da amostra tem uma opinidao mais pessimista relativamente a
motivacao do seu grupo profissional neste tépico, com 14,9% dos respondentes
a considerarem estar “pouco motivados”, e 2,19% “nada motivados” para
participar em atividades de Literacia em Saulde. Docentes universitarios (3),
enfermeiros (2), médicos (1) e assessores de comunicacao (1) foram os que
reconheceram a pouca ou nenhuma motivacdo dos seus pares para estas

atividades (gréafico 62).

@ Muito motivado

@ Motivado
Moderadamente motivado

@ Pouco motivado

@ Nada motivado

Grafico 62: Percecao sobre a motivacao dos grupos profissionais para participarem em atividades
de Literacia em Saudde

Apesar da motivagdo dos diferentes grupos, a esmagadora maioria (98%)
considera que o seu perfil é “importante” (17%) ou “muito importante” (80,9%)
na promoc¢do da Literacia em Saudde. Apenas um dos participantes, um
investigador universitario, refere que o seu perfil € pouco importante nesta area
(gréafico 63).
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@ Muito importante

@ Importante
Moderadamente importante

@ Pouco importante

@ Nada importante

Gréfico 63: Percecao sobre a importancia dos perfis profissionais participantes na éarea da
Literacia em Saude

Foi pertinente perceber-se quais as principais barreiras que, na opinidao dos
participantes, podem estar na origem das dificuldades do envolvimento dos
profissionais na area da Literacia em Sadde. Utilizando uma pergunta de resposta
aberta, por forma a nao influenciar as barreiras mais intuitivas que fossem
consideradas pelos participantes do estudo, obtiveram-se 11 barreiras que se

passam a descrever.

A barreira mais comum, e citada por 13 dos 47 profissionais, foi a falta de tempo,
com horarios pouco flexiveis e a dificil coordenacédo de agenda para trabalhar
estes tépicos. A segunda barreira mais vezes apontada esté relacionada com a
falta de financiamento, como s@o exemplo as bolsas e programas nacionais e
europeus destinados ao tépico concreto da Literacia em Saude. Sete profissionais
indicam, também, que a falta de iniciativa e diretivas das chefias de diferentes
instituicdes pode dificultar a implementacao de novos programas, que acabam

por nao ser uma prioridade estratégica.

Um outro aspeto considerado é o pouco reconhecimento que as atividades de
Literacia em Saude tém para a progresséo dos profissionais, um aspeto apontado
por 6 profissionais, na sua maioria profissionais de satde e investigadores. Para
além destes, também a percegdo do valor e a motivacdao foram barreiras
mencionadas por alguns investigadores. A percecdo do valor sobre as atividades
de Literacia em Saulde relaciona-se com o impacto que os profissionais
reconhecem que estas atividades tém para os seus publicos-alvo, tendo sido
reportado por 4 participantes. Ja a falta de motivacédo, intrinsecamente
relacionada com a posi¢cdo do individuo, foi mencionada por 3 profissionais. A

burocracia envolvente para se aprovar projetos, a falta de conhecimento
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estratégico sobre o tema, as escassas redes de apoio para uma implementacgao
eficaz ou as lacunas nas metodologias de trabalho foram também apontadas
como barreiras ao desenvolvimento de atividades. A dispersao de meios foi a
justificacao menos vezes apontada, mais ainda assim figura como um exemplo de
condicionamento apontado por parte dos participantes deste Think Tank (grafico
64).
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Gréfico 64: Principais barreiras ao desenvolvimento de atividades relacionadas com a Literacia em
Salde

Aos participantes foi também perguntado que medidas poderiam ser
implementadas para aumentar a participacdo do seu grupo profissional em
atividades promotoras de Literacia em Salde. Cerca de doze categorias foram
elencadas, ap6s se analisar as recomendacdes dos diferentes profissionais. De
uma forma geral, a medida mais vezes citada foi a necessidade de se promover
mais concursos de financiamento neste tépico, seguido das necessidades de
formacdo, workshops, palestras e acdes de partilha sobre técnicas de promogao

da érea.

O mesmo numero de pessoas identificou a necessidade de se reorganizar o tempo
de servico para inclusdo de atividades de Literacia em Saude, assim como a
organizac¢do de canais de comunicagao especificos, como a criagdo de féruns e de

discussdes publicas sobre o tema. Cinco profissionais evidenciaram a caréncia na
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fomentacao de valor associado a area da Literacia em Salde, assim como a sua
percecao por diferentes grupos profissionais. Duas medidas também
recorrentemente apontadas foram a possibilidade de criacdo de indicadores de
reconhecimento para participacao em atividades em contexto de trabalho, e uma
maior importancia dada pela tutela e pelos 6rgaos dirigentes de diversas

instituicdes a atividades relacionadas com a Literacia em Saude.

Trés dos profissionais envolvidos no inquérito pré-evento sugerem que haja um
maior envolvimento dos stakeholders com a sociedade civil, em particular no
periodo de desenvolvimento criativo de solu¢cdes. O mesmo numero de individuos
aponta para a pertinéncia da constituicdo de laboratérios e grupos
multidisciplinares para trabalhar-se transversalmente diferentes dominios
inerentes a Educacao e Promocéo da Saude. Por forma a aumentar a participacéo
dos grupos profissionais presentes em atividades de Literacia em Saude, trés
grupos de iniciativas foram ainda indicadas: a melhoria das condicdes de trabalho
com base em metodologias presentes na érea da Literacia em Salde, para
aumentar a envolvéncia e conhecimento dos profissionais; o desenvolvimento de
parcerias mais eficazes e promotoras de ecossistemas mais resilientes; e uma
maior ligacao a Academia, com a promocao de iniciativas, medicao da sua eficacia

e discussdo de novas estratégias cientificamente validas (gréfico 65).
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Gréfico 65: Medidas propostas para aumento da envolvéncia dos grupos profissionais em
atividades de Literacia em Saude
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Como mencionado na metodologia de desenvolvimento do Think Tank, houve
particular interesse em trabalhar quatro contextos laborais distintos. As Gltimas
questdes do questionario pré-evento aqui retratadas tentaram perceber de que
forma as Instituicdes de Salde, os Meios de Comunicacdo Social, as Instituicdes
de Ensino e as Comunidades Locais carecem de inovacao na area debatida, e em
quais dos contextos os grupos de profissionais convidados estao mais propicios a
ter um papel de relevo. Os resultados apontam para uma caréncia de inovagdo em
todos os contextos mencionados, j& que cerca de 649 dos participantes
concordam que o0s quatro ecossistemas descritos necessitam de uma
reestruturacao na estratégia de desenvolvimento de atividades de Literacia em
Saulde (grafico 66).

Hospital / Instituicoes de Saude 10 (21.3%)

Instituicées de Ensino 9 (19.1%)

Meios de Comunicagao Social 10 (21.3%)

Comunidade Local 6 (12.8%)

Todos os contextos
mencionados

Nenhum dos contextos
mencionados

30 (63.8%)

Grafico 66: Contextos que mais carecem de estratégias inovadoras de promocgédo da Literacia em
Saude

Relativamente a pertinéncia dos perfis profissionais convidados nos contextos de
atuacdo mencionados, a maioria dos participantes (59,6%) indicou, de igual
forma, a pertinéncia da sua atuacéao transversal, podendo ter uma voz ativa nas
Instituicdbes de Salde e de Ensino, e nos Meios de Comunicacdo Social e
Comunidade Local. Um pouco menos de 309% dos convidados disseram que o seu
perfil profissional teria mais relevancia em Instituicdes de Ensino. O contexto
menos propicio a intervencdo dos profissionais sao os Meios de Comunicagcao
Social, com cerca de 159% dos intervenientes a referirem poder ter um papel
preponderante neste meio. Estes dados podem ser analisados no grafico 67 que

a seguir se apresenta.
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Hospital / Instituigbes de Salde

Instituicdes de Ensino 13 (27.7%)

Meios de Comunicagao Social 7 (14.9%)

Comunidade Local 11 (23.4%)

Em todos os contextos
mencionados

Em nenhum dos contextos
mencionados

0 10 20 30

28 (59.6%)

Grafico 67: Contextos em que os perfis profissionais convidados podem ter um papel
preponderante

Para cada um dos contextos de atuacao, foi, por fim, pedido que se lancassem
ideias especificas a serem implementadas, por forma a melhorar o panorama da
Literacia em Saude em Portugal. Todos os profissionais puderam partilhar
estratégias de atuacgdo, ideias de melhoria e outras formas de contribuicao para
os quatro contextos de atuacdo distintos. As tabelas seguintes sintetizam a fabrica

de ideias que se gerou com a Ultima questédo do questionario pré-evento.

Propostas para Hospitais e Centros de Satide

Quiosques interativos com informacao atualizada

Panfletos e cartazes digitais com componentes de gamificagdo, para aumentar a sua consulta
Formagdo em Comunicagdo para os profissionais

Promogao de eventos tematicos, simposios e workshops abertos a toda a comunidade

Divulgacdo em salas de espera, utilizando recursos informativos internos em meios ja
existentes, como televisoes

Desenvolvimento e divulgagao de aplicacdes moveis para comunicagao entre doente e hospital
Formacdo de programas para aumentar a literacia das organizacdes
Avaliacao do interesse/motivacdo dos doentes e cuidadores em receber informacédo

Criagdo de grupos interdisciplinares de educagdo para a saude, e criar uma agenda neste
dominio

Melhoria dos materiais informativos atuais, com fortalecimento e formacéo em literacia visual

Implementacéo de sistemas e estratégias apoiadas na criatividade

Dotagdo dos Gabinetes de Comunicagdo com or¢amentos para executar campanhas de
Literacia em Saude

Mapeamento dos recursos humanos que privilegiam a comunicacdo

Maior abertura aos media e a iniciativas de comunicagao

Implementar e reforgar medidas de aumento da Literacia em Saude dos proprios profissionais
Estabelecimento de parcerias com as instituicoes da comunidade

Constituicdo de grupos de ajuda mutua doente-doente

Promocao de ferramentas disponibilizadas pelo SNS

Tabela 9: Propostas de implementacao nos Hospitais e Centros de Saldde para melhorar o

panorama da Literacia em Salde em Portugal
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Propostas para Instituicdes de Ensino

Programas tematicos de Educacdo para a Saude a ser implementados por professores
Promogao de eventos, simposios e workshops abertos a toda a comunidade

Formacao de grupos de discussao estratégicos com a presenca de professores, alunos e
técnicos

Promog&o de jogos para aumentar a pertinéncia da Literacia em Salde na vida dos alunos (ex:
Realizar torneios institucionais e interinstitucionais para divulgar e premiar o nivel de
conhecimentos dos seus alunos, em termos da pratica de estilos de vida saudaveis)

Estruturas de investigacdo e transversalidade nos curricula

Sensibilizar direcOes escolares e académicas para a importancia da Literacia em Saude,
auscultando a populacao estudantil para perceber quais as suas necessidades

Envolver os alunos nas atividades, promovendo a visita de convidados-chave as instituicées
Apostar em investigacao e programas de formacao pds-graduada em Literacia em Salde

Criacdo de programas de Literacia em Saude para avaliacdo académica junto da sociedade civil
(ex: Formacgado com voluntariado)

Incentivar um maior impacto social do Ensino Profissionalizante, como o Ensino Arh'sg:ico. A
pratica criativa em Design e Arte podera ser um bom fomento para a Literacia em Salde

Inclus@o de unidades curriculares de Comunicagao em Saude nos programas de formagao dos
profissionais que trabalham na area da saude

Criar programas de Literacia em Saude para os varios niveis de ensino, apostando em parcerias
com autoridades de saude, sociedades cientificas e associagoes de doentes

Participacdo ativa e efetiva no Programa Nacional de Saude Escolar
Criacdo de grupos de educacao pelos pares

Desenvolver iniciativas que capacitem criancgas jovens para a interpretacdo e compreensao da
informacao em saude

Capacitar pessoal docente e nao docente para o desenvolvimento de iniciativas de Literacia
em Saude

Disponibilizar acompanhamento e aconselhamento de salde presencial em todos as
institui¢es de ensino, prestado por um profissional de satde devidamente habilitado para
esse efeito (exemplo: Enfermeiras de Saude Escolar que trabalham em todas as instituicoes de
ensino dos EUA)

Promover espagos de convivio e divertimento destinados a comunidade escolar, nos quais
estejam disponiveis ofertas promotoras da adogao de estilos de vida saudaveis

Tabela 10: Propostas de implementagéo nas Instituicdes de Ensino para melhorar o panorama da

Literacia em Saldde em Portugal
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Propostas para os Meios de Comunicagdo Social

Formacao nas areas da ciéncia e saude baseada na evidéncia para jornalistas e outros
profissionais de comunicagao, para combater as fake news

Maior aposta em campanhas de comunicacdo multimeios na area da saude.

Criagdo de rubricas especiais de saude, e clinicamente validadas, em horario nobre

Alinhar interesses entre saude e comunicagao social, com uma rede de jornalistas bem
identificados e cujo tratamento de informacao sobre saude seja quase exclusivo

Construcdo de equipas criativas sélidas e com uma dinamica de trabalho colaborativa com
outras equipas e setores

Criar condiges para educar em saude a partir dos meios de comunicagéo, invertendo a
prioridade e quase exclusividade dada a saude em contexto politico

Dotar os media com mais incentivos para um maior envolvimento com entidades cientificas
Criacao de condicOes para se trabalhar programas direcionados a diferentes publicos-alvo

Fomentar a possibilidade de spots publicitarios mais informativos, e replicar espagos
televisivos de curta duragédo

Maior aposta na criacao de programas pedagogicos com forte componente de
entretenimento.

Concertacdo de esforcos e estratégias entre 0s meios de comunicacao social e os diferentes
atores intervenientes no planeamento e desenvolvimento de estratégias na area das Politicas
de Promogao de Saude

Criacdo de um 6rgao impulsionador e supervisor de conteido multimédia em saude

Criacao de ferramentas que permitam a interacao com os consumidores de informacao dos
diversos meios de comunicacao, por forma a fomentar o didlogo com profissionais de saude,
principalmente para a obtengao de aconselhamento sobre a adogao de estilos de vida
saudaveis

Informar condignamente sobre saude dando tempo de antena as associacoes de doentes que

estdo no terreno

Inovar nas formas de comunicagdo e contetdos, usar meios de comunicagdo dispares com
mensagens complementares.

Tabela 11: Propostas de implementagcédo nos Meios de Comunicagéo Social para melhorar o

panorama da Literacia em Salde em Portugal
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Propostas para a Comunidade Local

Promocao de workshops, acoes locais e eventos sociais tematicos de informacao e capacitacao

Ir ao encontro do que a comunidade local quer e precisa, com a realizacdo de entrevistas e

focus group, em vez de impor informagao (unilateral) que ndo é apelativa nem muitas vezes
compreendida

Desenvolvimento de portais e aplicagdes moveis que aumentem a participagao cidada em
programas de Literacia em Saude

Integracao das autarquias na definicao dos planos locais de satde e na sua execucao

Criar oportunidades de comunicagdo com os municipios, juntas de freguesia e IPSS para o
envolvimento de profissionais e sociedade civil em programas abertos de informacao

Desenvolvimento de programas de literacia tendo em conta o perfil local de saude

Organizacao de sessoes gratuitas no patrimoénio de cada cidade

Fomentar parcerias entre as Unidades de Cuidados das Comunidades e os Agrupamentos de
Centros de Salde

Criagdo de grupos de ajuda para o acompanhamento de problemas de saude partilhados por
varios individuos dessa comunidade, com cedéncia de instalacOes para as reunioes dos grupos

Disponibilizagao de conteudos de promogao da saude/prevencao da doenca, nos recursos de
comunicagao digital e nas instalacoes das instituicoes envolvidas

Reforcar a organizacao de caminhadas e/ou outros eventos desportivos, durante os quais
sejam disponibilizadas informacoes de salde aos participantes

Aprovacao de verbas, no ambito do orcamento participativo das diversas autarquias locais, a
projetos que se destinem a melhoria dos niveis de Literacia em Saude nessas comunidades

Divulgar o que ¢é a Literacia em Saude pelos municipios, e as vantagens do seu
desenvolvimento como contributo para a saude de todos.

Envio de correspondéncia fisica e digital pelas autarquias sobre atividades publicas de
esclarecimento sobre saude

Tabela 12: Propostas de implementagédo na Comunidade Local para melhorar o panorama da

Literacia em Saude em Portugal

Resultados Think Tank
12 Fase

Como descrito na metodologia do Think Tank, na primeira fase deste dia
presencial, os varios participantes foram reunidos em quatro grupos, de acordo
com o seu perfil profissional. Desta forma, foram organizadas quatro salas com

um minimo de 10 participantes em cada uma delas. Hospitais e Centros de Salde,
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Instituicdes de Ensino, Meios de Comunicac¢édo Social e Comunidades Locais foram
os contextos de trabalho escolhidos, a luz do que ja se tinha evidenciado no

questionario pré-evento que fora lancado.

Apresentam-se, de seguida, os principais resultados obtidos para cada um dos

contextos de atuacéo.
Hospitais e Centros de Saide

Questao 1: Quais as principais estratégias a implementar nos Hospitais e Centros de
Saude, por forma a que o panorama de Literacia em Salde em Portugal possa ser

alterado?

A questao de partida foi utilizada para despoletar a primeira troca de impressdes
sobre o tema entre os profissionais de salde presentes. Depois de uma ronda
para autoapresentacao dos participantes, a questao foi lancada e debateu-se as
medidas principais a serem implementadas nos Hospitais e Centros de Saude.
Das solucdes apresentadas no questionario pré-evento, a organizacdo do Think
Tank selecionou as medidas mais vezes mencionadas pelos participantes. A estas,
foram adicionadas outras medidas durante a discussao presencial, a partir dos
pontos de vista dos profissionais de salde. Cada um dos participantes distribuiu

100 pontos pelas medidas, para que fosse encontrado um ranking de pertinéncia.

Os resultados mostram que 3 medidas se destacaram entre as 10 que foram a
votacdo. A “formacado em comunicacao para os profissionais de satde” foi a que
reuniu mais consenso, com uma média de 23 pontos a serem atribuidos pelos
participantes a este tépico. Nao muito longe desta média ficou a medida
relacionada com a “optimizacdo dos canais e locais de informacdo”, com uma
média de 19 pontos a serem atribuidos a medidas que promovam o
desenvolvimento de quiosques com panfletos e meios digitais disponiveis nos
hospitais e centros de salde. A terceira iniciativa mais votada, com uma média
de 14 pontos dados pelos participantes, prende-se com a “criacdo de uma agenda
estratégica de atividades organizacionais de literacia em saude”, para que seja
possivel a envolvéncia de toda a comunidade em iniciativas frequentes. O ranking
de iniciativas, onde se incluem outras medidas com diferengas percentuais ndo

muito dispares, podem ser encontradas no grafico 68 que a seguir se apresenta.
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Formagdo em comunicagdo para os profissionais e instituiges de saude

Optimigéo dos canais e locais de informagdo: Quiosques, panfletos, meios digitais, outros.

Criag@o de uma agenda estratégica de atividades organizacional de literacia em saude
Convidar associagdes de doentes para a participagdo das equipas multidisciplinares
Criagéo de uma estratégia de comunicagdo institucional, com guidelines sobre modelos de
atuagdo

Desenvolvimento de um sistema de feedback de e para o doente

Promogdo da importancia da literacia na comunicagdo interna das instituigdes

= |

Fomentar processos de inovagdo interna nas instituicdes

Avaliar interesse e motivagdo dos doentes e familiares para receber informagao

Promogdo de recursos de informagdo mais visuais

Gréafico 68: Estratificacao das estratégias a implementar em Hospitais e Centros de Saude

Questdo 2: Formacgao para profissionais de satde na 6tica da Literacia em Sadde? Em

que dominios?

A segunda grande questdo lancada pela organizacéo do Think Tank relacionou-se
com a pertinéncia da formacao dos profissionais de salide em tépicos que possam
ser importantes para a progressao dos niveis de Literacia em Saude da populagao.
A Comunicacgao foi o tépico mais vezes citado, seguindo-se a formacao em novas
tecnologias, assim como a formacdo em metodologias de investigagéo
relacionadas com a area da Literacia em Saude. A formacgdo em areas que se
prendem com a gestao de recursos, a atuagao em grupos interdisciplinares e no
dominio da qualidade dos servicos de saldde, ainda que menos vezes

mencionadas, foram tidas como essenciais para o avanc¢o do atual panorama.
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Figura 32: Nuvem de palavras com os principais tépicos de formacao para profissionais de salde

Questao 3: Faz sentido pensar-se num grupo de ativagdo de projetos de Literacia em

Saude em contexto hospitalar? Quais as suas principais fungées?

Uma vez que se procura discutir o desenvolvimento de estratégias concretas, a
altima questao lancada neste primeiro grupo prendeu-se com a pertinéncia da
existéncia de um grupo de ativacao de projetos de Literacia em Saude em contexto

hospitalar.

O grupo de profissionais de salde participante considerou benéfica a criacao de
um grupo especifico para alavancar projetos relacionados com a Promogao e
Educacao para a Saude. Para estes profissionais, cinco grupos de atividades
poderiam ser responsabilidade deste grupo: 1. O diagnéstico de necessidades e
de recursos disponiveis, com particular relevo para a caracterizacdo das
necessidades dos utentes; 2. A definicdo de estratégias e a planificacdo de
atividades, para que seja estabelecida uma agenda regular; 3. O desenvolvimento
de formacdo e capacitacao para profissionais e cidaddos, com este grupo a
selecionar é&reas-chave de intervencao; 4. Fazer monitorizacao continua de
atividades planeadas, com estabelecimento de indicadores e instrumentos de
avaliacao; 5. A partilha de informacao sobre projetos aos diferentes stakeholders,
para que haja uma centralizacao da informacao e para que seja possivel potenciar

a disseminacdo de mensagens estratégicas.
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Avaliar as necessidades dos
utentes

Diagnéstico de necessidades
e colocar as pessoas a
trabalhar dreas especificas

Difundir a informagé&o que o
doente necessita (fazer

questiondrios 1° aos doentes).

Partilhar informacgéo sobre
programas e projetos

Em contextos de saude. Organizar projectos para
dinamizar na comunidade e organizar
conhecimento para transmitir aos cidadaos.

Formagao dos profissionais,
diagnostico de necessidades,
definicao de estrategias e
planificacao

Capacitacao e informacao do
utente; formacao e informacao
dos profissionais

Levantamento de necessidades e recursos
disponiveis Contribuir para a formagdo de

profissionais Planificag@o e monitorizagéo

Avaliagdo recursos existentes e chamada a agao.
Organizagao de agenda estratégica/Plano de

atividades. Manter/promover gradual e continua a

comunicagdo regular entre stakeholders.
Organizagao reunides intercalares de avaliaggo.
Relatério Atividadades

Figura 33: Atividades recomendadas pelos profissionais de salide a um possivel grupo de ativagéo

de projetos de Literacia em Saldde em contexto hospitalar

Instituicdes de Ensino

Questdo 1: Quais as principais estratégias a implementar nas Instituicées de Ensino,

por forma a que o panorama de Literacia em Saude em Portugal possa ser alterado?

Professores, psicélogos e investigadores na area da Educacao reuniram-se para
discutir estratégias de implementacdao em grupo. Nesta primeira fase, foi notéria
a participacao ativa dos participantes, que desenvolveram propostas direcionadas
e detalhadas a serem implementadas em contexto escolar. Apés a apresentacdo
dos intervenientes, foram discutidas as estratégias mais prementes a serem
implementadas, passando-se a votacao eletrénica para obter um ranking de
prioridades. Quatro grupos de iniciativas destacaram-se das restantes, ao receber

uma média superior ou igual a 10 pontos percentuais.

A primeira iniciativa mais recomendada esta relacionada com a utilizagdo de
metodologias de gamificacdo para propagacao de mensagens relacionadas com a
area da Literacia em Saude (19%); com menos sete pontos percentuais, a segunda
medida mais pontuada relaciona-se com a necessidade de auscultar a populacéo
estudantil e detetar as principais necessidades existentes (14%); a penultima
medida em destaque, e pontuada com dez pontos percentuais, esta relacionada
com o maior investimento em metodologias bottom-up em contexto escolar - com
envolvimento de toda a comunidade (alunos, professores, técnicos e encarregados
de educacdo) no desenvolvimento de atividades direcionadas para o perfil de cada

instituicdo; também com 109% dos pontos atribuidos surge a necessidade de se
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implementar atividades eficazes no ambito do Plano Nacional de Saude Escolar,
apontado pelos participantes como pouco eficaz no atual contexto dos programas
curriculares vigentes. As restantes recomendacdes sugeridas pelo grupo de
profissionais ligado ao sistema de ensino podem ser analisadas a partir do gréfico
69.

Jogos para promogdo da Literacia em Saude

19%

Auscultar a populagdo estudantil e perceber quais as suas necessidades no campo da Literacia em Saiude

12%

Metodologias bottom u
10% = e

implementagdo ativa e efetiva do Programa Nacional de Saude Escolar

10%

Fazer programas junto da sociedade civil para promover a Literacia em Saude.

9%

Campanhas para promogao comportamentos sgudaveis

7%

6% lumm . E— —

Programas de educagdo para a saude e Literacia em Salude a ser implementados por professores

5%

5% Apostar no desporto escolar e na educagdo musical para promogdo de estilos de vida saudaveis

Apostar em investigagdo e programas de formagdo pos-graduada em Literacia em Saude;

5%

5% Integragao da area da Comunicagdo nos curriculos da formagao de profissionais de saude

Disponibilizar acompanhamento e aconselhamento, em salde, presencial em todos as instituicoes de ensino, prestado porum
profissional de saude

4%

4% Palestras, workshops e sessdes de esclarecimento, para fomentar a gutonomia na aquisicdo de conhecimentos em saude

Gréfico 69: Estratificacdo das estratégias a implementar em Instituicées de Ensino

Questao 2: Formagdao para profissionais de educacdo na ética da Literacia em Salude?

Em que dominios?

Ao contrario da discussao no grupo dos profissionais de saude, o grupo dos
profissionais de educacao elencou uma maior variedade de dominios de formacao
sugeridos para os seus pares. As duas areas mais citadas centraram-se nos
tépicos da Psicologia e da Prevencdo, em particular na Prevencdo Primaria. Neste
altimo dominio, varias necessidades especificas foram ainda mencionadas, como
sao exemplo a prevencdo de dependéncias e de comportamentos agressivos, e a
promocao de habitos de vida saudaveis, com particular atencdo para a area da
alimentacao. Dois grupos de temas foram ainda percebidos como necessarios: o
aumento de conhecimento em metodologias de intervencao (com especial enfoque
em metodologias de trabalho e métodos participativos); assim como o aumento

de conhecimento em éareas das Ciéncias Sociais (Comunicacdao, M arketing e
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ferramentas digitais de comunicacédo destinadas a satde) ou Ciéncias Biomédicas

(Neurociéncias e Ciéncias Biolégicas).

prevengdo de dependencias ciéncias

o prevencdo primaria

educag¢do para a saude

marketing social ciéncias sociais

Figura 34: Nuvem de palavras com os principais tépicos de formacao para profissionais de

educagdo

Questao 3: Faz sentido pensar-se num grupo de ativagdo de projetos de Literacia em

Saude em contexto educativo? Quais as suas principais fungbes?

Os participantes deste grupo enalteceram a caréncia de se preparar um grupo de
ativacao de projetos de Literacia em Saude em contexto escolar. Modelos ligados
ao Plano Nacional de Saude Escolar tém tentado implementar um grupo
dinamizador semelhante, mas que, nas palavras dos profissionais, ndo tem
conseguido atingir os objetivos estipulados. Na 6tica dos participantes, um grupo
de ativacao de sucesso devera ser capaz de envolver e mobilizar alunos, familias,
comunidade e sociedade. Esta mobilizagdo deverd surgir com um impeto
intrinsecamente ligado a promog¢ao da mudanga comportamental, com
metodologias motivadoras e assertivas. Ainda como fung¢bes essenciais, 0s
participantes descrevem a possibilidade deste grupo poder ser ponte de contacto
entre profissionais de salde e as escolas, nhuma légica de trabalho em rede e
partilha de boas praticas. A discussao nesta questao esteve muito centrada nas
camadas mais jovens, onde o processo de constru¢cao de competéncias para os

pais e encarregados pode incrementar o impacto das iniciativas.
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Envolvimento da sociedade

Promocao da mudanca
comportamental

Intervir de forma efetiva,
motivadora e assertiva nos
Grupos

Envolver e motivar a
comunidade

Trabalhar em rede Partilhas de boas praticas
Selecao de rojetos significatis para os jovens
Desenvolvimento e competencias parentais

Promover o envolvimento da
comunidade nas suas diversas
atividades

Envolvimento dos alunos,
familias e sociedade em geral
nos projetos.

Diagnéstico, planeamento,
intervencgéo e avaliagéo de

Cativar os jovens para a
prevengdo de
comportamentos de risco.

intervengdes

Envolver a comunidade na promogéo e
disseminagao de praticas de salde, sublinhando
aquelas que sdo as areas de atuagdo e as
sugestdes de agdo dos préprios jovens

Ensinar saude com
profissionais de saude

Garantir que os programas de
promogd&o de saude a nivel
escolar sGo implementados

Deve existir um grupo em cada IE que se
responsabiliza por elaborar projetos de
intervengdo adequados ao setting e faz
mobilizaao comunitaria

Figura 35: Atividades recomendadas pelos profissionais de educagédo a um possivel grupo de

ativacdo de projetos de Literacia em Satde em contexto educativo

Meios de Comunicag¢ao Social

Questdo 1: Quais as principais estratégias a implementar nos Meios de Comunicagao
Social, por forma a que o panorama de Literacia em Salide em Portugal possa ser

alterado?

Formado por jornalistas, assessores de comunicag¢do e investigadores na area do
jornalismo, este grupo discutiu com afinco a primeira questao, e, de entre todos
0s grupos da primeira fase, optou por se concentrar num menor ndmero de
iniciativas propostas, aprofundando e discutindo-as mais. A necessidade de um
maior investimento em jornalismo de investigacao foi dada como muito relevante
para a maioria dos participantes, que relacionaram este tipo de atividade com a
propagacdo de valores socialmente corretos, mais justos e, desde logo, em linha
com os principios da Medicina Baseada na Evidéncia e com a maior seguranca da
populacdo. A segunda recomendagcao mais votada estd em linha com as dos
grupos anteriores, e remete para as potencialidades da formacéo em Literacia em
Salude para os profissionais de comunicacédo. Destacam-se ainda mais duas
medidas recomendadas pelo grupo: a criacao de rubricas cientificamente

validadas, e que podem propagar os valores inerentes a praticas de Promocéo e
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Educacao em saude; e a sensibilizacdo dos 6rgaos de comunicacdo social, e as
suas equipas editoriais, para o risco de se veicular informacédo sobre saide em
registo sensacionalista ou sem contexto prévio. Todas as recomendacdes, e a sua
ordem de importancia dada pelo grupo, podem ser analisadas a partir do grafico

70, que a seguir se apresenta.

o, | Investimento em jornalismo de investigagdo
Cl

13% Formacgdo dos jornalistas em Literacia em Saude
°
Criagdo de rubricas e programas focados em literacia em saude, clinicamente
12% validadas
Cl
Sensibilizar comunicagéo social para o risco de veicular informagéo de forma
sensacionalista ou retirada do devido contexto
©

Deixar de explorar a satde da pessoa alheia e informar condignamente sobre satde

1% dando tempo de antena as associagdes de doentes que estéo no terreno.
©

1% Combater fake news na drea da saude
]

10% Criar rede de jornalistas que certificados que lidam com informagdo sobre satde
° I

Incentivos aos media para maior envolvimento e criagdo de parcerias com institutos
de investigagdo

]

0
o®

Realizagcdo de concursos destinados a promover e premiar comportamentos e
estilos de vida sauddaveis

Grafico 70: Estratificacdo das estratégias a implementar nos Meios de Comunicacao Social

Questao 2: Formacdo para profissionais de comunicacdo na ética da Literacia em

Sadde? Em que dominios?

Para além da necessidade de se obter formacgédo na area da Literacia em Salde,
uma das recomendac¢bdes mais votadas na primeira questdo pelo grupo de
profissionais de comunicacgao, existem outros dominios que mereceram destaque
deste grupo. A formagao na éarea da saude, enquanto dominio de conhecimento
médico, foi realgado. Saude mental, doencas crénicas ou necessidade de os
profissionais de comunicacao compreenderem os principios de Saude Publica
foram exemplos apontados neste tépico. Para além disto, também tépicos
relacionados com o tratamento de informacdo em salde foram referidos, com
formacdo em metodologias de obtencdo de dados em saldde, terminologias

médicas ou métodos de evidéncia cientifica a figurar como pertinente para os
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profissionais de salde. O grupo participante manifestou ainda a importancia de
preparar os jornalistas e outros profissionais em tépicos relacionados com a
navegabilidade no SNS ou a prépria comunicacdo em saude, nomeadamente a
comunicacdo de risco e 0s meios mais adequados para consulta de informacédo
(figura 36).

saude mental
saude mental conhecimento
literacia da saude

cacdo estudos cientificos
investigagdo clinica literacia em saude

funcionamento instituigcao

saude publica evidéncia cientifica
comunicag¢do de risco
dados de saude dos meios adequadc
literacia conhecimento do sns
semidticalinguas doencgas crénicas

A <

Figura 36: Nuvem de palavras com os principais tépicos de formacéo para profissionais de

comunicagao

Questdo 3: Faz sentido pensar-se num grupo de ativagdo de projetos de Literacia em

Saude para Meios de Comunicag¢do Social? Quais as suas principais funcbes?

Também para os profissionais de comunicagao faz sentido pensar-se num grupo
de ativacao de projetos de Literacia em Salde, ainda que se reconhecam as
dificuldades inerentes a criagdo de uma estrutura para este fim voltada para os
Meios de Comunicacdo Social. Ainda assim, reconhece-se que um grupo
multidisciplinar, constituido por profissionais de salde e membros da academia,
para além de profissionais de comunicag¢ao, poderia ter um papel relevante para
alertar os 6rgaos de comunicacao social para a problematica da Literacia em
Saude, promovendo formacgdes na éarea. Este grupo seria preponderante para

olhar para o jornalismo como meio para promover comportamentos de prevencéo,
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e ao qual os jornalistas poderiam recorrer para tratar temas mais complexos. Esta
organizacao poderia produzir informacao credivel e eficaz, monitorizar a atividade
dos media na comunicacgao de temas de salde, e promover acima a protecédo dos
direitos dos doentes e cuidadores. Para alguns dos participantes, este grupo
multidisciplinar poderia ainda ser responséavel pela organizacdo de eventos
ligados ao Jornalismo de Salde, potenciando o contacto com profissionais da area
(figura 37).

Fungdes: alertar os media para a problematica da
literacia em saude; ajudar os jornalistas com a
“tradugdo” de termos complexos na area da saude;
constituir um grupo multidisciplinar de profissionais
a quem os jornalistas possam recorrer

Formagdao em literacia em saude para os
profissionais de comunicagdo social. Educagao
basica para a populagao. Criar awareness para
areas chave da saude onde os comportamentos das
pessoas possam prevenir a doenga. Promogao de
habitos saudaveis.

doutorados ou mestres em diversas areas: dar o seu
ponto de vista na sua area de especialidade a fim
de capacitar os outros para uma visdo mais
abrangente e esclarecida

equipa multidisciplinar composta por varios
intervenientes (assessoria de
imprensa/comunicagao, jornalistas, académicos,
investigadores, médicos, enfermeiros, associagdes
de doentes) com a tarefa de produzir informagao
credivel e eficaz

Sim. Monitorizac¢do, formagé&o
e intervengdo para corregéo
de problemas.

-

Profissionais de Saude - vis@o interna das questdes.

Sim, grupo multidisciplinar. Para formagao e
divulgagao de informagao sobre saude em geral e

\

Profissionais de saude, jornalistas, aces, ars,
gabinetes de comunicagao, industria farmacéutica,
unidades locais de saude, centros de investigagdo,
equipas multidisciplinares

Instituigdes como DGS, INSA - atuag@o em casos de
saude publica por exemplo. Investigadores - visGo
abrangente e especifica de matérias. Jornalistas,
Assessores, Gabinetes de Comunicagdo, Empresas.

doengas especificas, direitos dos
doentes/cuidadores, investigaggo. Com
organizagao de eventos/encontros regulares.

Figura 37: Atividades recomendadas pelos profissionais de comunicagcao a um possivel grupo de

ativacao de projetos de Literacia em Salde em contexto mediatico

Comunidade Local

Questdo 1: Quais as principais estratégias a implementar na Comunidade Local, por

forma a que o panorama de Literacia em Saude em Portugal possa ser alterado?

Como grupo mais heterogéneo entre os quatro que se formaram para esta
primeira fase, o grupo da Comunidade Local debateu ideias para promover a
Literacia em Saude de uma forma transversal e sustentada. As preocupacdes
foram encabecadas por técnicos das autarquias que se fizeram representar neste
Think Tank, e que revelaram a pertinéncia de ir ao encontro do perfil de cada
cidade. A voz dos técnicos presentes, também se juntaram os testemunhos de
lideres de organiza¢bes associativas e de membros da sociedade civil, que
revelaram a pouca envolvéncia da comunidade no desenho das atividades
propostas pelas autarquias. Foi a partir destas duas visdes distintas que as quatro
recomendacdes mais votadas surgiram. Desta forma, a sugestdo mais votada esté
relacionada com o desenvolvimento de programas de Literacia tendo em conta o

perfil local de salde, para uma maior pertinéncia dos recursos a alocar e,
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consequentemente, um maior impacto e melhores resultados em saldde. Em linha
com este pensamento, surge também a segunda recomendac¢do mais popular
entre o grupo: aferir as necessidades das populacdes, utilizando entrevistas e

focus group.

O papel das autarquias revela-se essencial para a promocéao de atividades na area
da Literacia em Salde, e os constrangimentos que sentem nesta area revela-se
preocupante para o panorama da educacdo da populacdo. Por isso mesmo, a
terceira medida mais recomendada estéd relacionada com a integracao das
autarquias na definicao dos planos locais de salde, maximizando a sua execucao,

em detrimento de diretivas langadas pelos ministérios.

z

A dltima medida que aqui se destaca é a necessidade de se aumentar a
visibilidade local de iniciativas, promovendo um maior envolvimento dos vérios
grupos representativos do setor da saude, e da sociedade civil. Todas as restantes

medidas discutidas e elencadas poderao ser consultadas a partir do grafico 71.

Programas de literacia tendo em conta o perfil local de satde

Redlizar entrevistas, focus group, para aferir r idades das popt
Integragdo das autarquias na definigéo dos planos locais de satde e na sua execugdo

Aumentar a visibilidade local de iniciativas

Promogdo de workshops ou agdes locais de informagdo e capacitagdo

Disponibilizag&o de Contetdos de Promogé&o da Saude/Prevengéo da Doenca, nos recursos de comunicagéo digital e nas
instalagées das instituicées locais.

Campanhas e eventos para promog&o comportamentos saudaveis

Parcerias de instituigdes de salde locais com instituigdes universitarias e de investigagdo

Agdes dinamizadoras em escolas e para comunidade sénior

Programas ludicos e pedagoégicos e grupos de ajuda matua

Aprovacgdo de verbas especificas, para instituicdes locais, para projetos que se destinem & melhoria dos niveis de literacia em

saude nessas Comunidade

Organizagdo eventos desportivos por instituigdes locais

Grafico 71: Estratificacdo das estratégias a implementar nas Comunidades Locais
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Questao 2: Formacgdo para a comunidade local na ética da Literacia em Satde? Em que

dominios?

Trés amplos conjuntos de dominios foram mencionados como resposta a esta
segunda questao. Para os profissionais participantes, as comunidades locais
deveriam ter formacgao na promocao da qualidade de vida, com capacitacao para
gerir a sua salde e os casos de doenca, e para entenderem os conceitos médicos
a ela associados. Um segundo grande tépico associa-se a promoc¢ao da
acessibilidade e navegabilidade no SNS, maximizando o percurso em salde e com
conhecimento associado a relacdo custo-beneficio desta utilizagcao. O terceiro
tépico agrupou a formacao em competéncias digitais, de forma a potenciar uma
melhor utilizacdo de ferramentas de informacédo e de tecnologia criativa e

aumentar os resultados em saude (figura 38).

avaliagdo impacto
sistemas criativos

conteudos especificos
monitorizagdo individual auto cuidado

beneficios-custos it -
conceitos médicos utilizagcdo de ferramentas
contexto escolar

qualidade de vida ComuniCGgaO cidadania

utilizacao de tic maximizar percurso saude
racionalizacao recursos

alimentagdo saudavel
competencias sociais

ambiente
ferramentas

comunicagao

Figura 38: Nuvem de palavras com os principais tépicos de formacéo para as comunidades locais

Questdo 3: Faz sentido pensar-se num grupo de ativacdo de projetos de Literacia em

Saude nas Comunidades Locais? Quais as suas principais fungbes?

Tendo em conta os desafios impostos pelas Comunidades Locais, o grupo foi
unanime ao concordar que um grupo de ativacao é altamente necesséario para
promover atividades de Literacia em Salde. Esta entidade teria como principais
responsabilidades fazer o diagnéstico de necessidades, fragilidades e de
potencialidades; promover uma ativagao de proximidade, com dinamizag¢ao de

atividades interdisciplinares; desenvolver uma estratégia de comunicacédo para
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divulgacdo de iniciativas; implementar e monitorizar o impacto das atividades de

Literacia em Saude, com auxilio de parceiros da Academia; articular o diadlogo

entre entidades de interesse para o fortalecimento das atividades descritas (figura

39).

Dlagnostlcur nece55|dodes Planear intervencd

/saude- ativacao de proximidade para

Availiar

proj

e divulgar resultados

pa'tllha de informacdo e ativacao de
comportamento. Diagnostico-intervencdo -
avaliagao

Diagnostico Dinamizacao de competencias de
literacia (funmond/lnteratlva/soctd)

Comuni varias fr

monitorizacdo Mediador

\

Autarquias enquanto dinamizador, especialistas na
area da comunicagdo e marketing para estruturar a
mensagem a transmitir, parceiros cientificos para
avaliar o impacto

Di idades especificas da
populoqoo |dent|ﬁooqao das fragilidades e das
potencialidades. Implementacdo das agdes de
literacia e apoio na divulgagao das mesmas

~

Profissionais de saiude DGS
Profissionais marketing e
comunicagdo
Utentes/cidad&os

Implementacdo de programas
de intervencdo inter-pares
validados cientificamente

\

Co-definigdo de prioridades Planeamento
estratégico com monitorizagdo e avaliagdo (que
permitam obtengdo de dados e reajuste das
estratégias) Plano de comunicagdo integrado (intra
institucional e para/com a comunidade)

Diagnéstico, intervengdo, avaliagdo, comunicagdo.

Promover proximidade com populagdo e individuo,
articulagao eficaz inter entidades, reconhecimento
e capacitagao de entidades locais, envolvimento
com setor publico e privado.

Figura 39: Atividades recomendadas pelos profissionais de comunicagdo a um possivel grupo de

ativacdo de projetos de Literacia em Saude nas Comunidades Locais

Resultados 2? fase

One-to-one Meetings

A segunda fase do Think Tank potenciou mais de 40 encontros réapidos entre

diferentes perfis profissionais. Com o objetivo de se identificar estratégias de

resolugao de constrangimentos de comunicagao bilateral entre grupos distintos,

conseguiu-se obter 21 combinacbes de relacbes interprofissionais durante esta

segunda fase. As tabelas de informagdo que a seguir se apresentam sumariam

as estratégias encontradas pelos participantes.

Perfis Profissionais

Técnico(a) de Municipio |

Investigador(a)

Estratégias para
melhoria do didlogo

* Trabalhar numa ldgica de sustentabilidade das atividades
criadas;

* Promover as boas praticas e fortalecé-las, ndo seguindo
apenas a logica da inovacao pela inovagao;

* Maior abertura para participacdo das autarquias nos estudos
académicos, para estudo das problematicas locais;

* |dentificar pontos de contacto no Municipio e no Instituto de
Investigacdo para a drea da Literacia em Satde;

Tabela 13: Estratégias apontadas para aumento de eficacia da comunicagédo entre municipios e

investigadores académicos
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Perfis Profissionais Dirigente de associacdo de Doentes/Cuidadores | Jornalista

* Desenvolvimento de informac&o de facil compreenséo sobre
o apoio disponivel para os cuidadores e os seus direitos;

* Identificar histérias de sucesso da associacao para divulgacdo
pelos meios de comunicacao;

Estratégias para

melhoria do didlogo * Promogao de pecas jornalisticas sobre respostas locais e
nacionais;

* Aumentar a sensibilizacdo para o papel dos cuidadores na
Comunidade;

* Desmistificacdo da doenca e simplificacao da linguagem para
a Comunidade através de programas de comunicac3o ligeiros;

Tabela 14: Estratégias apontadas para aumento de eficadcia da comunicagéo entre associagdes de
doentes e jornalistas

Perfis Profissionais Dirigente de associacdo de Doentes/Cuidadores | Enfermeiro(a)

* Parceria estratégica para capacitar os cuidadores através de
palestras com o profissional de salde;

e Criacdo de elos dentro das instituicGes, com pessoas de
Estratégias para contacto e interlocutores sinalizados;

melhoria do didlogo ) ) . o i
* Potenciar uma maior formacao dos profissionais de saude no
apoio aos cuidadores;

* Potenciar a informagao bidirecional;

 Desenvolvimento conjunto de conteudos multimédia;
o v

Tabela 15: Estratégias apontadas para aumento de eficacia da comunicagéo entre associagdes de
cuidadores e enfermeiros

Perfis Profissionais Dirigente de associacdo de Doentes/Cuidadores | Investigador(a)

* Envolver as associagOes representativas de grupos
Estratégias para populacionais nac‘:esqmsa e na producao de materiais mais
praticos e mais adaptados as suas necessidades;

melhoria do dialogo

* Potenciar a investigacao académica na drea dos direitos dos
doentes e cuidadores;

Tabela 16: Estratégias apontadas para aumento de eficadcia da comunicagéo entre associagdes de
doentes e investigadores académicos
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Perfis Profissionais

Dirigente de associacdo de Doentes/Cuidadores | Técnico(a) de Municipio

Estratégias para

melhoria do dialogo

« Criar uma parceria para a dinamizacao de atividades
regulares;

* Inclusdo de indicadores de qualidade de vida no perfil local
de saude construidos em parceria;

Tabela 17: Estratégias apontadas para aumento de eficdcia da comunicagao entre municipios e

Perfis Profissionais

Estratégias para
melhoria do dialogo

associacdes de doentes

Jornalista | Investigador(a)

N

* Criagao de um nucleo de formagao conjunta em comunicagao
em saude para jornalistas e investigadores;

e Potenciar a construcao de projetos conjuntos e com tempo
de antena para disseminar mensagens de promogao de saude;

* Maior investimento nos gabinetes de comunicagao das
universidades;

¢ Organizar eventos comuns entre os dois grupos profissionais;

¢ Jornalista deve conhecer as fontes de informac&o disponiveis
nas universidades;

¢ Investigadores devem ter formacao em media training;

Tabela 18: Estratégias apontadas para aumento de eficacia da comunicagéo entre jornalistas e

Perfis Profissionais

Estratégias para

melhoria do dialogo

investigadores académicos

Enfermeiro(a) | Investigador(a)

e Criacdo de uma plataforma para partilha de experiéncias /
projetos a serem replicados noutros contextos;

¢ Revisitar o conceito de “manual de boas praticas”, e potenciar
a utilizacdo de ferramentas digitais para aumentar a sua
perpetuacao;

¢ Formagao em Comunicagao para ambos os perfis;

¢ Desenvolver metodologias para perceber o contexto social da
doenga;

Tabela 19: Estratégias apontadas para aumento de eficacia da comunicagéo entre enfermeiros e

investigadores académicos
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Perfis Profissionais

Estratégias para
melhoria do dialogo

Técnico(a) de Municipio | Médico(a)

e Sistematizar o conhecimento sobre as instituicdes e as suas
fungoes;

¢ Criar um roadmap de inovag¢do para a area da Literacia em
Saude, sinalizando os principais interlocutores para desenvolver
atividades;

* Desenvolver reunioes g:stratlé%'[cas para priorizar a alocacdo
de verbas a areas de Salde Publica prioritarias;

Tabela 20: Estratégias apontadas para aumento de eficadcia da comunicacdo entre municipios e

Perfis Profissionais

Estratégias para
melhoria do dialogo

médicos

Psicologo(a) | Meédico(a)

L.

* Definicdo de interlocutores institucionais;
* Maior reconhecimento dos parceiros;

¢ Promocao de encontros / divulgacado de objetivos e
resultados entre servicos;

Tabela 21: Estratégias apontadas para aumento de eficadcia da comunicagéo entre psicélogos e

Perfis Profissionais

médicos

Enfermeiro(a) | Meédico(a)

Estratégias para

melhoria do dialogo

 Apresentacao formal de objetivos comuns e objetivos
especificos de cada um;

* Alimentar e manter canais de comunicac@o informais, com
acompanhamento e partilha de experiéncias;

¢ Desenvolver sessdes de formacdo conjuntas em topicos de
interesse;

¢ Participacao ativa na elaboracdo do plano de cuidados de
forma complementar e articulada;

* Proporcionar ferramentas e disponibilizar tempo para partilha
diaria formal e informal;

* Criar oportunidades para reflexao conjunta
pos-implementacao de atividades;

* Incluir as percegdes do doente no trabalho conjunto de
enfermeiros e medicos;

¢ Definigdo de conteldos de trabalho conjuntos simples,
adaptados e individualizados;

Tabela 22: Estratégias apontadas para aumento de eficacia da comunicagéo entre enfermeiros e

médicos
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Perfis Profissionais

Assessor(a) de Comunicagdo | Investigador(a)

Estratégias para
melhoria do didlogo

* Organizar atividades de reconhecimento interprofissional que
permitam apresentar as potencialidades dos gabinetes de
comunicagao aos profissionais de saude;

* Media training e comunicagao estratégica incluidos nos
projetos de investigacao;

* Projetos de Promogao em Saude interdisciplinares e que
incluem profissionais de comunicacao;

* Programas de estagio interprofissionais;

* Profissionalizar mais as atividades de promogao da Literacia
em Saude;

Tabela 23: Estratégias apontadas para aumento de eficdcia da comunicacéo entre assessores de
comunicagédo e investigadores académicos

Perfis Profissionais I

Assessor(a) de Comunicag¢do | Psicdlogo(a)

Estratégias para
melhoria do dialogo

* Reconhecer e entender os reais inputs da Comunicacao;

* Trabalhar em conjunto em diferentes tipos de comunicagao,
para aumentar as potencialidades de recuperagao do utente
em contexto de consulta;

Tabela 24: Estratégias apontadas para aumento de eficacia da comunicagdo entre assessores de

comunicacgao e psicélogos

Perfis Profissionais

Assessor(a) de Comunicacdo | Enfermeiro(a)

Estratégias para
melhoria do dialogo

* Criagdo de uma unidade curricular de Comunicacao nos
cursos de enfermagem, e incluir a pertinéncia do dialogo com
os gabinetes de imprensa;

* Criar agoes de formagao em Competéncias de Comunicagao
para as equipas de enfermagem;

Tabela 25: Estratégias apontadas para aumento de eficdcia da comunicacédo entre assessores de

Perfis Profissionais

comunicacao e enfermeiros

Assessor(a) de Comunicacdo | Médico(a)

Estratégias para

melhoria do dialogo

..

s Criac3o de acdes de formacao para sensibilizar médicos e
assessores para um dialogo mais continuo, com enfoque numa
Comunicagao em Saude clara e cientificamente valida;

* Media training regular;

Tabela 26: Estratégias apontadas para aumento de eficadcia da comunicagdo entre assessores de

comunicagdo e médicos
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Perfis Profissionais Técnico(a) de Municipio | Assessor(a) de Comunicacdo

» Reconhecer pontos de contacto entre instituicdes, com
potencialidade para partilha de dados sobre as diferentes
realidades a que projetos de Literacia em Saude se destinam;

* Promover a construgdo de mensagens que podem ser
disseminadas em contexto hospitalar, mas também para a
comunidade;

Estratégias para

melhoria do dialogo

* Envolver os pontos de contacto das diferentes instituigGes nos
programas e projetos de cada um;

» Construir mensagens conjuntas para prevencao e gestdo da
doenga;

Tabela 27: Estratégias apontadas para aumento de eficacia da comunicagdo entre municipios e
assessores de comunicagéo

Perfis Profissionais Jornalista | Meédico(a)

* Workshops comuns para jornalistas e médicos;

Ei.slfrat_egdiasdgglra * Construcao de modelos de construgdo de mensagem que
melhoria do dialogo valoriza a informagdo em salide;

* Criacao de programas breves com participacao de médicos
com prepara¢do prévia na comunicacdo de mensagens-chave;

Tabela 28: Estratégias apontadas para aumento de eficdcia da comunicagdo entre jornalistas e
médicos

Perfis Profissionais Técnico(a) Direcdo-Geral da Educacdo | Investigador(a)

* Criagdo de redes envolvendo todas as institui¢des de Ensino
Superior na criagao de um plano/projeto de formagao em

Estratégias para saude;

melhoria do dialogo

¢ Acordar o foco na Prevencao;

¢ Criacdo de redes Interdisciplinares e complementares;

Tabela 29: Estratégias apontadas para aumento de eficdcia da comunicagéo entre tutela e
investigadores académicos
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Perfis Profissionais Técnico(a) Direcdo-Geral da Educacdo | Técnico(a) de Municipio

e Criacdo de politicas comuns e Unicas;

Estratégias para

el e o o * Definicao clara de papéis e circuitos de comunicacao;

* Desenho de uma politica comum para todas as autarquias;

» Desburocratizacao / Estabelecer relacdo de proximidade;

Tabela 30: Estratégias apontadas para aumento de eficacia da comunicagéo entre tutela e
municipios

Perfis Profissionais Técnico(a) Dire¢iio-Geral da Educagio | Dirigente de Associacio de Doentes/Cuidadores

» Desenvolvimento de sessdes conjuntas junto das escolas;

 Colaboracdo na construcdo de materiais pedagdgicos;

» Desenvolvimento de atividades de educacdo nas escolas para
Estratégias para desmistificacdo de doencgas;

melhoria do dialogo

« Divulgacdo das associacdes de doentes nas comunidades

escolares;

* Desenvolvimento de Kits conjuntos e disseminados pelos
ministerios;

* Construir um referencial de voluntariado nacional;

Tabela 31: Estratégias apontadas para aumento de eficdcia da comunicacéo entre tutela e
associagdes de doentes

Perfis Profissionais Técnico(a) de Municipio | Jornalista

* Maior interacéo das autarquias com os Meios de
Comunicacao sediados no concelho;

Estratégias para * Potenciar as trocas informais de experiéncias para potenciar a
informagao em saude;

melhoria do didlogo

* Nao politizar a informagao, diversificando os assuntos e
temas, e apostando num compromisso mutuo de impacto
benéfico para a sociedade;

Tabela 32: Estratégias apontadas para aumento de eficadcia da comunicacdo entre municipios e
jornalistas
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Perfis Profissionais Técnico(a) de Municipio | Enfermeiro(a)

* Constituicao de equipas multidisciplinares no desenho de
projetos com participagao continua e integrada;

Estratégias para

palletz sl el » Definicdo clara de papéis e de motivacoes;

 Potenciar o desenvolvimento de canais de comunicacdo
eficientes;
- J

Tabela 33: Estratégias apontadas para aumento de eficadcia da comunicacdo entre municipios e
enfermeiros

Resultados 3° Fase
O desenvolvimento de estratégias de atuacao por grupos multidisciplinares

A terceira parte do Think Tank de Literacia em Salde reuniu quatro grupos
multidisciplinares para resolverem problemas concretos em relagdao a contextos
situacionais distintos: Alarme Social, Prevencao, Doenca Prolongada e Doenca
Croénica. O grupo multidisciplinar dispés de duas horas para discutir uma solucao
para o problema e uma estratégia Unica, apresentada sob a forma de quadro-
resumo. Os enunciados dos problemas, os seus moderados, e os resultados da 3?

fase encontram-se organizados nas figuras seguintes.

3% Sessao - Planos Estratégicos de Acao

Cenario hipotético 1

Situacdo de Alarme: Epidemia

Moderadora Principal: Cristina Ferreira, LACLIS
Moderador Auxiliar: Helena Lima, LACLIS
Facilitador: Jodo Lima, LACLIS

Local: Sala | 125, FEUP

Em maio de 2019, as autoridades portuguesas decretam o estado de calamidade
publica devido a um surto de um novo virus, o h5n4, com origem no Norte de
Africa. Estdo confirmadas 7 mortes e 45 portugueses estdo hospitalizados, de
quarentena, por suspeita de terem contraido o virus. O Governo Portugués

convoca uma reuniao de emergéncia com o vosso grupo de trabalho para encetar
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um plano de comunicacdo em larga escala. Entretanto, a OMS emite um

comunicado com recomendacdes a populagao:

e Evite o contacto com pessoas que tenham contraido a doenca e/ou tenham
estado ha menos de 21 dias numa éarea com atividade do virus (Marrocos,
Argélia).

e Evite o contacto com animais infetados pelo virus.

e Lave as maos regularmente, de duas em duas horas, utilizando sab&o ou
antisséticos.

e Porqgue o risco de infecdo é maior nas instalacGes de prestacdo de cuidados
de salde, a Linha de Saude 24 (808 24 24 24) esta disponivel 24 horas
por dia para o aconselhar sobre a doenca e para o0 encaminhar, em caso
de necessidade.

e Ha trés hospitais de referéncia: Hospital S. Jodo (Porto), Hospital Curry
Cabral e Hospital D. Estefania (Lisboa). Estes hospitais estdo preparados

para responder a situac8es de doenca por virus hon4.

Proposta do grupo multidisciplinar

Titulo do projeto

Plano Contingéncia virus h5n1l

Objetivo geral
Divulgar o Plano de Contingéncia do virus h5n4 aos profissionais de saude e aos

utentes dos Centros de Salde do Grande Porto

Projeto-piloto e meta a curto prazo
Definir o fluxo de casos suspeitos, e garantir que 1009, dos profissionais de salde

dos Centros de Saude do Grande Porto conhecem o Plano de Contingéncia

Solucgao

Desenvolvimento de uma task force de atuagao

Participantes e respetivas funcoes
Esta definido um mapeamento das entidades envolvidas para este projeto. A

ativacdo do projeto da-se, genericamente, desta forma:
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DGS dissemina as circulares com informacgao de contingéncia

v

As InstituicGes de Saude recebem informacao concreta sobre como atuar

v

Trabalha-se localmente com Unidade de Prevencéao e Controlo da Infecao e
Resisténcia aos Antimicrobianos (UPCIRA), formada por uma equipa
multidisciplinar que contém um coordenador

v

O coordenador é responsavel por fazer a sinergia entre os diversos servigos na
instituicdo de sadde

v

Cada servico tem uma pessoa responséavel que reporta informacao sobre a
epidemia e reforca elos de comunicacéao

UPCIRA: Formacgcdo Tebrica e pela Implementacdo de Estratégias e
desenvolvimento de Protocolos de diagnéstico, medidas preventivas e de controlo

do virus.

Departamento de Comunicacdo e Marketing: Divulgacdo de Procedimentos e
Normas, com especial enfoque na populacdo de alto risco e na comunicagao do

fluxo de doentes.

Departamento de Informatica: Sistema de Informacao Interno para o grupo do

Plano de Contingéncia, gerando alertas sempre que necessario.

Aprovisionamento:  Para aquisicao de material, equipamento de protecéo

individual (EPI) e equipamento de monitorizacao, evitando a rutura de stock.

Servigos: Referenciagdo para centros especificos, gestdo de equipas e de material

préprio (por exemplo, camas).

Canais de comunicagéao

Nomeacao de um Responséavel de Comunicacao que faca a gestdo da informacao
interna e externa. Para comunicacdo interna, utilizar-se intranet e grupos de e-
mail. Para comunicacao externa, trabalhar com eficacia a colocacao de cartazes

e panfletos digitais e impressos.
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Medicao de Impacto

Medir as seguintes variaveis:

Rececédo de informacéao pelo profissional de satde
Cumprimento do fluxo dos casos suspeitos

Consumo de solucao antissética de base alcodlica (SABA)

Consumo de EPI pelos profissionais de satude

Fontes de financiamento
SNS

Envolvimento de entidades privadas

Disseminacao e Sustentabilidade

Reforco de equipas e alocacao de equipas temporérias externas para auxiliar na

implementacao do projeto.

Cenario hipotético 2
Prevencao: Vacinagao
Moderador Principal: Anténio Coelho, LACLIS
Moderador Auxiliar: Hernani Zao Oliveira, LACLIS
Local: Sala | 323, FEUP

As campanhas de desinformacao tém aumentado consideravelmente a nao adeséao
a vacinacdo, e, em maio de 2019, um novo surto de Sarampo surge na Europa.
Para inverter esta tendéncia, o Ministério da Saude Portugués contacta o vosso
grupo multidisciplinar para implementar um plano de acdo preventivo com base

nos seguintes pontos informativos disseminados pela OMS:

e Avacinacao é a forma mais efetiva de prevenir a doenca (cerca de 95% das
pessoas desenvolvem anticorpos protetores apds a primeira dose e cerca
999, ap6s a segunda dose).

e As verdadeiras contraindicacdes para a vacina sao muito raras. As causas

alérgicas sdao empoladas, pois a vacina atual é fabricada de forma muito
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purificada. Os efeitos adversos também sao despreziveis: autismo e outros
exemplos sao fabricagdes sem qualquer rigor cientifico.

e A vacina é comparticipada pelo Estado a 1009 para dos grupos de risco
(adolescentes adultos jovens previamente imunizados, em criancas que
nao tenham sido imunizados ou em bebés demasiado pequenos para a

vacina (menos de 12 meses de idade).

Tendo por base as recomendacées da OMS, que solucdes de comunicacao
considera serem as mais eficazes para aumentar a disseminacao da mensagem

de uma forma efetiva?

Proposta do grupo multidisciplinar

Titulo do projeto
100% Imunes!

Objetivo geral

Atingir a imunidade de grupo / 95% de cobertura vacinal

Projeto-piloto e meta a curto prazo
Implementar consulta de salide materna e grupos de preparagao para a vacinagao

numa Unidade de Saade Familiar, ao longo de 12 meses

Solugao

Mapeamento e implementacado das consultas de salide materna para vacinacao
Criacao de uma plataforma interativa com contelddos para serem levados para a
consulta

Alimentar o projeto de Prevencdo com material informativo em blogs, redes

sociais e redes especializadas

Participantes e respetivas fungcoes

Enfermeiros formadores e dinamizadores da consulta materna
Estratega de Comunicacdo e Marketing, para desenvolver a mensagem
Designer para poder transformar a mensagem criativamente

Psicéloga para trabalhar a mudang¢a comportamental
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Especialista em Media Digitais para desenvolver o mapeamento das consultas

Recursos externos
Empresa de programacao

Elementos ativos da comunidade

Comunicacgao Interna

Whatsapp

Grupo de e-mail

Reuniao por Skype a cada 15 dias

Pelo menos 2 reunides presenciais antes da implementacao

Medicado de Impacto

Percentagem de vacinagao contra o sarampo e nimero de casos de sarampo
iniciais, intermédios e finais.

Formacéo necessaéria

15 horas de formacédo sobre Comunicacao e Prevencao

Fontes de financiamento

Fundos publicos e europeus.

Disseminacgdo e Sustentabilidade

Plataforma e redes sociais.

Cenario hipotético 3

Doenca Prolongada: Cuidadores
Moderadora Principal: Sofia Pais, LACLIS
Moderador Auxiliar: Margarida Braga, LACLIS

Local: Sala | 105, FEUP
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Um estudo europeu revela que 409% dos cuidadores informais de doentes com
patologia oncolégica apresentam sintomas de exaustdo emocional,
despersonalizagcao e diminuicdo da realizacdo pessoal. Perante esta evidéncia, o
Ministério da Saude convidou o vosso grupo de trabalho para apresentar um plano
que permita aumentar a sensibilizacdo para os problemas associados aos
cuidadores informais. As solucdes apresentadas tém de ter por base as seguintes

recomendacdes da OMS:
e Reconhecer os sinais de alerta do stress desde cedo.

e Criar uma lista de pessoas que podem contribuir para ajudar a minimizar o

desgaste emocional, aceitando que algumas tarefas podem ser delegadas.

e Conversar com alguém - um amigo, conselheiro, membro da familia ou membro

da comunidade.

e Conversar com um profissional se o stress estiver a tornar-se um problema

grave.

e Tentar atividades como meditacdo, yoga, musica ou respiragcao profunda para

relaxar.
e Ligar para a linha de Apoio ao Cuidador Informal: 808 20 20 20

e Participar em grupos de terapia coletiva dirigidos a cuidadores informais.

Proposta do grupo multidisciplinar

Titulo do projeto

Herdis Invisiveis

Objetivo geral

Trabalhar o reconhecimento social da figura do cuidador informal.

Projeto-piloto e meta a curto prazo
Levantamento de necessidades.
Definir publico-alvo (focus groups) e estratégias

Testar estratégias e outcomes

Solucgao
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Campanha transmedia destinada a populacao geral, fomentando a necessidade

de reconhecimento do estatuto do cuiadador (pelo préprio e por terceiros)

Participantes e respetivas fungdes

Profissional de saude para concecao do projeto e definicdo do contetdo
Comunicacgao Social para concecao dos melhores formatos

Marketing para trabalhar a mensagem

Universidades para investigacao, disseminacao e avaliacdo de outcomes
ONGs para definicdo de contelido e disseminacgao

Governo Central e autarquias para logistica, disseminacgao e financiamento.

Recursos externos

Assessores mediaticos e de imprensa

Comunicagao Interna
Reunides / Videoconferéncia
Atas

E-mail

Google Docs

Whatsapp

Medicao de Impacto

Inquéritos aos cuidadores, associacGes de doente e instituicdes de salde sobre
a informacao disseminada

Medigcdo do conhecimento sobre o tema a populagcao geral.

Formacao necesséria

A institui¢cbes e profissionais promotores deveré ser dada formacao sobre
direitos, deveres e riscos, incluindo-se um cuidador como formador.

Fontes de financiamento

Mecenas, Industria, Fundacées, Fundos Europeus, Particulares, Campanhas,
Angariacao de Fundos.

Disseminacdo e Sustentabilidade
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Spots curtos de 30 segundos, mupis, outdoors e cartazes, redes sociais e

presenca na comunicacao social

Cenario hipotético 4

Doenga Crénica: Adesao Terapéutica

Moderadora Principal: Inés Matias, EIT Health
Moderador Auxiliar: Joana Carrilho, U. Porto Inovacéo
Facilitador: Rui Araujo, LACLIS

Local: Sala J 301, FEUP

Em 2020, estima-se que a resisténcia aos antibiéticos seré responsavel pela
morte de 390 mil pessoas, que ndo conseguirao debelar uma infecao causada
por uma bactéria. Consciente do perigo que este cenario representa para a
populacdo, o Governo Portugués escolheu o vosso grupo de trabalho para
aumentar o grau de sensibilizagdo relativamente ao abuso inadvertido de

antibiéticos, com base nas diretivas da OMS:

e Educacao dos prescritores, dos profissionais de salde e do grande publico,
por forma a desencorajar 0 uso excessivo e inadequado de antibi6ticos - a
principal causa de resisténcia antimicrobiana;

e Regulacao, designadamente nas atividades de promocdo e marketing dos
antibidticos pela indUstria farmacéutica;

e Reforgco das atividades de Investigagcdo, nomeadamente pelo estudo dos
mecanismos de resisténcia e da sua disseminacao, e obtencdo de novos
agentes atuando sobre novos alvos.

e Prevencao da resisténcia pelo combate e prevencao da infecao.

Com base nestas recomendacbes, que estratégias de comunicagcdao considera
serem as mais eficazes para aumentar a consciencializagdo sobre a resisténcia

aos antibiéticos e encorajar as melhores praticas entre o publico em geral?

Proposta do grupo multidisciplinar

Titulo do projeto
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Mas Saude, Menos Antibidticos

Objetivo geral

Desencorajar o uso excessivo e inadequado de antibiéticos através da educacao

Projeto-piloto e meta a curto prazo
Campanha mediética agressiva a profissionais e utentes
Meta para os profissionais: diminuicdo de 109, da prescri¢ao

Meta para utentes: aumento do nivel de Literacia em Salde

Solugao
Formacdo em Técnicas de Comunicacdo para os profissionais de satude
Formacéo Cientifica para os profissionais de salide

Promocao do contacto e formacao aos utentes

Participantes e respetivas fungdes

DGS e Entidades Governativas de Salde — desenho e implementacao
Instituicdes de Salde Publicas e Privadas — desenho e implementacao
Associacdes de Doentes — desenho e implementacédo

Jornalistas — desenho e divulgacao

Ensino Superior — desenho e avaliagéao

Comunicagao Social — divulgacao

Recursos externos

Empresa de Marketing especializada em salde para desenho de campanhas,

materiais e publicidade institucional

Medicao de Impacto
Contagem do nimero de antibiéticos prescritos
Utilizacao do antibiético pelo utente

Verificacdo das resisténcias

Fontes de financiamento
Fundos puUblicos nacionais e europeus

Fundos privados, fundagdes com carater social
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Envolvimento de entidades privadas

Disseminacao e Sustentabilidade

Comunicacgao Social
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Capitulo 5. Uma reflexao sobre a multiplicidade de
vozes da Literacia em Saude

Os determinantes da Literacia em Salde sdo complexos e dificeis de analisar,
dada a forma como interagem e moldam o comportamento Unico de cada
individuo (Kickbusch, 2001). Desenvolver um trabalho de investigacdo durante
quatro anos sobre um tépico tdo diverso poderia ser um risco, tendo em conta a
vontade de criar algo que pudesse ir para além da constru¢cdo do conhecimento
teérico. Tendo isso em conta, a estratégia deste trabalho procurou garantir o
estabelecimento de uma linha continua de pensamento, e que pudesse chamar
para a mesma discussao vozes distintas que tém um papel preponderante na area
da Literacia em Saude. Muitas outras possibilidades poderiam ter surgido, e
muitos outros caminhos metodolégicos seriam vélidos, e até mais completos,
para caracterizar o panorama portugués. No entanto, a escolha desta linha
metodolégica tentou ir ao encontro dos temas de interesse dos diversos
investigadores que contribuiram para este trabalho de investigacéao, garantindo
uma continuidade em relacdo a trabalhos que ja tinham sido realizados
anteriormente, e a sustentabilidade de um projeto com poucos recursos alocados
a si. Nao obstante, tentou-se trabalhar de forma transversal, garantindo a

presenca de casos representativos da realidade Portuguesa.

Tal como foi apresentado no capitulo sobre a Fundamentacao Teérica, o nivel de
Literacia em Salde estéa fortemente relacionado com a informacao de que uma
pessoa dispbe para gerir adequadamente o seu estado (Nutbeam, 2000). Essa
informacao pode ser adquirida por varias fontes de informacdo ou canais, e a
relacao estabelecida entre o individuo e essas fontes é preponderante para os
resultados em saude. Esta foi também uma das conclusbes que ficou

demonstrada no trabalho de investigacao que foi desenvolvido.

5.1. Os estudos de caso e a sua relagdo com o panorama da Literacia em Satide

em Portugal

Os quatro estudos de caso escolhidos foram selecionados para espelhar a

heterogeneidade de situa¢cdes em que a Literacia em Saude pode ser considerada.
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No primeiro estudo de caso, foi possivel demonstrar que a divulgacao de noticias
pelos Media pode ser condicionada, direta ou indiretamente, por algumas
questdes essenciais, como a organizacao do jornal impresso, a proximidade ao
tema, e o impacto provocado pelo tépico de saude. Estudando uma emergéncia
de Salde Publica como o virus Zika, foi possivel gerar respostas para as hipéteses
que foram apresentadas inicialmente. Assim, conseguiu-se perceber que a

cobertura mediatica de uma emergéncia de Saude Publica é influenciada pela

proximidade e orientacao editorial dos érgaos de comunicacédo social.

De facto, os jornais com redagao mais préxima das crises de Salde Publica, como
sao o caso dos jornais Brasileiros, tendem a citar um maior nimero de fontes
institucionais do que os restantes, e citam também mais vezes o cidadao comum.
Relativamente aos jornais Portugueses, foi possivel analisar que um jornal de
referéncia como o Publico tende a apresentar artigos de maior dimensao para
abordar temas sobre saude, quando comparado com um jornal de cariz mais
popular, como o Jornal de Noticias. A partir destes resultados, consegue-se
comprovar que os Media podem determinar a forma como a populagao perceciona
um problema de salde, podendo determinar a informacao que uma pessoa detém
sobre determinado tépico, e, consequentemente, potenciar comportamentos em

salde diversos.

Este estudo de caso carece, no entanto, de uma maior investigacao, por forma a
perceber de que forma é que a agenda politica condicionou a divulgacao de
informacao sobre o virus Zika. A entrevista com jornalistas pode ser um préximo

passo importante para chegar a uma conclusao sobre esta hip6tese.

O segundo estudo de caso incidiu sobre a preponderancia das tecnologias de
informacao em salde na vida dos cidaddos, tendo em conta o nivel de Literacia
em Salde e a presenca ou auséncia de doenca. Este estudo foi particularmente
importante para perceber que hd um desconhecimento muito grande sobre as
ferramentas digitais que existem em Portugal, incluindo as que sao
disponibilizadas pelo SNS. De acordo com as hipéteses lancadas, foi possivel
perceber-se que a adocdo de ferramentas tecnolégicas varia com algumas
caracteristicas da populacao. De facto, pessoas com nivel de Literacia em Saulde
mais baixo tendem a ter menos autonomia de navegacao na Internet, e tém mais
dificuldades em preencher formularios médicos sozinhas. A mesma extrapolacéo

nao se consegue fazer para a utilizagao de tecnologia em salde, porque o nivel de
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Literacia em Saude nao parece ser determinante para a sua utilizacdo. Pessoas
com niveis altos também nao utilizam ferramentas de informacao em salde, na

sua maioria, por falta de conhecimento sobre a sua existéncia.

Uma outra associacdo mais direta prende-se com o acesso e as dificuldades de
utilizagao da Internet e o fator idade. Participantes mais velhos estao associados
a uma rotina com menor acesso a Internet e com mais dificuldades na tarefa de
aceder a ferramentas online, o que podera ser um fator indicativo da

vulnerabilidade deste grupo.

Ainda de acordo com os resultados neste estudo, pessoas com um menor nivel de
Literacia em Salde tendem a partilhar mais informacao intima e pessoal sem
hesitar do que pessoas com nivel de Literacia em Saldde mais elevado. Estas
pessoas tém, em geral, menor precaucado na utilizacao de ferramentas moéveis

para a saude.

Independentemente das formas de utilizacdo mais ou menos despreocupadas, 0
desconhecimento tem sido um fator que se tem sobreposto ao nivel de Literacia
em Saulde. A Literacia em Salde indica potenciais problemas na utilizagcado de
ferramentas tecnolégicas, mas, em Portugal, parece ndo determinar se uma
pessoa tem um maior conhecimento sobre a existéncia de plataformas médicas.
Isto revela que had um espa¢o muito grande de investimento em capacitagao da

sociedade, tendo em conta a abertura para a sua utilizacao.

Como principal limitacao deste estudo encontra-se a construcao da amostra, que,
apesar de ter um significativo niumero de participantes, tem um padrao de
escolarizacao diferente da realidade nacional. Préximos estudos deverao ter em
conta uma maior representatividade de grupos com menos habilitagdes,
estudando-se com mais profundidade os determinantes relacionados com os

baixos niveis de Literacia em Salude em grupos mais vulneraveis.

O terceiro estudo de caso pretendeu retratar a pertinéncia do desenvolvimento de
projetos criativos e inovadores para envolver publicos distintos e potenciar a
capacitacao. No caso especifico do “The Hope Project”, ponto de partida para
todo este trabalho de investigagcdo, conseguiu-se perceber que a tecnologia pode
aumentar mais do que a qualidade de vida de pessoas com uma determinada
doenca, potenciando também o conhecimento associado a pessoas que as

rodeiam. O projeto “O Meu Irmao é um Super-Heréi” é disso exemplo. Com uma
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peqguena sessao de sensibilizagao para alunos e um programa de formacao para
professores foi possivel aumentar o conhecimento sobre a area da Oncologia
Pediatrica, através de ferramentas digitais de disseminacgao de informacao. Com
isto, percebeu-se ainda que, tal como se avancava no quadro de hipéteses, as
escolas precisam de uma estratégia mais especifica para acolher projetos de
Promocdo da Saude. Ainda assim, os professores, com a capacitacao correta,

estao disponiveis para trabalhar tépicos de Literacia em Sadde.

O desenvolvimento de um ecossistema de promocao do conhecimento para a area
da Oncologia Pediatrica é visto como altamente necessario por doentes,
sobreviventes, profissionais de saude e cuidadores formais e informais. A
articulacdo entre as varias tecnologias do “The Hope Project” e a medicado do seu
impacto na crianca, desde a sua hospitalizacdo até ao regresso a escola, figura

nos planos futuros deste projeto.

Ainda assim, constatou-se que o desenvolvimento e implementagcdo de um projeto
multidisciplinar acarreta esforgos logisticos significativos. A gestdo da equipa e a
obtencao de pareceres favoraveis para poder implementar projetos em
instituicdes terceiras necessitam de processos mais eficazes. Neste sentido, a
concretizacdo da 2?2 fase da investigacao deste trabalho pode responder de forma
significativa aos problemas que se sentiram, diminuindo 0s encargos necessarios

para alavancar projetos em novas areas de atuagao.

O ultimo estudo de caso proposto permitiu perceber que os niveis de Literacia em
Saude podem comprometer a protecao dos cidadaos, e reforcar comportamentos
de risco. No caso especifico do VIH foi possivel perceber que é necesséaria uma
integracao da comunicacdo entre varios agentes, para que o estigma sobre a
infecdo seja reduzido, e a adesao a terapéutica seja facilitada. As hip6teses
levantadas foram, de uma maneira geral, demonstradas. Assim, a tutela tem
aumentado os esforcos de trabalhar em proximidade com populagdes doentes
para promover a adesao a terapéutica, mas as suas funcdes, com caracteristicas
essencialmente regulatérias, carecem ainda de uma aposta maior no

envolvimento da rede de agentes envolvidos na gestdo da doenca.

Neste sentido, a segunda hip6tese também se confirma, ja que a tutela reconhece
o estigma como um dos principais problemas associados a infegcdo do VIH,
demonstrando-se vontade em alterar este panorama. Relativamente a adeséao

terapéutica, é claro que quanto mais estavel for a rede de apoio do doente, mais
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facil sera o cumprimento da toma da medicagao. Os niveis de Literacia em Salde
associam-se a quantidade de informacdo que uma pessoa tem e ao estigma que

pode existir, determinando barreiras para a adesao a terapéutica.

Neste estudo em concreto, sentiu-se com nitidez a necessidade de se trabalhar
um projeto de comunicacdo e de capacitagao, desde a tutela até a comunidade.
Esforcos posteriores a este trabalho de investigacao vao no sentido de olhar para
este ecossistema e trabalhar-se respostas de reducdo do estigma, diminuir

potencial isolamento social, e modificar comportamentos de risco.

Estes quatro estudos de caso explanam com evidéncia a relacdo entre
Comunicacao e Literacia em Saude. Em linha com isto, torna-se evidente a
necessidade de se trabalhar modelos de atuacao flexiveis, ja que sao véarios os
fatores que podem dificultar a tomada de decisdao em saude do individuo. Nesta
primeira fase, conseguiu-se demonstrar que o contexto da comunicacao, a
natureza da doenca, as fontes de informacdo e os agentes envolvidos séao
determinantes na disseminacdo de informacao em salde, e por issSO mesmo,
devem ser considerados no planeamento de estratégias concretas para a Literacia

em Saulde.

Apesar do panorama da Comunicacao em Salde se mostrar diversificado, ha
pontos em comum que devem ser evidenciados. O trabalho em rede, a formagéao
dos varios agentes para a concretizacdo de estratégias unificadores, e a
disseminagdo de mensagens com impacto parecem favorecer a implementagao
de projetos de Literacia em Saude. Estas evidéncias foram utilizadas no desenho

da 2?2 fase de investigacdo que a seguir se analisa.
5.2. Sobre o trabalho em rede na area da Literacia em Saitde

Tendo em consideragao a evidéncia que se conseguiu obter com os estudos de
caso, o desenvolvimento de uma estrutura como o LACLIS fez sentido, desde logo,
junto da comunidade académica. Reconhecendo a importancia da éarea e a
necessidade de se marcar uma agenda de atividades de promocgao de investigacao
transversal, professores e investigadores responderam positivamente ao convite
para integracdo no painel interno deste laboratério. Tal como se pretendia
comprovar, os participantes envolvidos reconheceram como benéfica a criagao
desta estrutura, que passou a desenvolver atividades de contacto com parceiros

externos a Universidade do Porto. Ainda assim, e como qualquer projeto recente,
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o trabalho em rede entre os afiliados a Universidade do Porto necessita de uma
estratégia mais rigorosa, especialmente para marcar um ritmo desejado de
cooperacgao entre diferentes pessoas. O projeto do LACLIS carece ainda de uma
metodologia de trabalho mais assertiva, e voltada para a captacdo de
financiamento em fundos relacionados com a investigacao cientifica, potenciando,
de igual modo, o desenvolvimento sustentavel de estratégias de financiamento
com entidades externas, publicas e privadas. Com isto, serd possivel criar
condi¢des para que a Literacia em Saude seja um tépico mais explorado em
Portugal, e com projetos que abram portas para uma colaboracdo mais

persistente com a sociedade.
5.3. A Pesquisa-A¢ao Participativa em Sadde: o caso do Think Tank

A organizacdo e implementacao do Think Tank de Literacia em Sadde foi um dos
pontos altos deste trabalho de investigacdo, muito devido a natureza colaborativa
darecolha de dados. Para além disto, esta fase foi especialmente importante dada
a riqueza na partilha de informacdes e de estratégias pertinentes que se conseguiu
promover entre varios stakeholders. Enquanto metodologia escolhida para
implementacado de um projeto de Pesquisa-Acao Participativa, o desenvolvimento
deste Think Tank trouxe hesitagcdes em varios pontos de atuacao. Destacam-se,
aqui, os maiores desafios sentidos na selecdo dos participantes, desenvolvimento
da metodologia, escolha dos tépicos de analise e implementacao da atividade de

investigacdo.

Tal como indicado por Abelson (2002), um Think Tank desenvolve-se com a
intencao de fazer auscultagcdo a um grupo de especialistas num determinado
tépico, por forma a que sejam definidas prioridades e possa ser possivel desenho
de estratégias de atuacao concretas. Na organizacao deste tipo de atividades, tal
como foi partilhado anteriormente, recomenda-se que um grupo ndo superior a
20 pessoas seja recrutado, para que seja possivel uma gestdo eficaz dos
especialistas durante o processo de partilha de conhecimento e de tomada de

decisdo.

No caso particular deste Think Tank, e atendendo ao facto de se estar a trabalhar
um tépico téo transversal e multifatorial como o da Literacia em Saude, optou-se
por se convidar um nimero superior de pessoas para este evento, contrariando o
recomendado pela literatura. Enquanto trabalho de investiga¢gdo que comecou no

desenvolvimento de quatro estudos de caso para contextos de atuacdo distintos,
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manteve-se a linha de orientacao inicial, selecionando-se perfis profissionais que
pudessem discutir diferentes settings em que a Educacao para a Salde se pode
dar. Mas mais, os perfis profissionais previamente identificados, e que tém um
papel preponderante na criacado e disseminacao de informacdo em salde, foram
todos considerados e representados nesta atividade. Tendo em conta esta opcao
de nao restricao, garantiu-se a qualidade do Think Tank através de duas estratégias
principais: condensacdo das atividades presenciais num dia Unico, e reforco da
equipa de moderacao e de acompanhamento da qualidade desta metodologia.
N&o obstante, o desenvolvimento de atividades futuras com a mesma metodologia

seréa bastante pertinente, por forma a produzir-se resultados mais significativos.

A organizacdo das atividades do Think Tank careciam da obtencédo de informacao
pertinente antes do evento, o que foi feito através de um questionéario online
enviado com um més de antecedéncia. Isto permitiu garantir a caracterizacdo
sociodemografica dos participantes, e foi crucial na organizacdo da metodologia
especifica do dia presencial. Assim, desenvolveu-se uma metodologia de Think
Tank em 3 fases distintas, tal como relatado no capitulo anterior, permitindo uma
maior discussao entre todos os especialistas, e a utilizacdo de técnicas de
auscultacao diferenciadas. Estas dinamicas exigiram a ocupac¢ao de 4 salas em
simulténeo, e o constante acompanhamento dos participantes que nao conheciam
o edificio da FEUP, onde se deu o evento. Ainda assim, a boa organizacdo
conseguiu ser mantida e os especialistas mostraram grande proatividade em

cumprir com a calendarizacao e respeitar os tempos de discussao estipulados.

Um ponto interessante de ser mencionado relaciona-se com a reacao dos
participantes a metodologia que foi desenhada para este Think Tank. Foi pensado
estabelecer-se uma estratégia que pudesse ir retirando os especialistas da sua
zona de conforto de uma forma gradual. Deste modo, a primeira fase desta
metodologia estava destinada ao encontro de profissionais que partilham
contextos de atuacdo, imprimindo uma maior confianga da partilha de informacao
entre estes. Aqui, trabalhou-se a implementacao de uma ferramenta digital que
pudesse ser utilizada pelos participantes, através dos seus computadores ou
smartphones, para que se promovesse um consenso dentro dos diferentes grupos.
Esta ferramenta garantiu uma dinédmica interessante nos convidados, que se

mostraram participativos durante toda a discusséo.
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A segunda fase foi estipulada como um encontro rapido entre atores. Numa
conversa bilateral com a duracado de 7 minutos, era pedido aos participantes que
encontrassem estratégias para estreitar relagcbes entre os seus perfis
profissionais. Esta foi, alids, uma das fases mais apreciadas pelos participantes,
que puderam partilhar realidades e conhecer varias pessoas num curto espacgo de

tempo.

A Ultima fase, e também a mais desafiante, prendeu-se com a simulacdo de um
processo colaborativo de partilha de conhecimento, com desenvolvimento de uma
estratégia especifica de acao. Esta fase foi, sem ddvida, a que mais desafios trouxe
a comunicacdo interpessoal. Os participantes tinham de estabelecer prioridades,
ultrapassando problemas relacionados com visdes distintas e formas de atuar em
grupo que, muitas vezes, nao eram compativeis. Para dificultar o processo, nao
tinha sido imposto ou sugerido uma forma de atuacdo ou uma lideranca em
nenhum grupo, algo que deveria ser resultado da interacdo natural entre todos os
elementos. Por isso mesmo, surgiram alguns confrontos momentaneos em alguns
grupos, até se conseguir chegar a uma metodologia de acao que fosse confortavel

para todos.

Apesar disto, foi muito interessante perceber os desafios que a discussdo em
grupo multidisciplinar pode trazer. Neste sentido, é necessario ter em conta que
o trabalho em rede pressupde uma gestao eficaz de recursos humanos, e uma
valorizacdo equitativa das suas visdes. A luz dda metodologia utilizada, a gestéo
de conflitos deve ainda ser considerada como parte integrante da estratégia de
implementagao multidisciplinar, para que se garanta a maxima rentabilidade na

implementacao de projetos de Literacia em Saulde.

De acordo com os resultados obtidos, foi possivel perceber que os especialistas
convidados expressam preocupacao na forma como a area da Literacia em Salde
tem sido trabalhada em Portugal, reconhecendo o pouco investimento ainda feito.
Para os participantes, as principais barreiras a implementacao de projetos
relacionados com a Promogdo e Educacédo para a Salde prendem-se,
essencialmente, com trés pontos: a gestdo do tempo disponivel, o financiamento,
e a cultura organizacional que nao trabalha a fomentagao deste tipo de atividades.
Ainda um ponto extremamente importante, e que esta pautado nos estudos de
caso, é a dificuldade em perceber o que é a Literacia em Salde, o seu impacto e

o reconhecimento da sua pertinéncia para a sociedade. Estas razdes podem, alias,
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justificar as limita¢cbes que estao relacionadas com a falta de diretivas das chefias

ou investimento que é associado a Literacia em Salde.

E interessante perceber que, tendo em conta este panorama, estabeleceu-se um
padrao de prioridades comuns aos varios settings em que a Literacia em Saude
pode ser promovida. Hospitais, Meios de Comunicacdo Social e Comunidades
Locais apontaram a necessidade de formagcdo na area da Literacia, no
desenvolvimento de competéncias de Comunicacao para o aumento do didlogo
entre agentes, e no desenvolvimento de projetos que envolvem e motivam as
populacbes-alvo. Esta visdo permite identificar que os agentes intervenientes no
processo de disseminacao da informacdo, tal como a populacdo em geral,
precisam de ser capacitados e envolvidos, e necessitam de perceber o real
impacto das atividades relacionadas com a Literacia em Saude. A percecao deste
impacto revela-se essencial para conseguir-se demonstrar o risco que niveis
baixos de Literacia em Salde podem representar para o bem-estar das

populacdes.

Este Think Tank permitiu ainda perceber que a Comunicacéo é um elemento-chave

no desenvolvimento de projetos multidisciplinares na area da Literacia em Saude.

Por um lado, a capacitacao dos diferentes profissionais passa, de acordo com os
especialistas, pela necessidade de Comunicacdo em aspetos relacionados com a
Saude. Para os jornalistas, é necessario um maior conhecimento sobre Literacia
aplicada a Saude, e uma maior proximidade com os sistemas de salde, para que
se possa disseminar informacdes que permitam um melhor acesso e navegacao
nos diferentes servigcos. Para os profissionais de salde e para as Comunidades
Locais, a formacdo em Comunicacédo é pertinente para o estabelecimento de uma
relacao eficaz com a populacao e o estabelecimento de estratégias promotoras de
mudanc¢as de comportamento. Por outro, a comunicacao interpessoal entre os
diferentes agentes mostrou-se também muito necessaria. A implementacdo de
projetos de Literacia em Saude deve seguir trés estratégias principais neste
dominio, de acordo com as prioridades tracadas pelos especialistas: a
identificacdo de figuras-chave dentro de cada organizacdo, para serem
facilitadores de projetos de Literacia em Salde; a criacao de oportunidades
formais e informais de partilha de conhecimento entre perfis profissionais
distintos que trabalhem na mesma instituicao ou instituicdes distintas, para que

se conhegcam dinamicas de trabalho e se potenciem pontes para futuras
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colaboracgdes; e o0 envolvimento da populacao em todo o processo de concecao e
desenvolvimento de programas de Literacia em Saude, fortalecendo estratégias

bottom-up.

Estes resultados permitem discutir o Ultimo conjunto de hipéteses lancado no
infcio deste trabalho. Assim, conseguiu-se demonstrar que os diferentes
stakeholders reconhecem a necessidade de atuacdo em rede, mas a falta de
financiamento ndo € a principal barreira apontada ao desenvolvimento de projetos
de Literacia em Saude, mas constitui uma das mais importantes. A
disponibilidade de tempo dos profissionais para se dedicarem a este tipo de

projetos é percebida como a principal razao para este problema.

As restantes hipéteses relacionadas com a atuacdo em rede conseguiram ser
demonstradas. De facto, a segunda e terceira fases do Think Tank permitiram
identificar a identificacdo de figuras-chave dentro de cada instituicdo como uma

das estratégias mais importantes para a implementacao de projetos.

A area da Literacia em Salude carece de uma maior valorizacdo por parte da
sociedade civil e dos préprios agentes intervenientes no processo de produgao de

informacao em saude, pelo que a capacitacao nesta area é urgente.

Apesar de se considerar que o Think Tank foi uma atividade bem-sucedida,
atraindo a atencdo de varios stakeholders e uma participagao ativa ao longo de
todo o processo de investigacao, os perfis profissionais convidados nao
representam todos o0s agentes intervenientes nos processos importantes
relacionados com a Literacia em Saude. Exemplos como os farmacéuticos ou o
pessoal administrativo de instituicdes de saldde sdo importantes na forma como o
individuo gere a sua saude, e poderiam ter sido incluidos neste projeto, nao fosse

a limitacdo imposta pelo nimero de participantes do Think Tank.

Outra das limitacdes associados a este projeto é a sua natureza pontual. Dado
que héa necessidade de haver uma metodologia controlada e de qualidade para
este trabalho de investigacdo, e que os constrangimentos econémicos foram
também considerados, ndo foi possivel o estabelecimento de mais encontros com
este grupo. Ainda assim, desenvolveu-se uma base de trabalho sustentada e com

potencialidade para poder ser utilizada em futuros projetos de investigacao.

Todos os passos deste trabalho caminham em direcédo ao fortalecimento da ideia

de que uma estrutura como o LACLIS deve ser uma prioridade. O panorama
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portugués precisa, como se provou, de potenciar a investigacao e a promog¢do da
Literacia em Saude em contexto real. Funcionando como observatério cientifico,
mas também como laboratério de producéo criativa e de formacéao, uma entidade
de Literacia em Saude pode promover a envolvéncia desta multiplicidade de vozes,
trabalhando a eficacia da mensagem em saldde e moldando comportamentos da

sociedade.

Os constrangimentos sédo muitos, e os fatores que garantem uma gestao individual
em saude eficaz sdo diversos. Dado de que a limitacdo de recursos estéa inerente
a este panorama, mais do que investimento, é preciso mudar a forma de pensar
e de atuar. Encarar a Literacia em Saude com a melhor estratégia para tomar
decisdes inteligentes em rede é potenciar os resultados em salde, garantindo a
qualidade de vida da populacado. Para isso, é necessario apostar na educacdo de
todos os intervenientes sobre tépicos relacionados com a Literacia em Salde e a
sua implementacao estratégica. S6 assim seré possivel promover um verdadeiro
didlogo entre fontes institucionais, Media e sociedade civil, garantindo a promog¢ao

conjunta de atividades que fortalecem ecossistemas promotores de salde.
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Capitulo 6. Conclusoes

A procura dos melhores resultados em salde nao pode depender da estreita e
exclusiva aplicacao da evidéncia cientifica que norteia a Medicina Moderna. O
contexto social e as particularidades de cada cidadao tém de ser considerados
sempre que possivel, para que o individuo possa ter um papel ativo na
programacao da sua saude, conseguindo autogerir, com eficacia, a manutencao
do seu bem-estar. Ao olhar para o didlogo entre profissional de salde e doente,
com a proposta de uma verdadeira deciséo partilhada, pode-se encontrar no nivel
de Literacia em Saude do individuo uma barreira que pode dificultar a troca de
informacgao que possa ser indispensavel. Este nivel de literacia condiciona ainda
a procura e utilizagcao de informacao de qualidade. Por isso mesmo, esta tese
pretendeu estudar as principais fontes de informacao dos cidadaos, analisando
como elas podem cooperar no aumento do conhecimento do individuo, e na

modificacdo do panorama da Literacia em Saldde em Portugal.

Reconhecendo o grande desafio de se conseguir trabalhar sobre um tépico téao
abrangente, foi necessario o desenvolvimento de um projeto que pudesse retratar
fontes de informacéao distintas e realidades em que a Comunicacdo em Salde se
dé de forma diferenciada. Assim sendo, a constru¢cao metodolégica subjacente a
este trabalho tentou garantir a analise de realidades em que os modelos de

atuacdo sao divergentes, mas que contam com expressividade em Portugal.

Os quatro estudos de caso que compuseram a primeira parte deste trabalho
realcaram a importancia de variaveis como o contexto da comunicacgao; a forma
de apresentacao e a biologia da doenca; as fontes de informacao; ou os agentes
promotores dessa informacao no nivel de Literacia em Saude dos individuos. A
selecdo destes casos de estudo tornou esta tese num projeto ambicioso e que
poderia ter colocado em causa o cumprimento de uma calendarizagcdo razoavel.
N&do obstante, o caracter experimental desta investigacdo, com a iniciativa da
criagao de um laboratério como o LACLIS, tornou possivel o envolvimento de
varios atores e investigadores que permitiram produzir resultados pertinentes e

responder positivamente aos objetivos propostos.

Ao longo deste trabalho de investigacdo foram caracterizados vérios interlocutores

na area da Comunicacdo em Saude. Os profissionais de saude, os Media, os
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mediadores da comunidade e as ferramentas digitais de informacdo séao
demonstrados como cruciais na disseminacédo de informagao em salde para o

cidadéo.

Os Media sao uma fonte de informacao amplamente considerada pela populacéo,
mas as rotinas jornalisticas podem determinar a forma como a informacdo chega
até ao cidadédo. O exemplo da cobertura noticiosa do virus Zika demonstrou uma
variabilidade notéria na publicagcdao de informacao entre diferentes 6rgédos de
comunicacao social nacionais e internacionais. Com os Media a poderem moldar
o comportamento dos seus consumidores, diferentes formatos com niveis de

informacao distintos podem determinar comportamentos em salde dispares.

Os profissionais de salde, com especial destaque para os médicos, sdo ainda a
fonte mais credivel de informacao reconhecida pela populagdao em Portugal, de
acordo com os resultados desta tese. No entanto, e de uma forma geral, a
populacdo portuguesa sente-se mais confortavel em partilhar informacdes
pessoais sobre salde com a sua rede de suporte, como amigos e familiares. A
existéncia do estigma associado a determinadas doencas pode, no entanto,
colocar em causa esta confianca, e propiciar o isolamento da populacdo doente.
Estas conclusbes podem contribuir para caracterizar alguns dos obstaculos que a
relacao entre profissional de salde e paciente enfrenta, e que pode justificar o
pouco envolvimento do cidadao na gestdo da sua saude, e as dificuldades que

estao inerentes ao processo efetivo da Decisao Partilhada em Saude.

Projetos que propiciam a utilizacao de ferramentas digitais e o envolvimento do
individuo em temas de salde, tendo em conta uma analise prévia das suas
necessidades de informacao, sao importantes estratégias para aumentar o
conhecimento de diferentes publicos-alvo. O caso do projeto HOPE, que origina
este percurso de investigacdo, assim como as suas ramifica¢cdes para projetos de
sensibilizacao e capacitacdo na area do cancro, sdao exemplo do potencial que
aqui se descreve. Apesar disso, e mesmo assistindo a uma constante producao
de tecnologia de informacao em salde, é necesséario criar condi¢des para que
estas novas solucdes sejam acolhidas pela populagdao de uma forma mais
sustentavel. Um dos estudos de caso retrata o ainda pouco conhecimento que a
populacdo tem sobre as ferramentas de informacado digitais em salde,

necessitando-se de se explorar nacionalmente o reconhecimento deste tipo de
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tecnologia, assim como as suas potencialidades na melhoria da qualidade de vida

do cidadao.

Por isso mesmo, a segunda parte desta tese debrucou-se sobre o desenvolvimento
de um Think Tank para repensar 0 acesso a inovacdo nesta éarea, e para trabalhar

estratégias por forma a melhorar o panorama da Literacia em Salde em Portugal.

Os principais resultados deste Think Tank mostram que é necessario um maior
investimento em investigacao académica relacionada com a area da Literacia em
Saude. Esta investigacdo pode propiciar o desenvolvimento de atividades e a
implementacdo de projetos concretos com stakeholders que concebem e
disseminam informacéo em sadde. E, no entanto, no trabalho em rede entre
diferentes atores que os principais desafios sao apresentados, fruto de
constrangimentos que se prendem, em grande parte, com a falta de tempo,
financiamento disponivel e fraca aposta em programas de Literacia em Saude
pelas chefias das instituicbes de relevo. Para fazer face a estas dificuldades, a
rede de agentes deve identificar figuras-chave dentro de cada instituicao, para
facilitar processos de convergéncia e de aumento de conhecimento em Literacia

em Saulde.

Sabendo que a implementacao de projetos relacionados com a Educacgdo e
Promocdo da Saude tém, na sua esséncia, uma participacao multidisciplinar, o
trabalho em rede ja citado necessita de programas de capacitacao que possam
alinhar visdes e perspetivas. Programas comuns de formagao sobre Literacia em
Saude e Comunicacao revelam-se prioritarios para os interlocutores participantes
dessas atividades. Mas mais: durante este processo de investigagao, ficou patente
ser necessario aumentar a percecao da sociedade em relagao ao préprio valor da
Literacia em Saulde, reconhecendo o esforco dos profissionais que se dedicam a
sua promocao em contexto nacional. Esta valorizacao vai, na opinido dos atores
que participaram no processo de investigacdo, incrementar esta area ainda
recente, potenciando-se respostas mais eficazes para os problemas e barreiras

que foram previamente detetados.

Para além disto, e se o trabalho em rede procura estratégias de implementacao
eficazes para a populagao, o envolvimento do cidaddo na concegao e validagdo de
atividades relacionadas com a Literacia em Saude deve ser uma realidade cada

vez mais presente. Tal conclusdo mostra-se importante para gerar impacto dos
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nas organizacdes locais € na comunidade, contrariando as intervencgdes top-down

gue maioritariamente acontecem nesta drea em Portugal.

Foi com base nestes pressupostos que o LACLIS foi criado, juntando a si
investigadores de areas diversas para uma atuacao transversal, tal como os
relatados nos quatro estudos de caso. De acordo com os resultados apresentados,
uma unidade organizacional que promove o envolvimento em rede de stakeholders,
assim como a participacédo do cidadao, tem possibilidades de potenciar a Literacia
em Salde. O desenvolvimento de projetos no ambito desta unidade segundo o
modelo socioecolégico para a salde, e a segmentacao de estratégias de acordo
com os contextos de comunicacao, permite a criagao de mensagens inovadoras,
claras e efetivas partilhadas em rede, e que exponenciam comportamentos mais

conscientes.

A construcdo da metodologia deste trabalho constituiu, como ja se afirmou, um
dos principais desafios desta tese, mas a sua natureza foi determinante para se
garantir importantes bases para o avanco da Literacia em Saude sob uma
perspetiva colaborativa. Espera-se que este projeto possa, a longo prazo, reforgar
a rede de investigadores que se reuniu em torno do LACLIS, incrementando
sinergias para desenvolver com mais profundidade e maturidade os quatro

estudos de caso relatados, e outros projetos que se revelem necessarios.

Potenciar oportunidades de financiamento, para se estabelecer uma agenda de
investigacdo conjunta e que promova a Literacia em Saude, pode permitir o
desenvolvimento de respostas mais fortes no combate as lacunas dos processos
de Comunicagdo em Saude. Acredita-se, pois, que trabalho de um laboratério
multidisciplinar focado na concecao e disseminacgdo de plataformas e mensagens
capazes de envolver o cidadao poderd despoletar comportamentos mais

saudaveis.

Hé& ainda um longo caminho a percorrer nesta area, mas, na certeza de que os
recursos serao sempre finitos e limitados, prevalece a necessidade de se trabalhar
com afinco a inteligéncia colaborativa em Literacia em Sadde. Numa altura em
que o valor em salde é amplamente discutido, a sustentabilidade dos sistemas
passa por dar prioridade a constru¢ao de sociedades mais literatas, promovendo
a autonomia e o sentido critico no acesso, compreensao e utilizacdo de

informacao em saulde.
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O desafio dos meios digitais na satde: confianca e padroes de
utilizacao de ferramentas de informacao

INTRODUGCAO AO QUESTIONARIO

No ambito do Mestrado em Educacao para a Saude da Faculdade de Medicina e Faculdade
de Psicologia e Ciéncias da Educagdo da Universidade do Porto, pedimos a sua colaboracao
no seguinte estudo sobre os seus percecdes e habitos de utilizagdo de ferramentas de
informacdo em saude.

Todos os participantes que acederem participar neste estudo permanecerdo anénimos, e as
suas respostas serdo tratadas apenas para fins estatisticos. Contudo, e obedecendo a normas
internacionais, para que as suas informacdes possam ser obtidas e guardadas, ser-lhe-a dado
para assinar uma autorizacdo por escrito antes de responder as nossas questdes, conforme a
Declaracao de Helsinquia e Declaragdo de Oviedo.

Se pretender algum esclarecimento sobre este estudo, por favor contacte os seus

responsaveis pelo seguinte endereco de e-mail: laclis.lab@mil.up.pt.

Obrigado pela sua colaboragao!
1. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
1.1 Género:

D Feminino
D Masculino

1.2 Idade:

D Menos que 25 anos D 25-34 D 35-44
|| 4554 | s55-64 | Mais que 65 anos

1.3 Profissao:
1.4 Concelho de Habitacao:
1.5 Estado Civil:

1.6 Qual o maximo grau académico que completou?

Primeiro ciclo do ensino basico (4°ano) D Segundo ciclo do ensino basico (6°ano)

Terceiro ciclo do ensino basico (9°ano) D Ensino secundario (12°ano)

O

Bacharelato D Licenciatura
Mestrado D Douturamento
Outro. Qual? D Nao sabe

Health Education Master's Degree, University of Porto, Portugal 1
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INSTITUTO DE SAUDE PUBLICA E DE CIENCIAS DA EDUCACAO UNIVERSIDADE DO PORTO
DA UNVERSIDADE DO PORTO UNIVERSIDADE DO PORTO

2. CONDICAO PERANTE A DOENCA

2.1 Selecione todas as situacoes adequadas a si:

Tenho uma ou mais doencas crénicas
Vivo com alguém que tem uma ou mais doengas cronicas
Tenho, no meu grupo de amigos, alguém com uma ou mais doengas cronicas

Trabalho com pessoas com uma ou mais doencas crénicas

O

Nao tenho no meu circulo pessoal ou profissional alguém com uma ou mais doengas

cronicas
2.2 Quao bem informado(a) se sente em relacao ao seu estado de satude?

D Muito bem informado

D Bem informado

D Suficientemente informado
D Pouco informado

| Muito pouco informado

2.3 Das seguintes pessoas, com quem se sente mais a vontade para partilhar

informacoes sobre o seu estado de satude?

| Familiar proximo
D Amigo/a

[ ] Médico/a

D Enfermeiro/a

D Outro:

2.4 Das seguintes pessoas, com quem se sente mais a vontade para tirar duvidas sobre o

seu estado de satide.

Familiar proximo
Amigo/a
Médico/a
Enfermeiro/a
Outro:

O

Health Education Master's Degree, University of Porto, Portugal 2
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2.5 Numa escalade 1 a 5, sendo 1 “Nunca” e 5 “Muito frequentemente”, avalie cada

uma das declaragoes de acordo com a sua experiéncia pessoal.

Nunca Raramente Ocasionalmente Frequentemente Muito
frequentemente

Tenho duvidas ao preencher formularios sozinho(a) quando me desloco ao hospital ou ao
centro de saude.

O O O O O
Tenho problemas em entender a informacgao escrita sobre uma doenga que me tenha sido
diagnosticada.

O O O O O
Recorro a ajuda de outra pessoa para ler material informativo dado pelo hospital ou pelo
centro de saude.

O O O O O

Tenho dificuldades em entender a informacao transmitida pelo/a meu/minha médico/a de

familia.
O O O O O
Tenho dificuldades em entender a informacao transmitida pelo pessoal de enfermagem.
O O O O O

3. UTILIZAGAO DE FERRAMENTAS DIGITAIS DE INFORMAGAO EM SAUDE

3.1. Recorre a Internet com que frequéncia?

Diariamente
Algumas vezes por semana
Algumas vezes por més

Algumas vezes por ano

O

Nunca

ATENCAO!
- Se respondeu “Nunca”, passe, por favor, para a pergunta 5.

- Se costuma aceder a Internet, continue a responder as questoes seguintes.

3.2 Que dispositivos utiliza para aceder a Internet (indique todos os que se apliquem)?

Computador pessoal

Computador do trabalho
Telemovel / Smartphone
Tablet
Outro:

O

Health Education Master's Degree, University of Porto, Portugal 3
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3.3 Sente dificuldade em navegar na Internet?

[ ]
[ ]
[ ]
[]

Muito frequentemente
Frequentemente
Ocasionalmente
Raramente

Nunca

4. UTILIZAGAO DE FERRAMENTAS DIGITAIS DE INFORMAGAO EM SAUDE

4.1 Com que frequéncia utiliza a Internet para consultar informacao sobre saide?

[ ]
[ ]
[ ]
[]

Muito frequentemente
Frequentemente
Algumas vezes

Raras vezes

Nunca

4.2 Considera a informacao sobre satide obtida através da Internet credivel?

HNnNE.

Totalmente credivel

A maior parte da informagéo é credivel
Suficientemente credivel

Uma grande parte da informacao é nao credivel
Nao credivel

Nao sabe

4.3 Acede ou ja acedeu ao portal do utente do Sistema Nacional de Saude (SNS)

(www.sns.gov.pt)?

O

Muito frequentemente
Frequentemente
Raramente

Nunca

Nao sabe
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4.4 Acede ou ja acedeu a alguma aplicacdo do MySNS Carteira?

O

Muito frequentemente
Frequentemente
Raramente

Nunca

Nao sabe

UNIVERSIDADE DO PORTO

- Se utiliza ou utilizou o portal do SNS ou as aplicagdes MySNS Carteira, passe para a pergunta 4.6.

ATENGAO!

- Se NAO SABE se ja utilizou o portal do SNS ou o MySNS Carteira, passe para a questao 4.10.

- Se respondeu NUNCA as perguntas 4.3 e 4.4, passe para a questao 4.5.

4.5 Porque razao nunca utilizou as plataformas digitais do SNS? (Indique todas as

afirmacoes que se aplicam a si)

OO0 oot

Nao tinha conhecimento da existéncia do portal do SNS e do MySNS Carteira.

Nao gosto de partilhar informacao pessoal em portais online.

Nao acho que seja benéfico para mim a utilizacao das plataformas do SNS.

Prefiro discutir o meu estado de saude pessoalmente com os profissionais de saude.
O meu médico e/ou enfermeiro nunca me recomendaram a utilizacao destas
ferramentas.

Na minha opinido, a informacdo neste tipo de plataformas é complexa.

Considero que o acesso aos conteldos é dificil nas plataformas digitais do SNS.
Nao sei como aceder as plataformas digitais do SNS.

Outra:

ATENCAO!

- Se respondeu a questao 4.5, passe para a pergunta 4.10.

4.6 Se acede ou ja acedeu ao portal do SNS OU as aplicacoes MySNS Carteira, para que

efeito utilizou ou utiliza estes recursos?

HNnNE.

Consulta de exames

Agendamento de consultas

Consulta de tempos de espera
Procura de informacgdo sobre doencas
Consulta do boletim de vacinas
Outra:

Health Education Master’s Degree, University of Porto, Portugal 5
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4.7 Quem lhe recomendou a utilizacao do portal do SNS ou das aplicacoes MySNS
Carteira?

D Comecei a utilizar por iniciativa propria

D Familiar proximo

D Amigo/a

D Médico/a

D Enfermeiro/a

D Outro:
4.8 Numa escala de 1 a 5, sendo 1 “Discordo totalmente” e 5 “Concordo totalmente”,
avalie as seguintes afirmacoes de acordo com a sua experiéncia na partilha de
informacao no portal do SNS ou nas aplicacoes MySNS Carteira.

otamente Piscordo e Siocorde Concordo totamente

[APORTO

FMUP FACULDADE DE MEDICINA
UNIVERSIDADE DO PORTO

Tenho a certeza que toda a informagdo que partilho nestas plataformas permanece sob o

meu controlo.

O O O O O
Partilho detalhes intimos e pessoais sobre mim nas plataformas digitais do SNS sem hesitar.
O O O O O

Revelo completamente e em detalhe toda a informacao solicitada pelas plataformas digitais
do SNS.

O O O O O
Partilho com especial precaucao informagdo pessoal nas plataformas do SNS.
O O O O O

Nao partilho detalhes sobre determinados topicos pessoais nas plataformas do SNS, porque

receio que outras pessoas tenham acesso a esta informacao.

O O O O O

4.9 Numa escala de 1 a 5, sendo 1 “Discordo totalmente” e 5 “Concordo totalmente”,
avalie as seguintes afirmagoes de acordo com a sua experiéncia na utilizacdo do portal
do SNS ou ou das aplicagoes MySNS Carteira.

Discordo Discordo N&o concordo Concordo Concordo
totalmente nem discordo totalmente

Aprender a utilizar as plataformas digitais do SNS foi facil para mim.

O O O O O
Utilizar as plataformas digitais do SNS é benéfico para mim.

O O O O O
Utilizo com regularidade as plataformas do SNS para gerir a minha saude.

O O O O O

Health Education Master's Degree, University of Porto, Portugal 6
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Discordo Discordo N&o concordo Concordo Concordo
totalmente nem discordo totalmente

Considero que a informagao disponivel nestas plataformas é escassa.

O O O O O
Considero que a informagao disponivel nestas plataformas € excessiva.

O O O O O
Considero que a informagao disponivel nas plataformas do SNS é de facil compreensao.

O O O O O

4.10 Usa ou ja usou alguma aplicagao movel nao pertencente ao SNS para consulta ou

gestao de informacao sobre saude?

D Sim
L] Nao

D Nao sabe

ATENCAO!
- Se respondeu SIM, passe para a questido 4.12.

- Se respondeu NAO SABE, passe para a questio 5.

4.11 Porque razao nunca utilizou uma aplicagcdo mével nao pertencente ao SNS para

consulta ou gestao de informacéao sobre satude? (Indique todas as que se aplicam)

Nao conheco nenhuma aplicacdo mével sobre sadde.

Nao gosto de partilhar informacao pessoal em aplicagbes moveis.

Nao acho que seja benéfico para mim a utilizacao de aplicacbes modveis sobre saude.
Prefiro discutir o meu estado de saide com familiares ou amigos.

O meu médico e/ou enfermeiro nunca me recomendaram a utilizacao destas
ferramentas.

Na minha opinido, a informacdo neste tipo de plataformas é complexa.

Considero que o acesso aos conteldos sobre saude é dificil neste tipo de aplicacdes
moveis.

Nao sei como aceder a aplicagdes moveis sobre saude.

Outra:

OO OootL]

4.12 Se respondeu sim, que tipo de aplicacao movel utiliza ou utilizou?

D Aplicagdo de nutricéo
[ ] Aplicacao de recomendacéo de exercicio fisico

Aplicacdo de monitorizacdo de atividade fisica

Health Education Master’s Degree, University of Porto, Portugal 7
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D Aplicagdo de gestdo de doenca
Aplicagdo de contacto com profissionais de saude
Outra:

4.13 Quem recomendou esta(s) aplicacao(6es) mével(eis)?
Se usa ou usou mais do que uma aplicagdo moével, por favor, coloque o tipo de aplicagdo a frente de cada pessoa

que a sugeriu.

Comecei a utilizar por iniciativa propria
Familiar proximo

Amigo/a

Médico/a

Enfermeiro/a

Outro

HNnNE.

4.14 Numa escala de 1 a 5, sendo 1 “Discordo totalmente” e 5 “Concordo totalmente”,
avalie as seguintes afirmacoes de acordo com a sua experiéncia na utilizacdo de
aplicacoes moveis para a sadde.

Discordo Discordo N&o concordo Concordo Concordo
totalmente nem discordo totalmente

Tenho a certeza que toda a informagdo que partilho nas aplicagdes moveis permanece sob o

meu controlo.

O O O O O
Partilho detalhes intimos e pessoais sobre mim em aplicacdes mdveis sem hesitar.

O O O O O
Revelo completamente e em detalhe toda a informacao solicitada pelas aplicaces moveis

O O O O O
Partilho com especial precaucao informagdo pessoal em aplicacdes moveis.

O O O O O

Nao partilho detalhes sobre determinados topicos pessoais em aplicagdes moveis, porque

receio que outras pessoas tenham acesso a esta informacao.

O O O O O

4.15 Numa escala de 1 a 5, sendo 1 “Discordo totalmente” e 5 “Concordo totalmente”,
avalie as seguintes afirmacoes de acordo com a sua experiéncia na utilizacdo de
aplicacoes moveis sobre satde.

Discordo Discordo N&o concordo Concordo Concordo
totalmente nem discordo totalmente

Aprender a utilizar aplicacdes moveis sobre saude foi facil para mim.

O O O O O

UNIVERSIDADE DO PORTO
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Discordo Discordo N&o concordo Concordo Concordo
totalmente nem discordo totalmente
Utilizar aplicagbes moveis sobre salide e benéfico para mim.
Utilizo com regularidade aplicagdes mdveis para gerir a minha saude.
Considero que a informagdo disponivel nestas plataformas é escassa.
Considero que a informagao disponivel nestas plataformas € excessiva.
Considero que a informagao disponivel em aplicagdes moveis sobre saude é de facil
compreensao.

5. Responda as seguintes questoes de acordo com a informacgao apresentada.
Por favor, ndo use lapis e papel, calculadora ou outro dispositivo para responder a qualquer

uma das questdes.

Esta informacao encontra-se no verso de uma embalagem de 0,5L de gelado.

Informacao Nutricional

Tamanho da porcdo 100ml
Porgdes por embalagem 4
Quantidade por porcado
Valor Energético
Calorias  250kcal
%DDR
Gordura total 13g 20%
Gordurassaturadas 9g 40%
Colesterol 28mg 12%
Saodio 55mg 2%
Total Hidratos de Carbono 30g 12%
Fibras Alimentares 2g
Aclcares 23g
8%

Proteinas 4g

consoante a sua necessidade caldrica.

manteiga, sal, carragenina, extrato de baunilha.

*(Osvalores da Dose Diaria Recomendada (DDR) baseiam-se numa dieta de
2000 kcal. Os seus valores didrios podem ser maiores ou menores

Ingredientes: Natas, leite desnatado, xarope de actlicar, agua, gemas de
ovos, agliicar mascavado, matéria lactea gorda, dleo de amendoim, aglcar,

Health Education Master’s Degree, University of Porto, Portugal
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Perguntas:
1. Se comer a embalagem inteira, quantas calorias estara a consumir?

Resposta:

[APORTO

FMUP FACULDADE DE MEDICINA
UNIVERSIDADE DO PORTO

2. Se lhe for permitido consumir 60 gramas de hidratos de carbono numa sobremesa, que

quantidade de gelado pode comer?

Resposta:

3. O seu médico aconselha-o a reduzir a quantidade de gorduras saturadas na sua
alimentagdo. Habitualmente vocé consume 42 gramas de gordura saturadas por dia, ja
contando com uma porcao de gelado. Se deixar de comer gelado, quantos gramas de

gorduras saturadas passara a consumir por dia?

Resposta:

4. Se habitualmente consumir 2500 calorias por dia, que percentagem desse valor é que

estara a consumir se comer uma porc¢ao de gelado?

Resposta:

Suponha que é alérgico as seguintes substancias: penicilina, amendoins, latex e picadas

de abelha.
5. E seguro para si comer este gelado?

Resposta:

6. (Se respondeu “nd@o" a pergunta 5): Porque razéo nao é seguro comer este gelado?

Resposta:

Health Education Master's Degree, University of Porto, Portugal 10
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Questionario para alunos

Por favor, responde da forma mais sincera que conseguires a cada uma das seguintes
perguntas.

Muito obrigado pela tua colaboragao!

Grupo 1

1. Género I:l feminino |:| masculino
2.1dade: ____

3. Turma: ___ N°

4. Profissao do Pai: Profissao da Mae:

5. Nivel de escolaridade do Pai

|:| Primeiro ciclo do ensino basico (4° ano) I:I Segundo ciclo do ensino basico (6° ano)
|:| Terceiro ciclo do ensino basico (9° ano) I:I Ensino secundario (12° ano)
|:| Ensino superior I:I Nao sabe

6. Nivel de escolaridade da Mae

|:| Primeiro ciclo do ensino basico (4° ano) I:I Segundo ciclo do ensino basico (6° ano)
|:| Terceiro ciclo do ensino basico (9° ano) I:I Ensino secundario (12° ano)

|:| Ensino superior I:I Nao sabe
Grupo 2
1. Ja ouviste falar de cancro?
[ sim [ nao
(Se sim, por favor, continua o preenchimento do inquérito. Se nunca ouviste falar, podes parar

por aqui.)

2. Se ja ouviste falar, explica por palavras tuas o que entendes por cancro.

3. Através de que meio(s) ouviste falar de cancro?

|:| Em casa I:I Na escola

|:| Na televisdao D Nos jornais

|:| Na internet I:I Outro. Qual?

]
[. ‘ r_v_t-'L f?,,'mm FCT =




4. Das seguintes afirmacoes, assinala quais sao as afirmacoes verdadeiras ( com um V') e

quais sao as falsas (com um ‘F’).

I:l Se brincar ou conviver com alguém que tenha cancro, posso ficar doente
|:| O cancro pode ser provocado por uma gripe

|:| O cancro é um conjunto de doengas com origem nas células

I:l Ha varios tipos de cancro com nomes diferentes uns dos outros

|:| O cancro € um conjunto de doencas que s6 acontecem a partir dos 50 anos
|:| O estilo de vida ndo influencia a probabilidade de se ter cancro

5. Conheces alguém que tenha neste momento cancro, ou que tenha tido esta doenca?

|:| Um amigo da escola I:I Familiar proximo
|:| Familiar afastado D Um amigo de familia
|:| Nao

6. Conheces algum tratamento para o cancro?

|:| Sim I:I Nao

6.1 Se sim, quais?

7. Na tua opiniao, dos seguintes factores quais estao associados ao aumento do risco de

desenvolvimento de cancro?

Qual (Quais)?

I:I Comer peixe I:I Fumar

I:l Beber agua I:l Exposicdo ao sol nas horas criticas

I:I Fazer exercicio fisico I:I Consumo exagerado de alcool

Muito obrigado pela tua colaboracao!

-
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Acao de Formacgao — “Estratégias de Adaptacao Escolar a Casos
de Oncologia Pediatrica”

Questionario de perce¢ao para professores

O seguinte questionario foi elaborado no ambito da A¢cdao de Formacdo desenvolvida em
colaboragao com o Municipio de Esposende e a Universidade do Porto. Todos os participantes
gue acederem participar neste estudo permanecerdo andnimos, e as suas respostas serao

tratadas apenas para fins estatisticos. Agradecemos a sua colaboracao!
Grupo |: Dados sociodemograficos

a. Género: [ ]Feminino [ ] Masculino
b. Idade:

c. Disciplina(s) que leciona:

d. Condicdo perante a doencga oncoldgica (assinale todas as op¢Ges que se aplicam):
[ ]1Tenho ou ja tive algum tipo de cancro
[ ]1Tenho ou ja tive um familiar direto com cancro
[ ]1Tenho ou ja tive um familiar afastado com cancro
[ ]Tenho ou ja tive um amigo com cancro

[ 1 Nunca tive na familia ou no meu circulo de amigos alguém com a doencga

Grupo |l: Experiéncia e perce¢ao na gestao de casos oncoldgicos em

contexto escolar

1. Ja deu aulas a alguma turma na qual estivesse presente um aluno com doenga
oncoladgica?
Sim[ ]
Nao [ ]

(se responder NAO, passe, por favor, para a quest3o 2.)

1.1.Se sim, dentro das suas fungdes enquanto professor, tentou de alguma forma auxiliar
o aluno durante este processo?
Sim[ ]
Ndo [ ]
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(se responder NAO, passe, por favor, para a quest3o 2.)

1.2 Se sim, de que forma auxiliou este(s) aluno(s)?
[ ]1Falando com o préprio
[ ]Falando com os pais / encarregados de educacio
[ ]Incluindo, dentro do programa escolar, temas / textos/animagdes ou outro material
educativo que pudesse sensibilizar para o cancro
[ ] Falando com os restantes alunos
[ ] Falando com outros professores ou diretor de turma, para que sensibilizassem a
turma para a situagao

[ ] Outro:

2. Considera pertinente abordar-se a tematica do cancro em contexto escolar?
[ ]1Sim
[ 1Sim, mas sé quando existe alguém da comunidade académica com cancro

[ ]1Nao

2.1. Se respondeu SIM, a partir de que ano escolar considera pertinente a introdugao

deste tema?

3. Teve oportunidade de falar sobre este tema enquanto parte integrante do(s)
programa(s) da(s) disciplina(s) que leciona?
Sim[ ]
Ndo [ ]

4. Considera que a integracdo de temas sobre cancro nos programas curriculares atuais
é suficiente?
Sim[ ]
Ndo [ ]

5. Como avalia o grau de preparagao da sua escola na integragdo de alunos com doenga
oncoldgica?
[ ] Muito pouco preparada

[ 1Pouco preparada



[
[
[
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] Suficientemente preparada
] Bem preparada

] Muito bem preparada

6. Como avalia o seu grau de preparagao para auxiliar na gestao escolar de um aluno com

doencga oncolégica?

[
[

] Muito pouco preparada

] Pouco preparada

] Suficientemente preparada
] Bem preparada

] Muito bem preparada

7. Na sua opinido, quais as maiores dificuldades que a sua escola tem ou pode ter na

gestdo de casos de doenga oncolégica?

8. Quais sdo, para si, as principais dificuldades, davidas e/ou receios na gestdo de casos

de doenga oncoldgica?
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Grupo lll. Responda as seguintes questoes de acordo com a informagao
apresentada sobre o rétulo nutricional de gelado apresentado. Por favor,

nao use lapis e papel, calculadora ou outro dispositivo para efetuar os

calculos subjacentes a cada uma das questdes.

Informacao Nutricional
Tamanho da porgdo 100ml
Por¢Bes por embalagem 4

Quantidade por por¢do
Valor Energético
Calorias  250kcal

%DDR
Gordura total 13g 20%
Gorduras saturadas 9g 40%
Colesterol 28 mg 12%
Sédio SSmg 2%
Total Hidratos de Carbono 30g 12%
Fibras Alimentares 28
Acucares 23g
Proteinas 4g 8%

*Osvalores da Dose Didria Recomendada (DDR) baseiam-se numa dieta de
2000 kcal. Os seus valores didrios podem ser maiores ou menores
consoante a sua necessidade caldrica.

Ingredientes: Natas, leite desnatado, xarope de agucar, dgua, gemas de
ovos, aglicar mascavado, matéria lactea gorda, 6leo de amendoim, aglcar,
manteiga, sal, carragenina, extrato de baunilha.

1. Se comer a embalagem inteira, quantas calorias estara a consumir?

2. Se lhe for permitido consumir 60 gramas de hidratos de carbono numa sobremesa, que

quantidade de gelado pode comer?

3. O seu médico aconselha-o a reduzir a quantidade de gorduras saturadas na sua alimentagdo.
Habitualmente vocé consume 42 gramas de gordura saturadas por dia, ja contando com uma
porgao de gelado. Se deixar de comer gelado, quantos gramas de gorduras saturadas passara

a consumir por dia?

4. Se habitualmente consumir 2500 calorias por dia, que percentagem desse valor é que

estard a consumir se comer uma porg¢ao de gelado?
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C
Suponha que é alérgico as seguintes substancias: penicilina, amendoins, latex e picadas de

abelha.

5. E seguro para si comer este gelado?

Y

6. Se respondeu “ndo” a pergunta 5, porque razdo nao é seguro comer este gelado?
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Organizational Survey

Hello,
Thank you for taking the time to help University of Porto (Portugal) learn about the

importance given by you and your organization to Health Promotion.
This survey is targeting organizations that develop some sort of activity regarding
Health Literacy, i.e., activities that can boost people’s empowerment in health

and/or increase their access to health services.

Your participation in this research study is voluntary. You may choose not to participate. If

you decide to participate in this research survey, you may withdraw at any time.

The procedure involves filling an online survey that will take approximately 10 minutes. Your
identity will always be confidential. Your name will never be released in association with the
information you provide.

The results of this study will be used for scholarly purposes only.

If you have any questions about the research study, please contact: laclis@mil.up.pt

ELECTRONIC CONSENT: Please select your choice below.
Clicking on the "agree” button below indicates that:

« you have ready the above information

« you voluntarily agree to participate

« you are at least 18 years of age

If you do not wish to participate in the research study, please decline participation by clicking
on the "disagree” button.

[ ] agree

D disagree

Thank you!

UNIVERSIDADE DO PORTO
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ORGANIZATIONAL SURVEY - HEALTH LITERACY ACTIVITIES

1. Please, tell us a bit about yourself.

1.1 Age: | Less than 25 years old | 2534 | 35.44
D 45-54 D 55-64 D More than 65 years old
1.2 Gender:

[MAPORTO
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1.3 Qualifications:

1.4 Country of residence:

1.5 Your current position within the organization:

2. The next questions are related with the organization you are currently working on.

Please, answer to the best of your knowledge.

2.1 CONTACT INFORMATION

2.1.1 Name of the organization:

2.1.3 Address:

2.14 City/Town:

2.1.5 Country:

2.1.6 Email Address:

2.1.7 Website of the organization:
2.1.8 Phone Number:

2.2 ECONOMIC ACTIVITY OF THE ORGANIZATION

2.2.1 Organization type:

Private company

Public University

Private University

Public Research Laboratory
Private Research Laboratory
Governamental Organization

Non Governamental Organization
Other:

HNRnEnNN

2.1.2 Years of activity of the organization:

(just for companies)

Health Education Master's Degree, University of Porto, Portugal 2
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2.1.3 Total number of employees in the end of 2018:

2.1.4. Economic area in which the organization is registered:

L0 DO OO

A - Agriculture, forestry and fishing

B, C, D and E - Manufacturing, mining and quarrying and other industry

F - Construction

G, H and I - Wholesale and retail trade, transportation and storage, accomodation
and food services

J - Information and communcation

K - Financial and insurance activities

L - Real estate services

M and N - Professional, scientific, technical, administration and support service
activities

O, P and Q - Public administration, defence, human health and social work activities
R, S, T and U - Other services

2.1.5. Sustainability Model / Business Model:

HNnNE.

B2B Sales

B2C Sales

Public funding
Private investment
Venture Capitals
Other:

[MAPORTO

FMUP FACULDADE DE MEDICINA
UNIVERSIDADE DO PORTO

3. HEALTH LITERACY (HL) ACTIVITIES PROMOTED BY THE ORGANIZATION.

3.1 Please, select all the HL related activities developed by your organization:

OO

Technology production

Policy design and/or Regulation

Education / Training

Awareness events

Research

Communication and/or dissemination of information
Other:

3.2 How many years, approximately, has the organization been engaged in activities
related to HL?

Health Education Master's Degree, University of Porto, Portugal 3
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3.3. Did these activities generate any revenues?

D Yes
D No

3.3.1 If yes, how much, approximately, does the organization achieved in 2018?

3.2. Number of people working directly in Health Literacy activities by the end of 2018:

Full-time jobs:
Part-time jobs:

Outsourcing:

3.3. Number of people per expertise in the end of 2018:
Ex: If you have two informatic engineers and one designer working on Health Literacy in your organization, please, answer

according with this structure: Informatic, Engineering (2), Design (1).

3.4. Please, select all the target groups of HL activities developed by your organization:

Policy Makers (Politicians, Governments, Municipalities...)

Health Organizations (Hospitals, Pharmacies, Clinics...)

Individual Health Professionals (Doctors, nurses, physioterapists...)
Educational Organizations (Universities, R&D Units, Schools...)
Society (General population)

Specific segments of society (Diabetic patients, elderly...)

Other:

HnRnnaN

3.5 Please, select the main goal(s) of these HL activities (select all the options that fits

your organization):

Prevention

Diagnosis

Treatment

Health management /survivorship
Other:

O
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3.6 In which disease(s) or group of diseases is your organization focused on?

Eg: Cardiovascular diseases, Cancer, Respiratory diseases.

4. CONCEPTUALIZATION AND EVALUATION OF HL ACTIVITIES.

4.1 In the conceptualization of the last activity related with HL, did the organization

take into account the opinion of its target group(s)?

Yes, and the initial concept of the activity was changed

Yes, but the initial concept of the activity remained

No, because the organization did not consider necessary to have the opinion of the
target group(s) in its strategy

No, because there was already evidence from other entities to develop this activity
No, because there were not enough material resources.

No, because of lack of human resources

No, because of lack of time

Other:

OO Ot

4.2 Has the organization monitored the impact of this specific activity?

D Yes
D No

4.2.1 If yes, what kind of methodology did the organization use to measure the impact
of this HL activity?

Mainly qualitative methodologies
Mainly quantitative methodologies

Mixed methodologies

O]

I don't know

Health Education Master’s Degree, University of Porto, Portugal 5
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4.3 What do you think are the main barrier to the development of new HL activities

in your organization?

Lack of funds within your organization

Lack of finance from sources outside your organization
Time consumption

Difficulty in implementing these activities

Low revenue streaming

Lack of qualified personnel

Difficulty in finding cooperation partners for HL activities
Market dominated by established enterprises

No need due to prior innovations

Other:

Hn RN nEnnN.

5. OVERALL CONSIDERATIONS AND PERSPECTIVES.
On a scale of 1-5, 1 being strongly disagree and 5 strongly agree, how would you rate each of

the folowing statements?

é?lé‘ég?éé disagree undecided agree Sggpe%y
Health literacy is a core area of my organization. O O O ® O

Literacy in Health should be an area more explored by

o O O O O

your organization.

There is a significant impact of the HL activities on the

target group(s) of the organization. O

The impact of the HL activities met or exceeded the

expectations of the organization. O O O O O

The organization’s vision is directed toward greater

investment in activities related to HL in the future.

The organization shows openness for a greater

participation of its target group(s) in the O O O O O
conceptualization of HL activities.

The organization shows openness to invest in

o o O O

measuring the impact of HL activities. O

Health Education Master's Degree, University of Porto, Portugal 6
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Introducao

A falta de investimento na area da promocao da salde, com projetos maioritariamente pontuais e de duracéao
limitada, tem condicionado o nivel de literacia da sociedade Portuguesa. Este panorama compromete a qualidade

de vida da populacéao e a utilizacao e acesso aos servicos de salide, aumentando os encargos socioecondmicos.

O documento que a seguir se apresenta resulta de um trabalho de investigacao que, recorrendo a metodologias
que potenciam uma abordagem préatica no campo da literacia em salde, pretende contribuir ativamente para a
capacitacao do cidadao. Partindo da anélise da estratégia subjacente a relacao entre stakeholders que produzem
e disseminam informacao em salde, pretende-se demonstrar a pertinéncia de se promover a simbiose
instituicoes de saide — media — sociedade, com incorporacdo de produtos inovadores que aumentam a eficacia
da comunicacao e o conhecimento em salude. Entende-se que a atuacdo em rede permitird a disseminacao de
uma mensagem inovadora, eclética e efetiva que potencia a educacado em salde e comportamentos mais

conscientes.
Literacia em saude

A Organizacao Mundial de Satde (1998) define literacia em satide como "o conjunto de competéncias cognitivas e
sociais e a capacidade dos individuos para acederem a compreenséao e ao uso da informacao, de forma a
promover e manter uma boa satde”. Ja Kickbusch (2005) define-a como a “«capacidade para tomar decisdes
fundamentadas, no decurso da vida diaria, em casa, na comunidade, no local de trabalho, na utilizacdo dos
servicos de salde, no mercado, no contexto politico. E uma estratégia de capacitacdo para aumentar o controlo
das pessoas sobre a sua salde, a capacidade para procurar informacao e para assumir responsabilidades”.

Um nivel adequado de literacia em salde, para além de proporcionar uma gestao mais eficaz do bem-estar do
individuo, determina também o seu sucesso em entender as informacoes médicas que lhe sdo transmitidas pelos
profissionais de salde. Com efeito, estas capacidades constituem, de igual forma, um fator determinante para a
inclusdo do individuo.

Resultados em Portugal

Em Portugal, dois estudos recentes constatam uma realidade preocupante relacionada com o nivel de literacia
em satde da populacéo Portuguesa. Espanha, Avila e Mendes reportam que 49% da populacdo possui
conhecimentos inadequados a problematicos de literacia em satde. Ja no estudo de Pedro, Amaral e Escoval
(2016), foi verificado que 61,4% da amostra inquirida possui niveis insatisfatérios, posicionando Portugal como o
segundo pais com conhecimentos mais pobres nesta area de acao.

A partir destes resultados, varias entidades nacionais verificaram a necessidade de implementar uma estratégia
nacional que trabalhasse a literacia em saude da populacao, promovendo-a como &rea estratégica e prioritéaria.

A Direcao-Geral da Saude publica,em 2019, um plano de acéo para atuar sobre esta problematica. O documento
pode ser consultado em:

https:/www.dgs.pt/documentos-e-publicacoes/plano-de-acao-para-a-literacia-em-saude-2019-2021.aspx
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LACLIS

O LACLIS, Laboratério de Criacao para a Literacia em Saude, projeto do Programa Doutoral em Media Digitais da
Universidade do Porto, pretende desenvolver e implementar programas de educacao e promocéao de saide

sustentaveis.

No dmago da sua criacao e da area de acdo em que atua, este procura responder as necessidades de populacdes
especificas onde sao verificadas problemas e lacunas que devem ser solucionadas. O seu propésito principal
passa por incorporar os resultados alcancados nas praticas dos profissionais que tenham um papel fundamental
na producao e/ou disseminacao de informacao sobre salde, entendendo-se que esta podera ser uma estratégia
eficaz para responder aos niveis inadequados de Literacia em Salde existentes na populacao portuguesa.

Com efeito, este laboratério procura ter trés funcdes distintas, atuando como:

I. Observatério para Investigacao Cientifica | Recolha e analise de informacao dos intervenientes da simbiose

salde-media-sociedade na area da Informacéo e Comunicacdo em saudde;

Il. Laboratério Criativo | Desenvolvimento de produtos de comunicacéo, aplicando o conhecimento médico, e
potenciando, assim, a transferéncia tecnolégica desde a academia até a sociedade;

lll. Centro de Formacao | Através de acdes de capacitacédo do cidadao, pretende-se aumentar a sua capacidade de
auto-gestao e o dominio das ferramentas de informacao em satde, bem como exercer formacéao especifica para

os grupos profissionais que sejam parte integrante deste projeto (assessores, jornalistas, profissionais de saide,

1 2

entre outros).

n
Trainig
Center

Scientific

Investigation
Observatory

Creative
Lab

Este laboratério tem desenvolvido, durante o Gltimo ano, acoes de capacitacao junto de diferentes publicos-alvo,

procurando promover um ecossistema de literacia em satde mais sustentavel.

O Think Tank LACLIS, um dos principais momentos deste laboratério em 2019, pretende trabalhar de forma eficaz
numa rede de promocao da literacia em sadde, envolvendo os principais stakeholders na area do

desenvolvimento e disseminacao de informacao em salde.
Think Tank

Think tank, metodologia que proliferou e se tornou prevalente no século XX, tem como misséo a discussao de
politicas, a educacédo de segmentos que compdem a sociedade, entre eles o meio politico e social, bem como o
desenho e a adequacao de tomadas de decisao conforme uma certa realidade ou problematica. Este tipo de
iniciativa tornou-se um espaco de discussao fundamental para tomar decisoes entre entidades governamentais e

outras com responsabilidades sociais.




Horéario Tarefa Responsaveis Local
Hernani Oliveira
8h45-09h00 Registo de participantes Joao Ferreira |-105
Clife Oliveira
Prof. Augusto de Sousa
09h00-09h05 Sessao de boas-vindas Membro da Direcao FEUP e I-105
Vice-Presidente do Conselho Pedagogico
Prof.2 Dr.2 Helena Lima
09h05-09h10 Apresentacao LACLIS Coordenadora LACLIS, Professora 1-105
Auxiliar da FLUP
= Hernani Oliveira
09h10-09h20 Apresentagao da Ordem Faculdade de Engenharia da 1-105
de Trabalhos Universidade do Porto
09h20-11h15 Sessao de discussao 1: Moderadores
Os Contextos Promotores de
Literacia em Saude
Hospital (Médicos e Prof.2 Margarida Braga 1323
Enfermeiros) Inés Matias
Instituicoes de Ensino Prof.2 Sofia Pais J 301
(Investigadores, Universidade Prof. Anténio Coelho
Sénior e Tutela)
Meios de Comunicacao Social Prof.2 Helena Lima 1125
(Gabinetes de Comunicacao, Prof.2 Cristina Ferreira
Hospitais e Jornalistas)
Comunidade Local Joana Carrilho 1025
Hernani Oliveira
11h15-11h35 Coffee-break I-105

11h35-12h40

Sessao de discussao 2:
One-to-one meetings

Sala Sustentabilidade: |1 025

Sala meeting 1:1323
Sala meeting 2:J 301
EIT Health Corner: 1125

12h40-12h45 Fotografia de grupo I-105
12h45-14h15 Almoco Restaurante FMUP
14h15-16h45 Sessao de discussao 3: Moderadores

Planos Estratégicos de Acao

Alarme Social Prof.2 Margarida Braga 1125
Inés Matias
Prevencao Prof.2 Sofia Pais 1323
Prof. Anténio Coelho
Doenca Incapacitante Prof.2 Helena Lima 1025
Prof.2 Cristina Ferreira
Adesao Terapéutica Joana Carrilho J 301
Hernani Oliveira
16h45-17h00 Coffee-break I-105
17h00-18h15 Sessao Publica de B014
Apresentacao de Resultados

18h15 Porto de Honra I-105




Metodologia do Think Tank

@ 0S CONTEXTOS PROMOTORES DE LITERACIA EM SAUDE

Hospitais/Instituicoes de Saude

I

| Instituicoes de Ensino [
.

| Meios de Comunicacao Social
Consenso

digital
Comunidade ———

Quatro mesas redondas serdo organizadas por grupos profissionais similares, e ira
discutir-se oportunidades e formas de potenciacdo dos contextos de promocao da Literacia
em Salde. Sera encorajado o consenso entre profissionais através de uma plataforma digital.

@ ONE-TO-ONE MEETINGS

=
e

A segunda sessao esté organizada em formato one-to-one meeting, com discussao de
estratégias para melhorar o dialogo entre stakeholders. Cada par de profissionais dispoe de 7
minutos para alcancar consenso sobre estratégias para melhorar o seu grau de comunicacao

@ PLANOS ESTRATEGICOS DE ACAO

Alarme Social

Prevencao

Doenca Incapacitante

Adesao Terapéutica

Na dltima sessao, quatro grupos multidisciplinares estarao reunidos para trabalhar em
estratégias de comunicacao e de implementacao em rede para projetos com quatro
problemas concretos. Cada grupo tera que completar um modelo canvas de atuacao
multidisciplinar a ser apresentado no final do dia.

@cus

Think Tank




Sessao Publica de
Apresentacao de Resultados

Oradores

Urska Kosir

Urska Kosir estéa a realizar um doutoramento na Universidade de
Oxford, na area de Psicologia Experimental. O seu trabalho de
investigacao centra-se na adaptacao psicolégica de pacientes jovens
com cancro e sobreviventes. A investigadora explora mecanismos de
psicopatologia e resiliéncia em jovens sobreviventes, para conseguir
responder ao facto de alguns sobreviventes terem mais sucesso do
gue outros em questodes de sobrevivéncia. Através da aplicacado de
métodos mistos, que incluem andlises longitudinais de conjuntos de
dados, até a realizacao de exames qualitativos que avaliam as
experiéncias dos jovens sobreviventes, Urska espera desenvolver um
modelo teérico de psicopatologia e resiliéncia em jovens

sobreviventes com cancro. Espera-se com este projeto criar novas
abordagens de triagem, bem como medidas preventivas em ambientes de oncologia em adolescentes e jovens
adultos. Desde Setembro que a investigadora preside ao "Committee on Health Literacy and Self-Care", inserido na
divisdo de Salde do Parlamento Europeu, uma iniciativa que visa desenvolver recomendacoes politicas e com
impacto social. O trabalho desenvolvido pela sua equipa de trabalho foi apresentado desde entdo no Parlamento
Europeu, durante a Conferéncia sobre Alfabetizacao de Saude da UE, em Dublin e na Eslovénia. Na Eslovénia, o seu
pais de origem, estad a comecar a desenvolver um plano de acdo nacional no qual colabora como consultora
especialista, esperando lancar o projeto no inicio de 2020.

Débora Miranda

Débora Miranda é consultora na area de Comunicacao em Salde. Entre os
seus atuais projetos encontram-se a coordenacao da primeira semana
europeia de salide publica através da Associacédo Europeia de Saude
Publica (EUPHA) e o apoio a investigacdo PINTAR — “Protecting Indonesia /
from the Threat of Antibiotic Resistance”. Débora coordenou a Rede
Inteligente para Promocao da Literacia em Saudde, na Escola Nacional de
Saudde Publica em colaboracao com o Ministério da Salde portugués.
Trabalhou como jornalista na Alemanha, colaborou com a Comissao
Europeia e publicou no Boletim da Organizacao Mundial de Saude, The
Guardian e British Medical Journal. Mais tarde trabalhou em Londres,
gerindo a disseminacéao de projetos de investigacado nas areas de deméncia

e maléria, incluindo na London School of Hygiene & Tropical Medicine.
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Como chegar

Para quem vem de comboio, devera sair na estacao de Campanha. Depois devera encaminhar-se para a estacao
de metro e apanhar qualquer linha (ISMAI, Aeroporto, Pévoa de Varzim, Senhor de Matosinhos). A viagem sera
feita até a estacao Trindade, devendo depois mudar para a linha amarela e apanhar o metro com destino ao
Hospital S. Jodo e sair na paragem IPO.

Apoés sair nesta paragem, devera encaminhar-se para o Galeria Comercial Campus S. Joao e caminhar toda a Rua
Dr. Placido da Costa. Ao fundo, encontra-se a FEUP, local onde este evento sera realizado.

m Paragem IPO

FEUP FEUP-Faculdade de Engenharia da Universidade do Porto

Q Departamento de Engenharia Informatica (Salal - 105)

Ligacao a internet

Ligue o seu dispositivo mével a rede sem fios UPorto. Abra um browser e introduza no portal as seguintes
credenciais:

Utilizador: thinktank

Palavra-chave: LACLIS19

Contactos

Hernani Oliveira: +351 968 143 004
Clife Oliveira: +351 924 324 490
Alberto Mendonca: +351918 973 613




