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Resumo

Numa era caracterizada por rapidos avancos tecnoldgicos, a integracdo das
Tecnologias de Informagdo e Comunicagdo (TIC) nos sistemas de salde emergiu como
forca essencial para aumentar a capacitacdo dos pacientes, nomeadamente o patient
empowerment (PE). Simultaneamente, assistimos a uma tendéncia crescente por parte de
todos os pacientes de desejo e necessidade de acesso a informaces de saude, de controlo
dos seus dados e de participagéo ativa nas decisoes relativas ao seu bem-estar.

A investigacdo utilizou uma abordagem qualitativa, recorrendo a realizacdo de um
conjunto de entrevistas semiestruturadas com diversificados peritos da area de saude. Foi
utilizado o software MAXQDA para a analise pormenorizada dos dados.

Os resultados deste estudo indicam que as TIC desempenham um papel crucial na
redefinicdo da dindmica dos servicos de salde. A adocao de plataformas digitais, receitas
eletronicas, registos de salude eletrénicos (EHRS) e de sistemas de registos de salde
pessoais (PHRs) demonstrou um potencial significativo na otimizacdo das experiéncias
de cuidados de saude, tanto para os prestadores de cuidados de salde como para 0s
pacientes. A utilizacdo da tecnologia abre caminho a um envolvimento ativo e continuo
na gestdo regular da sadde.

Com base nas percec¢des recolhidas através das entrevistas, este estudo é sujeito as
nuances precetivas, experimentais e profissionais de cada entrevistado. Este salienta as
perspetivas promissoras, os desafios e a importancia da colaboracdo entre os profissionais
de saude e os pacientes em prol de uma adocdo e consequente utilizacdo generalizada das
TIC na area da salde.

Embora tenha havido uma tentativa de envolver especialistas de varias areas de
cuidados de saude, ndo foi possivel determinar um instrumento de avaliacdo unificado
para o PE. Contudo, € lancado o apelo a uma investigacdo continua, com o objetivo de
desbloquear todo o potencial das TIC nos cuidados de saude, garantindo que os individuos
de todas as idades estejam mais bem informados e sejam mais proativos na gestdo da sua

saude.

Palavras-Chave: Tecnologias da Informagdo e Comunicagéo, Patient Empowerment,

Literacia, Partilha de Informagéo
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Abstract

In an era characterized by accelerated technological advances, the integration of
Information and Communication Technologies (ICT) into healthcare systems has
emerged as an essential force for increasing patient empowerment (PE). At the same time,
we are witnessing a growing tendency by all patients on their want and need of access to
health information, control over their health data and active participation in decisions
concerning their well-being.

The research utilized a qualitative approach, using a series of semi-structured
interviews with various healthcare experts. MAXQDA software was used to analyze the
data in detail.

The results of this study indicate that ICT plays a crucial role in redefining the
dynamics of healthcare services. The adoption of digital platforms, e-prescriptions,
electronic health records (EHRS) and personal health records systems (PHRS) has shown
significant potential in optimizing healthcare experiences for both healthcare providers
and patients. The use of technology paves the way for active and continuous involvement
in regular health management.

Based on the perceptions gathered through the interviews, this study is subject to the
perceptive, experiential and professional nuances of each interviewee. It highlights the
promising prospects, challenges and importance of collaboration between healthcare
professionals and patients in favor of widespread the adoption and use of ICT in
healthcare.

Although an attempt was made to involve experts from various areas of healthcare, it
was not possible to determine a unified assessment tool for patient empowerment.
However, the call goes out for continued research, with the aim of unlocking the full
potential of ICT in healthcare, ensuring that individuals of all ages are better informed

and more proactive in managing their health.

Keywords: Information and Communication Technologies, Patient Empowerment,

Literacy, Information Sharing
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1. Introducéao

A crescente transformacéo digital e evolugédo da sociedade, veio agitar mentes e abrir
novos horizontes para todos os cidaddos. O Sistema Nacional de Saude (SNS) nao ficou
indiferente, tendo sido este também alvo de varios movimentos e reformas resultantes da
insatisfacdo dos pacientes e colaboradores hospitalares decorrente da sua indolente gestao
e governamentacdo (André & Ribeiro, 2020).

O SNS assiste atualmente a um conjunto de restruturacdes com o objetivo de se alinhar
com novos paradigmas de eficacia, eficiéncia e qualidade, priorizando os cuidados
centrados no cidad&o, a integracéo e a continuidade dos cuidados (Espanha, 2010).

O avango das tecnologias da informacdo e da comunicacdo (TIC) na Gltima década
desempenhou um papel crucial no reforco dos sistemas de informacdo centrados nos
servigos de salde. No entanto, as mudancas sociais e culturais realcaram a importancia
dos sistemas de informacédo geridos pelos cidaddos como ferramentas para melhorar a
literacia na salde e capacitar os individuos (Barbosa & Senne, 2016). Existe um desejo
crescente entre os cidadaos de terem acesso as informacdes necessarias, de gerirem as
informacdes de salde e de participarem nos processos de tomada de decisao relativos a
sua propria saude. Contudo, cabe também aos profissionais de salde numa primeira
instancia promoverem e porem em prética planos de acdo e a¢des de formacdo para que
todos os pacientes sejam mais informados e ativos na gestéo da sua propria saide — patient
empowerment (PE) (Carvalho at al., 2017).

Capacitar os cidaddos e compreender as suas perspetivas sdo aspetos fundamentais da
prestacdo de servicos de salde eficazes. Em matéria de salde, € necessario nao sé dispor
de um sistema de informacdo adequado, mas também dar énfase a promogéo da literacia
na saude (Pedro, 2010).

Neste sentido, o crescente conceito de PE aliado a constante inovacgéo das TIC, tem
vindo a tomar um papel cada vez mais preponderante no puder de decisdo de cada
cidaddo. A principal intencdo é ajudar todos os pacientes a tomarem decisfes em saude
bem suportadas e informadas, de forma a serem o “ator principal” na missdo de cuidar da

sua propria saude (Pinto, 2020).
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Nesta linha de pensamento, o presente estudo foi desenvolvido para estudar o potencial
relacionamento entre as TIC e o PE, tendo como principal finalidade responder & questdo
central de investigacdo: “de que forma ¢é que as tecnologias de informagao e comunicagéo
(TIC) podem ser aplicadas de forma a melhorar o patient empowerment (PE)?”.

De modo a dar resposta a este ponto, quatro objetivos foram definidos: (1) identificar
como é que as TIC podem influenciar positiva e/ou negativamente a prestacdo de servigos
de cuidados de saude; (2) identificar como é que as TIC podem influenciar o papel dos
pacientes na gestdo da sua propria saude; (3) identificar os drivers para 0 uso da
tecnologia no PE; e (4) identificar as barreiras que devem ser tidas em conta na aplicacéo
do PE.

Para atingir estes objetivos, foi realizada uma analise qualitativa através de entrevistas
semiestruturadas a um conjunto de peritos com ligacdes pertinentes aos dominios da
salde e das novas tecnologias. Posteriormente, recorrendo ao software MAXQDA, 0s
dados recolhidos foram objeto de uma andlise cuidada, que conduziu a uma discussao
exaustiva dos resultados obtidos.

Este documento encontra-se estruturado em cinco capitulos distintos. Comegando com
0 primeiro capitulo, encontramos a introducao, que expde a logica subjacente a selecdo
do topico, articula os objetivos da investigacdo e delineia o enquadramento do estudo.
Em seguida, no segundo capitulo, é efetuada uma anélise aprofundada da literatura, que
inclui os fundamentos tedricos pertinentes do tema em questao. O terceiro capitulo expde
a metodologia escolhida e estabelece as investigacdes empiricas efetuadas. O quarto
capitulo engloba a analise dos resultados obtidos e, subsequentemente, o quinto capitulo,
a discussdo desses mesmos resultados. Por fim, no sexto e Gltimo capitulo, sdo
apresentadas as conclusdes deste estudo, os seus contributos, as limitacdes inerentes e

ainda recomendacdes para futuras investigacdes.
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Tabela 1 - Questdo e Objetivos de Investigagéo

Questao de Investigacao Objetivos de Investigacao
De que forma é que as O.1) Identificar como e que as TIC podem
tecnologias de informacdo e influenciar positiva e/ou negativamente a prestacdo

comunicacdo (TIC) podem ser | de servicos de cuidados de salde.

aplicadas de forma a melhorar | O.2) Identificar como é que as TIC podem
o patient empowerment (PE)? | influenciar o papel dos pacientes na gestdo da sua

prépria saude.

0.3) Identificar os drivers para o uso da tecnologia
no PE.

0.4) Identificar as barreiras que devem ser tidas em

conta na aplicacéo do PE.

Fonte — Elaborado pelo autor

2. Revisao da Literatura

No desenvolvimento desta dissertacdo surgem VAarios conceitos que importam
clarificar, como: informagdo, Eletronic Health Records, Personal Health Records,
tecnologias de informacdo e comunicacgdo, 0 conceito de patient empowerment, assim
como o papel destas tecnologias no &mbito da gestdo da salde de cada paciente.

Neste processo de estudo de contetidos adequados ao tema, tornou-se dificil de fazer
uma diferenciacdo clara entre cada um destes aspetos devido ao facto de serem conceitos
que, como poderemos verificar, se encontram estreitamente relacionados. Dada esta
dificuldade, optou-se por, ao longo deste capitulo, consubstanciar estes conceitos de

forma clarifica-los.

2.1.  Aimportancia da informacéo

A procura de respostas relativas a doenga e a saude, a par do envolvimento em
comunidades virtuais, tem ganho destaque devido a comodidade de acesso a informagéo

e ao anonimato proporcionado pela Internet. Esta acessibilidade é particularmente valiosa



Maria Inés Gongalves
O Papel Potenciador das Tecnologias no
Conceito de Patient Empowerment

em situacOes caracterizadas por urgéncia, davida, ansiedade ou medo de discriminagéo
(Cris6stomo et al., 2017).

Embora estejam relacionados entre si, 0s conceitos de dados, informacdo e
conhecimento ndo podem ser confundidos. Segundo Loureiro (2003), designam-se por
dados um conjunto de factos discretos e objetivos relativos a acontecimentos. Por outro
lado, informacdo € definida como uma mensagem, que geralmente assume a forma de
documento ou de uma comunicacgédo audivel ou visivel — como qualquer mensagem tem
um emissor e um recetor, sendo o significado desta mensagem construido a partir dos
dados. Deste modo, torna-se imperativo que todos os dados que se encontram dispersos
na Internet sejam transformados em informagéo. Adicionalmente, a transformagdo da
informacdo em conhecimento € um processo moroso, em que a tecnologia serve como
um meio crucial que permite a comunicacgéo da informacéo ou do conhecimento. Embora
a tecnologia desempenhe um papel significativo neste processo, é importante reconhecer
que é apenas um facilitador da troca de informacdes e da aquisicdo de conhecimentos
(Loureiro, 2003).

Em matéria de salde, é crucial considerar os principios cientificos, a utilidade, a
relevancia, o publico-alvo, os aspetos legais e as preocupacdes éticas inerentes as praticas
médicas ao avaliar a informacdo relacionada com a saude. Esta consideracdo assegura
que a informacdo fornecida é adequada para satisfazer as necessidades dos pacientes, dos
profissionais de satde e do sistema de satde em geral (Mayera & Leisa, 2012).

E um facto que a Internet emergiu como uma plataforma vital que liga os individuos
a diversas partes interessadas no panorama dos cuidados de saude, tais como profissionais
de saude, investigadores e associacfes (Powell & Darvell, 2003). Esta perspetiva, com 0
seu imenso potencial para revolucionar a pratica dos cuidados de salde atraves da partilha
digital de informacdes, foi dividida em 5 areas de estudo principais: (i) a qualidade da
informacdo sobre salde disponivel na Internet; (ii) a forma como esta informacdo é
utilizada; (iii) os efeitos da Internet na relacéo entre o profissional de salde e o paciente;
(iv) as comunidades virtuais e os grupos de apoio online e, por ultimo, (v) a prestacdo de
servicos de informac&o sobre saude (Powell et al, 2005).

De forma sucinta, a utilizacdo de informacéao sobre saide encontrada na Internet pelos
pacientes, tem o potencial de aumentar os seus conhecimentos, conduzindo a melhores

resultados na sua propria saude. Neste sentido, a Internet, enquanto fonte de informacao
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e meio de comunicacao, tem a capacidade de melhorar a relacdo médico-paciente. Atraves
da partilha de conhecimentos, a comunicacdo entre médicos e pacientes pode ser
melhorada, através de uma participacdo mais ativa dos pacientes no processo de tomada
de decisao da sua saude (Ferguson & Frydman, 2004). Estas possibilidades sublinham a
necessidade de redefinir o perfil do paciente, caracterizado atualmente por uma maior
responsabilidade e envolvimento ativo em todos 0s aspetos relacionados com a sua salde,
normalmente designado por "empowerment” (Lemire et al., 2008).

Em suma, o acesso a informagcéo relevante e adequada € o primeiro passo para o PE.

2.2. TIC na area da saude

Diversos peritos previram uma serie de beneficios na adocéo eficiente das TIC no
dominio dos cuidados de saude (Reinhold Haux, 1997). A titulo de exemplo, a
possibilidade de proporcionar aos cidaddos mecanismos de acesso a informacdo e
conhecimentos necessarios para compreender o seu estado de salde e tomar decisdes
informadas (Reinhold Haux et al., 2002). No entanto as TIC poderdo também trazer novas
formas de conexao entre pacientes, utilizadores e prestadores de cuidados de salde com
0 intuito de estabelecer comunidades virtuais nas quais os utilizadores finais adotam o
papel de prestadores de informacao para os seus pares (Frank, 2000; Bos et al., 2005).

Adicionalmente, a tecnologia facilitard o desenvolvimento de ferramentas e solucdes
para a manutencdo de habitos saudaveis, educacdo em salde, autogestdo de doengas
cronicas e implementacdo e utilizacdo de Electronic Health Records controlados pelos
pacientes (Hasman, 2002), aliada a reducéo de custos econdmicos e a promocao de uma
prestacdo de cuidados de satde mais sustentavel (Solovy, 2001).

Certas barreiras foram levantadas quando as novas tecnologias e a satde colidiram,
nomeadamente: a necessidade de formacdo e habituacdo a comunicacdo através, por
exemplo, do video, que carece do fluxo natural da comunicacdo presencial (Ratliff &
Forch, 2005); a hesitacdo em relacdo ao autocuidado devido ao desconhecimento da
tecnologia (Ebner et al., 2008); a qualidade inadequada do video e das liga¢Ges a Internet
(Balamurugan et al., 2009); e, por fim, as deficiéncias de visdo, audi¢do, psicomotricidade
e capacidades cognitivas, especialmente com pacientes idosos (Cardozo & Steinberg,
2010).
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As TIC permitem que todos os cidaddos acedam a uma vasta quantidade de
informacdes relacionadas com a saude através da Internet, de bases de dados online e de
plataformas digitais de satde. Toda esta informacdo disponivel através de um simples
click, permite aos pacientes informarem-se sobre as suas doencas, opcGes de tratamento
e medidas preventivas (Eysenbach, 2008). Algumas das ferramentas ja existentes, tais
como Call e Contact Centers, os Portais de Informacdo, os Sistemas de Partilha de
Informacéo Clinica e Telemedicina e os Sistemas de Informacéo de Salde centrados no
cidaddo, mas geridos pelos profissionais de saude, como o SAM, MedicineOne ou
VitaCare, facilitam a comunicacdo e o envolvimento entre 0s pacientes e 0s prestadores
de cuidados de salde. Os pacientes podem comunicar as suas preocupacdes, fazer
perguntas e participar ativamente nas decisdes relativas aos seus cuidados de satde, o que
conduz a uma colaboracéo e tomada de decisao partilhada mais ativa (Gravel et al., 2006).
Adicionalmente, as novas tecnologias oferecem varias aplicagdes e dispositivos portateis
que permitem a qualquer cidaddo monitorizar e acompanhar os seus indicadores de salde,
como a tensdo arterial, os niveis de glicose ou a atividade fisica. Estas ferramentas
permitem que a prépria pessoa seja capaz de gerir ativamente a sua sadde, fazer mudancas
no seu estilo de vida e detetar antecipadamente potenciais problemas, atuando numa
prevencao priméria e promovendo um sentido de controlo e responsabilidade (Marcolino
etal., 2018).

Uma vez que, atualmente séo utilizados diferentes modelos de Sistemas de Informacéo
na area da Saude Publica em Portugal, cuja gestdo da informacédo é feita somente pelos
profissionais e servicos de saude, a construcdo de um sistema centralizado de salde seria
a transformacg&o mais prdospera para revolucionar o Sistema Nacional de Saude. Contudo,
este € um processo Moroso e em que 0s seus componentes deverdo estar interligados, de
modo a evoluirem e adaptarem-se com o avancar do tempo. Desta forma, a incorporacéo
de tecnologias emergentes nos elementos deste potencial sistema torna-se imperativa para
garantir o seu crescimento e eficdcia continuos (Rocha, 2010).

Sucintamente, as TIC constituem uma peca fundamental na elaboracdo destas
reformas, podendo facultar um leque de solucdes inovadoras para a melhoria da

qualidade, do acesso e da eficiéncia no setor saude.
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2.3. Literacia em saude

A United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization (UNESCO)
afirma que literacia ¢ sinbnimo de liberdade, porém continua a apresentar-se como um
desafio global na época atual (Brasilia & Education, 2003). Segundo a UNESCO (2004),
literacia € caracterizada pela capacidade de reconhecer, compreender, interpretar, gerar,
transmitir e efetuar célculos utilizando materiais impressos e escritos em diversos
contextos. Abrange um espetro de experiéncias de aprendizagem que permitem aos
individuos atingir os seus objetivos, cultivar 0s seus conhecimentos e capacidades e
participar ativamente na sociedade.

Suplementarmente, a mesma inquietacdo recai sobre a literacia em salde. Este termo
foi referido pela primeira vez em 1974 num artigo intitulado de “Health education as
social policy” em que se enaltece o carecimento de educagdo para a saide como uma
politica que afeta o sistema de prestacdo de cuidados de saude, o sistema educativo e a
comunicacdo em massa, demonstrando desta forma uma estreita ligacéo entre a literacia
em saude e educacdo para a satde (Simonds, 1974).

A nocdo de literacia em salde surgiu como um complemento natural do compromisso
original, tal como salientado na Carta de Banguecoque da World Health Organization
(WHO) de 2005 (WHO, 2005) e enfatizado na Declaracdo de Xangai de 2016 sobre a
promoc¢do da salde no ambito da Agenda 2030 para o Desenvolvimento Sustentavel
(WHO, 2016). Esta declaracdo reconhece a literacia em satide como um determinante
crucial da saude, capacitando os individuos e promovendo o seu envolvimento através de
esforcos coletivos de promocao da salde. Reconhece ainda que a literacia em salde se
baseia no acesso equitativo a uma educacao de qualidade e a aprendizagem ao longo da
vida, constituindo uma parte integrante das aptiddes e competéncias ao longo da vida. A
Declaracdo confere a WHO o mandato de desenvolver, implementar e monitorizar
estratégias intersectoriais a nivel nacional e local para melhorar a literacia em salde em
todas as populacBes e contextos educativos (WHO, 2016). Além disso, o conceito de
literacia em saude puablica surgiu com o intuito de abordar diversos fatores, como a
pobreza, a globalizacdo e as altera¢fes climaticas, tendo em conta as complexas
influéncias ecoldgicas e sistémicas na satde e no bem-estar (Freedman et al., 2009).

Adicionalmente, a UNESCO define ainda o conceito de literacia digital como um

processo que envolve a utilizagdo confiante e critica de uma gama completa de
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tecnologias digitais para informacdo, comunicacdo e resolucdo de problemas basicos em
todos os aspetos da vida (UNESCO, 2004). Tal é sustentado por competéncias bésicas
em TIC: a utilizacdo de computadores para recuperar, avaliar, armazenar, produzir,
apresentar e trocar informacdes, e para comunicar e participar em redes de colaboragéo
através da Internet (Tang, 2015).

Portugal, alinhado com a estratégia europeia, implementou uma série de iniciativas de
forma a melhorar os niveis de literacia digital da populacdo. Inicialmente, as medidas
enfatizaram principalmente uma compreensao funcional da literacia digital, centrando-se
na proficiéncia dos individuos na utilizacdo eficiente de hardware e software. Algumas
medidas foram implementadas e orientadas para a oferta de competéncias basicas em TIC
e focadas em garantir que todos os alunos adquiram competéncias digitais até ao final da
sua escolaridade (Deloitte, 2011).

Com os inimeros avangos tecnoldgicos e novos meios de comunicacdo, a informacéao
disponivel sobre salde torna-se cada vez mais abundante. Infelizmente, este excesso
conduz a fragmentacédo e a desordem devido a diversidade de formatos e as duplicacdes
entre varias fontes. A utilizacdo de produtos educativos multimédia, a comunicagédo
eletronica, as tecnologias de rede avancadas e o ensino a distancia tém o potencial de
melhorar a literacia em saude, oferecendo experiéncias de aprendizagem interativas que
ultrapassam a tradicional instrugdo impressa ou oral (Ratzan & Parker, 2006). As
comunidades de apoio online, os foruns de pacientes e as aplicacdes de salde oferecem
ainda oportunidades para 0s pacientes se ligarem a outras pessoas que enfrentam desafios
de salde semelhantes. Estas plataformas facilitam o apoio dos pares, a partilha de
experiéncias e 0 acesso a recursos educativos, permitindo que os pacientes se informem
melhor e tomem decisdes informadas (Coulson et al., 2007).

No entanto, é importante reconhecer que nem toda a populacédo tem igual acesso a este
dominio digital. Embora as TIC tenham o potencial de simplificar a vida quotidiana e
facilitar as interagBes, estas tambeém tém o potencial de exacerbar a exclusdo da
informacdo, o que é frequentemente ignorado. Os idosos e as populagdes desfavorecidas
sdo muitas vezes deixados para trds nestes processos baseados na informacéo devido a
falta de competéncias necessarias para utilizar as TIC de forma eficaz (XV Governo
Constitucional, 2003).
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2.4. Eletronic Health Record (EHR) & Personal Health Record (PHR)

O acesso dos utentes a sua propria informacéo de salde assume-se como um elemento
fundamental para a garantia — plena e efetiva — do direito de acesso aos cuidados de saude
(Ghanavati et al., 2007). Os cuidados clinicos exigem que cada vez mais os profissionais
de satde tenham acesso a informac6es sobre 0s registos dos pacientes, podendo estas ser
distribuidas em varios formatos, nomeadamente em papel e eletronico (ERS, 2015).

Por definicdo, um Electronic Health Record (EHR) é uma versdo digital do registo
clinico de um paciente (Hayrinen et al., 2008). Os EHR’s sdo registos em tempo real,
centrados no paciente, que disponibilizam informagdo instantdnea e segura aos
utilizadores autorizados. Enquanto um registo clinico contém os histéricos medicos e de
tratamento dos pacientes, um sistema EHR € construido para ir além dos dados clinicos
padronizados recolhidos no consultério, incluindo assim uma visdo mais ampla dos
cuidados de um paciente (ONC for Health Information Technology, 2018).

Os EHR’s sdo uma parte vital das TIC na area da salde que permitem 0 acesso a
ferramentas baseadas em provas e factos, segundo as quais os profissionais de saude se
podem basear de forma a tomarem decisdes sobre os cuidados de salde de um paciente,
enquanto automatizam e racionalizam o seu fluxo de trabalho (Thakkar & Davis, 2006).

Uma das principais caracteristicas de um EHR é que a informacédo sobre a satde de
cada paciente pode ser criada e gerida por prestadores de cuidados de salde autorizados,
num formato digital, capaz de ser partilhada com outros prestadores em mais do que uma
organizacdo de salde. Estes sistemas sdo construidos com a finalidade de partilhar
informacdo com outros profissionais e organizacdes de cuidados de saude - tais como
laboratdrios, especialistas, instalacbes de imagiologia médica, farméacias, instalacGes de
emergéncia, clinicas e de local de trabalho - pelo que contém informacgdo de todos os
clinicos envolvidos nos cuidados de um paciente (ONC for Health Information
Technology, 2018).

Contudo, o desafio de fornecer aos profissionais de satde de qualquer profissdo ou
especialidade uma visdo integrada e relevante do historial completo da saude e das
prestacGes de cuidados de saude de cada paciente tém-se revelado até agora dificil de
cumprir. Esta necessidade é amplamente reconhecida como um grande obstaculo a

prestacdo segura e eficaz de servigos de saude por parte dos profissionais de saude, de
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organizacOes de servicos de salde e de governos a nivel internacional (Haux &
Kulikowski, 2006).

No entanto, para que os cidadaos possam efetivamente aceder e gerir as informacdes
referentes a sua salde, é essencial que exista um sistema de informacao robusto. Para tal,
€ necessario ndo so fornecer aos cidaddos informagao acessivel e compreensivel sobre a
salde, mas também criar um sistema que permita aos individuos contribuir com a sua
prépria informacdo de salde assemelhando-se a um repositorio de informacdo pessoal.
Esta nocédo da origem ao conceito de sistema de registos de satde pessoais (WHO, 2010).

A Markle Foundation's Connecting for Health, um esforgo publico-privado que visa a
criacdo de infraestruturas de informacéo de salde interoperaveis, definiu Personal Health
Record (PHR) como um conjunto de ferramentas baseadas na Internet através do qual as
pessoas podem aceder, gerir e partilhar as suas informacdes de saude e as de outras
pessoas para as quais estdo autorizadas, num ambiente privado, seguro e confidencial
(Personal Health Working Group, 2003). Contudo, em 2005, a Associacdo Americana de
Gestdo da Informacdo de Saude introduziu uma componente essencial na definicdo de um
PHR. Esta associac¢do sublinhou que um PHR é um recurso duradouro e continuamente
utilizavel, universalmente acessivel, desenvolvido através da integracdo de informacéo
dos prestadores de cuidados de saude e de dados disponibilizados pelos préprios
pacientes. E crucial enfatizar que um PHR deve funcionar num ambiente seguro e
confidencial, com privilégios de acesso determinados pelo proprietario do sistema
(AHIMA Personal Health Record Practice Council, 2005).

A maioria dos pacientes recebe cuidados através de diversos prestadores de cuidados
de saude e, consequentemente, os seus dados encontram-se dispersos por varios sistemas
de registos, tanto em papel como digitais (McDonald et al., 1998). Desta forma, enquanto
0os EHRs servem as necessidades de informacdo dos profissionais de saude, os PHRs
recolhem os dados de saude introduzidos pelos individuos e fornecem informacGes
relacionadas com os cuidados prestados a esses pacientes. Estes incluem ainda
ferramentas que ajudam as pessoas a assumirem um papel mais ativo na sua préopria saude.
De modo geral, este sistema permite capacitar qualquer cidad&o, através da utilizacdo das
novas tecnologias, de forma que cada individuo seja o “ator principal” na gestdo da sua

propria saude (Tang et al., 2006).
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Tendo em conta estudos realizados, a utilizagdo de PHR pelos cidaddos portugueses
tem-se mostrado num nivel baixo, ao passo que nos Estados Unidos a utilizagéo tem sido
generalizada (Kim et al., 2009). No entanto, 65% dos consumidores de cuidados de satde
em Portugal estdo interessados em utilizar um sistema que lhes permita gerir as suas
informagdes de salde, verificar a sua condicdo e enviar resultados de exames ao seu
médico por via eletrénica (Deloitte, 2011). Estudos revelam ainda que adultos que cuidam
dos seus pais mais idosos, especialmente as filhas e as noras (Burdick & Kwon, 2004), e
0s proprios idosos, tendem a ter mais interesse em adotar os sistemas de PHR (Kim et al.,
2009; Archer et al., 2011; Wildemuth et al., 2006). Isto deve-se ao facto de os idosos
terem frequentemente véarios problemas em simultdneo, como doencgas cronicas,
deficiéncia visual, perda de audicdo, deméncia e necessitarem que os sistemas de saude
oferecam cuidados seguros que vao para além do ambiente hospitalar (WHO, 2012a).

Um sistema de PHR oferece aos individuos um retrato da sua sade, fornecendo dados
objetivos sobre sinais vitais, nutricdo, atividade fisica e progressdo da doenca (ISO/TC,
2012). Este acompanhamento em tempo real permite aos individuos quantificar os seus
esforcos e monitorizar as mudancas ao longo do tempo. A gamificacdo da recolha e
comunicacédo de dados de satde num PHR serve como uma ferramenta motivacional para
atingir objetivos de salde, incorporando caracteristicas como metas de perda de peso,
videos motivacionais e controlo de calorias. Além disso, um PHR aumenta a clareza em
relacdo aos medicamentos e promove uma melhor adesdo aos tratamentos, facilitando
também uma melhor avaliacdo da eficacia da medicacdo. Este tipo de sistema, facilita
ainda a identificacdo de sucessos e fracassos na prestacdo de cuidados de saude,
permitindo uma compreensao mais exaustiva das raz6es subjacentes (Gubbi et al., 2013).
Por ultimo, mas ndo menos importante, um PHR permite uma resposta rapida em caso de
emergéncia, fornecendo dados de saude relevantes em situacGes em que 0s prestadores
de cuidados de satde ou os familiares ndo estdo presentes (Roehrs et al., 2017).

Uma das grandes falhas até agora levantadas no desenvolvimento de PHRs é que estes
podem adotar uma abordagem generalizada que ignora as variagdes individuais que
potencialmente prejudica a sua eficacia. Além disso, certos beneficios promovidos pelas
aplicacdes de PHR podem carecer de provas substanciais, induzindo os utilizadores em
erro, caso nao sejam registados todos os dados pessoais de cada utilizador.

Adicionalmente, os individuos podem identificar erradamente padrdes nos seus dados de
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salde, o que resulta num aumento dos falsos positivos e na utilizacdo desnecessaria dos
servicos de cuidados de satde. Por fim, os lapsos de seguranca e confidencialidade, em
especial nas solucBes baseadas na Cloud, assim como o risco de utilizacdo indevida dos
dados de saude por entidades movidas por interesses comerciais, suscitam preocupacoes
significativas aos utilizadores (Roehrs et al., 2017).

Em suma, os PHRs tém o poder de capacitar o paciente, mudar e melhorar as relagées
paciente-profissional de saude, de melhorar as tomadas de decisbes partilhadas e de
permitir uma abordagem de cuidados de satde mais personalizada e centrada no paciente,
ajudando simultaneamente a diminuir os custos dos mesmos (Archer et al., 2011; Baird
et al., 2011). No entanto, é necessario ultrapassar muitos desafios para promover uma
adocdo generalizada dos PHRs, incluindo a forma de alcancar a interoperabilidade com
os EHRs, os custos de implementacdo, a privacidade, a seguranca e a avaliacdo dos

beneficios efetivos que os pacientes podem ter (Baird et al., 2011).

2.5. As TIC no Patient Empowerment

A WHO incluiu o conceito de PE e a pratica centrada no paciente como elementos-
chave no seu relatério de Saude 2020 (WHO, 2012b), seguimento de um estudo anterior
sobre a eficacia deste mesmo conceito para melhorar a satdde (Wallerstein & WHO,
2006). A literacia em salde dos pacientes, 0 acesso remoto aos servicos de saude e 0s
mecanismos de autocuidado sdo as formas mais valorizadas para acomodar o conceito de
PE (Calvillo et al., 2015). A tecnologia atual permite estabelecer os primeiros passos no
caminho a seguir para maximizar os efeitos deste recente conceito, no entanto é urgente
uma mudanca de atitude por parte de todos os interessados (ou seja, profissionais,
pacientes, decisores politicos, etc.) (Calvillo et al., 2015).

Uma das questdes mais persistentes na operacionalizacdo de PE € a falta de uma
definicdo clara deste conceito complexo (Bravo et al., 2015; Herbert et al., 2009; Barr et
al., 2015). A multiplicidade de aplica¢Ges do termo na literatura estabeleceu PE como um
processo, frequentemente de natureza transformadora; uma representacdo, ou
manifestacdo de supostos elementos-chave, tais como autogestéo e liberdade de escolha;

um aspeto ou resultado de intervengdes particulares em si, onde frequentemente estes
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resultados sdo medidos através de melhores resultados do paciente ou de autogestdo
relatada (Bravo et al., 2015).

Gibson (1991), numa revisao sobre PE na salde, redefiniu o termo como um processo
que ajuda as pessoas a afirmarem o controlo sobre os factos que afetam a sua saude. Este
€ um processo continuo através do qual os pacientes (e grupos de pacientes) trabalham
em parceria com o seu sistema de cuidados de saude. O objetivo desta colaboracao é
permitir que 0s pacientes se tornem mais responsaveis e envolvidos no seu tratamento e
cuidados de saude (Loukanova & Bridges, 2008).

Por si s, PE é considerado um facilitador no &mbito do controlo dos pacientes através
da autogestdo e da tomada de decisbes partilhada, assim como promove abordagens
equitativas e colaborativas aos cuidados de satde, conduzindo a uma melhor relacédo
custo-eficacia da prestacdo de cuidados de saude (McAllister et al., 2012). Em suma,
apesar das diferencas entre as defini¢cdes, uma ideia central € partilhada: a tentativa de os
pacientes assumirem o controlo da sua propria saude.

Conceptualmente apelativo em numerosas aplicacdes e exploracdes de cuidados de
salide, o conceito de PE esta a emergir como ponto chave na investigacdo e reforma dos
cuidados de satde (Snowdon et al., 2014). Para além da ampla utilizagdo do proprio
termo, PE tem sido também utilizado indistintamente com os termos ‘“patient
engagement”, “patient enablement”, “patient activation” e ainda “patient centeredness”,
embora Vvarios relatérios apoiem a utilizacdo e aplicacdo diferenciada de cada um destes
conceitos (Barr et al., 2015; Fumagalli et al., 2015; Holmstrom & Rding, 2010).

No entanto, os desafios para alcangar uma viséo conceptual unificada de PE e, talvez
mais importante ainda, uma Unica ferramenta empirica abrangente para avaliar o mesmo
conceito em associacdo com as invencOes de satde digital, permanecem (Risling et al.,
2017). E um facto que as estratégias de PE demonstraram ter um impacto positivo nos
resultados dos cuidados de salde e irdo provavelmente ajudar a moldar o futuro da prética
médica, no entanto, sem uma medida adequada, os investigadores, profissionais e
programadores serdo desafiados a estabelecer o valor destas intervengdes (Kambhampati
etal., 2016).

Todavia, foram identificadas inimeras barreiras ao desenvolvimento de uma medida
padronizada de empowerment, tais como os diferentes contextos e populagdes em que o

conceito foi estudado e diversificado (Calvillo et al., 2015; Cerezo et al., 2016); a
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prevaléncia de fatores potencialmente conflituosos ou interrelacionados, tais como o
estatuto socioecondmico, condicBes de salde preexistentes, Internet, ou literacia digital
(Bravo et al., 2015); possiveis problemas com a privacidade e confidencialidade dos
dados dos pacientes (Earnest et al., 2004); e preocupacdes relativas a utilizacdo da
tecnologia no avango do PE, resultando potencialmente numa divisdo digital (Crouch et
al., 2015). Deste modo, depreende-se que ndo é suficiente promover os efeitos das novas
tecnologias no conceito de empowerment sem uma avaliacdo conjunta da influéncia real
da intervencao nesta area (Risling et al., 2017).

As informaces apresentadas até agora sublinham a natureza complexa da utilizagdo
dos meios de comunicacgdo social e da Internet no sistema de salde, dissipando a nogao
de uma visao utépica em que a tecnologia, por si so, pode resolver sem esforco todos 0s
desafios enfrentados pelos sistemas de satde. A utilizacdo da Internet ndo pode ser
dissociada do contexto organizacional, social e cultural em que se insere.
Consequentemente, varios fatores, tanto positivos como negativos, influenciam a sua
adocdo e o seu impacto (Black et al., 2011). O panorama atual inclui diversos perfis de
pacientes e de profissionais de salde, havendo casos em que o0s pacientes desempenham
um papel fundamental na orientacdo dos profissionais de salide para a adesao a era digital,
mostrando as possibilidades de uma nova pratica de cuidados de saide. No entanto,
podem surgir novas influéncias em areas que nem os profissionais de salde nem 0s
pacientes conseguem perceber, com consequéncias negativas para ambos. Estes cenarios
coexistentes persistem nos nossos sistemas de satde, onde existe um fosso consideravel
entre o potencial da salde online e as suas implicacdes reais na eficiéncia do sistema de
salde, na qualidade dos cuidados de satde e no bem-estar dos pacientes (Norberto et al.,
2011).
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3. Metodologia e Recolha de dados

Este capitulo apresenta a metodologia de investigacdo, englobando a tipologia do
estudo, o método de recolha de dados e os procedimentos referentes a analise e tratamento

dos dados.

3.1 Tipologia do Estudo

O presente estudo encontra-se elaborado em torno do conceito de PE, focando-se na
compreensdo do potencial impacto das TIC na aplicacéo pratica do mesmo.

De acordo com as orientacdes metodologicas de Saunders et al. (2019), € imperativo
delinear os objetivos e a abordagem da investigacdo. Consequentemente, a luz do objetivo
do estudo de avaliar as perce¢des e obter insights pertinentes, é apropriado categorizar
esta pesquisa como exploratéria. Coadjuvante, de forma a melhor dar resposta a questao
principal de investigacdo — “De que forma é que as tecnologias de informacdo e
comunicacdo (TIC) podem ser aplicadas de forma a melhorar o patient empowerment
(PE)?” —a presente dissertacdo segue uma abordagem qualitativa, baseada em entrevistas
semiestruturadas, sendo depois aplicada a técnica de analise de contetido, uma vez que

este método possibilita estudos com maior profundidade (Yin, 2016).

3.2 Recolha de Dados

De acordo com o trabalho seminal de Yin (1994), as entrevistas surgem como uma
fonte fundamental e primordial de recolha de dados. As entrevistas manifestam-se de
varias formas e, no contexto desta investigacdo, o processo de recolha de dados foi
meticulosamente executado através da utilizacdo de entrevistas semiestruturadas. Este
método é o meio predominante de recolha de dados na investigacao qualitativa, em que a
eficacia do guido da entrevista influencia significativamente os resultados obtidos. Esta
eficacia decorre da adaptabilidade e flexibilidade inerentes as entrevistas
semiestruturadas, permitindo ajustes personalizados com base no contexto de estudo
unico e nas complexidades dos individuos entrevistados (Kallio et al., 2016).

A realizagéo de tais entrevistas requer uma exploracdo preliminar do assunto em causa.

Neste caso, foi meticulosamente cultivada uma compreensdo abrangente do topico de
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investigacao através de uma extensa revisdo da literatura presente neste documento. Apos
esta fase preparatoria, seguiu-se a formulacéo das perguntas para o guido da entrevista.
Estas perguntas fornecem um quadro estruturado com o objetivo de orientar o curso da
entrevista, embora ndo precisem de ser seguidas de forma rigida. Neste contexto, a
investigadora tem a liberdade de colocar espontaneamente perguntas, consoante a
relevancia, ao mesmo tempo que dao aos entrevistados a oportunidade de contribuir com
informacdes pertinentes, mesmo que estas ultrapassem o0 ambito imediato de uma
pergunta colocada (Kallio et al., 2016).

Desta forma, para o processo de recolha de dados, foi elaborado um guido
semiestruturado, subjacente em toda a matéria bibliogréfica anteriormente exposta. Como
salienta Yin (1994), uma revisdo da literatura serve de instrumento para orientar o
processo de investigacdo, ndo tendo por objetivo dar respostas definitivas as questdes de
investigacdo. Pelo contrario, o seu principal objetivo é permitir aos investigadores
formular as questdes de investigagdo mais relevantes e precisas relativas ao tema em
estudo.

Todas as questdes expostas encontram-se teoricamente fundamentadas, como se pode
verificar pela Tabela 4 (ver Anexo B - Resumo da Configuracdo das Entrevistas), a que
cada uma das perguntas foi associada uma ou mais varidveis — “Percegdo”, “Social”,
“Aplicacdo Pratica”, “Dados e Leis” e “Tecnologia” — com 0 intuito de categorizar o
desafio que a investigadora pretende abordar e explorar com este estudo. Todas estas
variaveis foram definidas de forma a abranger diversas areas pertinentes para a questdo
de investigacéo central, assim como para segregar o guido de entrevistas desenvolvido.

No momento inicial de cada entrevista, foi explicado a cada entrevistado o propdsito
deste estudo, assim como uma ressalva de que quaisquer informacdes e arquivos
transmitidos, se encontram sob confidencialidade e destinados exclusivamente para uso
individual ou da universidade a quem estdo enderecados. Apds esta breve introducéo,
seguiu-se a contextualizacdo do tema, elaborada através da revisdo da literatura, bem
como um conjunto sucinto de questdes sobre as caracteristicas pessoais, 0 percurso
académico e profissional de cada entrevistado.

De acordo com a perspetiva de Eisenhardt (1989), a selecéo dos entrevistados constitui
uma fase crucial na construcdo de uma teoria baseada na metodologia proposta. Desta

forma, foram eleitos determinados pardmetros que deveriam ser denominadores comuns
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a todo o painel de entrevistados, nomeadamente a elevada ligacéo profissional a area da
salide em consonancia com a experiéncia e adogdo tecnoldgica, como ponto de partida
para a recolha de dados.

Dada a peculiaridade do tema, tendo em conta a sociedade e cultura em que nos
inserimos, a investigadora optou por eleger um reduzido nimero de entrevistados, com a
salvaguarda de formar um painel de entrevistados repleto de peritos de diferentes areas.
As entrevistas foram assim realizadas a um conjunto de cinco peritos de diferentes
instituicGes, dos quais eram do trés do sexo masculino e dois do sexo feminino, cuja
especializacdo se insere nas areas da Medicina, de Sistemas de Informacéo e de Técnico
Informatico. De salientar que todos os entrevistados, apesar de formacdes académicas e
atividades laborais diferentes, encontram-se atualmente inseridos no ramo empresarial da
saude. A inclusdo de um grupo diversificado de peritos aumenta a validade dos resultados
do estudo, reduz o risco de enviesamento e garante que a investigacdo se baseia em
conhecimentos e experiéncias multidisciplinares. Por sua vez, aumenta a fiabilidade das
conclusdes retiradas das entrevistas.

Em termos transversais, foram realizadas entrevistas individuais, assegurando uma
interacdo privada e focada, a pessoas que ocupam cargos distintos assim como anos de
experiéncia dispares, para facilitar uma analise comparativa abrangente e complementar,
como se pode verificar pela Tabela 2 e pela Tabela 3 (ver Anexo B - Resumo da

Configuracdo das Entrevistas).

3.3 Analise dos Dados

As entrevistas foram submetidas a um processo estruturado, incluindo gravacao,
transcricdo e analise, orientado pelo modelo concetual desenvolvido no ambito deste
estudo. As técnicas qualitativas, nomeadamente a analise de conteido, foram aplicadas
para discernir ndo s6 o conteddo explicito das entrevistas, mas também para interpretar
as implicagdes subjacentes, tal como defendido por Bardin (1977).

Reconhecendo que a gravacdo audio oferece uma interpretacdo mais fiel do conteddo
da entrevista do que a tomada de notas, foi preferivel gravar todas as entrevistas com o
consentimento prévio dos entrevistados, alinhando com a orientacdo de Yin (2018).

Posteriormente, estas entrevistas gravadas, foram sendo transcritas para documentos de
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texto utilizando o Microsoft Word a medida que iam sendo realizadas, uma vez que este
€ um processo bastante moroso. Para acelerar esta fase, foi utilizada a funcionalidade de
conversdo de voz em texto do Microsoft Word, acompanhada de uma limpeza meticulosa
dos dados para retificar erros de transcricao e garantir a exatid&o.

De forma a certificar a utilidade dos dados obtidos, é imperativo efetuar uma analise
de conteudo. A analise de contetdo objetiva, tal como defendida por Bardin (2016), serve
de base, facilitando o desenvolvimento da teoria em fases posteriores. O objetivo
primordial € a sintese de toda a informacéo relevante capaz de responder as questdes de
investigacdo. Assim, procura-se uma analise qualitativa, tdo exaustiva e pormenorizada
quanto possivel. Embora este processo fosse tradicionalmente manual, os avangos
tecnoldgicos simplificaram-no através da utilizacdo do software de Analise de Dados
Qualitativos Assistido por Computador (CAQDAS), tal como recomendado por Saunders
et al. (2009).

O software escolhido para a anélise é a versdao mais recente do MAXQDA Analytics
Pro 2022. Este software facilita a codificacdo de textos e a criacdo de representacfes
gréficas do contetido analisado. Desempenha um papel fundamental na classificacéo,
ordenacdo e organizacao dos dados adquiridos. De acordo com a investigacdo de Bardin
(1977), este tratamento da informacdo implica a codificacdo, um processo pratico que
envolve a avaliacdo, a catalogacdo e a categorizacdo dos relatos dos participantes para
analisar eficazmente o seu conteudo.

O procedimento de categorizacdo ou codificacdo de dados implica a criacdo de
categorias distintas e a subsequente associacdo dessas categorias a segmentos
significativos de dados, frequentemente designados por codigos (ver Anexo B - Resumo
da Configuracdo das Entrevistas, Tabela 4). Esta abordagem sistematica serve para
escrutinar e organizar a informacao contida em cada entrevista e em todo o conjunto de
dados, tal como sublinhado por Green et al. (2007). Consequentemente, facilita a
identificacdo de ligacdes entre os dados, a formulacdo e o teste de hipéteses, permitindo
assim a derivacdo de conclusGes e a execucdo de andlises quantitativas, tal como
defendido por Saunders et al. (2009).

No processo de codificacdo, é imperativo que as categorias concebidas formem um

conjunto coerente e interligado. Esta coeséo é vital, pois fornece um quadro analitico bem
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definido que conduz as fases subsequentes da andlise, em consondncia com 0s
conhecimentos fornecidos por Saunders et al. (2009).

Apds a instalacdo do software e carregados os documentos das entrevistas, foram
construidas categorias e subcategorias que representam cddigos e subcodigos,
respetivamente. Este quadro estrutural permitiu a segmentacdo das entrevistas,
associando cada texto ao respetivo codigo. Atraves desta organizacdo meticulosa, foram

lancadas as bases para a analise dos dados e para a formulacdo de ideias conclusivas.

4. Codificacao dos Resultados

Neste capitulo procede-se a analise e interpretacdo exaustivas dos dados recolhidos
nas entrevistas semiestruturadas realizadas a um painel de peritos cuidadosamente
selecionado. Adicionalmente, aprofunda-se a discussdo sobre os resultados obtidos a luz
da literatura existente, estabelecendo assim um quadro comparativo de forma a validar os
objetivos de investigacao.

Utilizando o software MAXQDA, o0 passo inicial envolveu a criagdo de cinco
categorias principais, alinhadas com as cinco variaveis pré-definidas para a elaboracao do
guido das entrevistas. Posteriormente, de acordo com a estratégia "in vivo" defendida por
Corbin & Strauss (2008), foram estabelecidas subcategorias, com semantica definida de
acordo com o discurso dos participantes. Procedeu-se ainda a uma revisdo cuidadosa
dessas subcategorias de forma a eliminar redundancias ou sobreposi¢des no mesmo
ambito. No decurso desta analise meticulosa, foi sistematicamente desenvolvido um total
de 417 codificacBes, como se pode verificar em Anexo C — Software MAXQDA, Figura
4,

4.1 Entrevistas

Numa primeira abordagem, para determinar o foco principal dos entrevistados nestes
dominios especificos, foi utilizada uma andlise de “nuvem de palavras” para o conjunto
de documentos importado e codificado. Esta metodologia serve como uma ferramenta
visual para identificar termos predominantes num texto (MAXQDA, 2022). Para garantir
gue a analise permanecesse significativa e coesa, foram excluidas palavras

inconsequentes (por exemplo, "mas" ou “0”) e foram consolidados termos sinénimos

19



Maria Inés Gongalves
O Papel Potenciador das Tecnologias no
Conceito de Patient Empowerment

escritos em formatos distintos (por exemplo, singular e plural, como "tecnologia” e
"tecnologias").

Como podemos constatar pela Figura 1, as palavras “pessoa”, “paciente”,
“profissional” e “poder” foram as que mais se repetiram transversalmente as cinco
entrevistas. Todas estas palavras vao de encontro com as varidveis previamente definidas,

assim como ao tema e objetivos deste estudo.
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Figura 1 - Nuvem de palavras dos entrevistados
Fonte - Elaborado pelo autor

Para complementar os métodos de andlise de dados qualitativos primarios
anteriormente descritos, foi efetuada uma contagem quantitativa de frequéncias
relativamente a ocorréncia de coédigos e subcodigos mencionados por todos 0s
entrevistados em conjunto. Dentro do conjunto de ferramentas analiticas visuais do
MAXQDA, a fun¢do “Matriz de Cdodigo” oferece um recurso valioso. Como se pode
verificar através das Figura 2 e Figura 3 (ver Anexo C — Software MAXQDA), esta
ferramenta revela-se particularmente vantajosa ao fornecer uma visdo abrangente do
conteddo tematico discutido em todas as entrevistas (Gizzi & Radiker, 2021).
Nomeadamente, a analise revelou que a “literacia em saude”, a “partilha de informagdo”

e a “consciencializagdo™ surgiram como os temas mais frequentemente recorrentes.

4.2 Percecdo Pessoal e Aplicacdo Prética

De modo a introduzir o tema em estudo, todas as entrevistas comegaram por abordar

0 topico da percecdo pessoal. Neste registo, a investigadora procurou saber qual era a
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experiéncia de cada entrevistado em projetos que tivessem implementado as TIC no PE,
complementando essas mesmas experiéncias com alguns exemplos concretos e
relevantes. Regra geral, todos os entrevistados responderam positivamente ao facto de
terem feito ou se encontrarem em contacto com projetos que alinhem as TIC e o PE,
contudo o ENT#4 salientou que ndo tinha experiéncia direta da aplicacdo pratica em
Portugal, apenas teve a oportunidade de assistir a formagOes online direcionadas a
pacientes acerca da sua patologia.

Quanto aos restantes entrevistados, varios exemplos pertinentes foram partilhados. O
ENT#1 salientou o caso da aplicagdo “MyLuz”, desenvolvida pela empresa Luz Saude,
em que o proprio refere que “nos Gltimos anos tem-se investido muito dinheiro, algum
dele na parte do PE, nomeadamente em tudo o que seja video consultas, em tudo que
esteja relacionado com o acesso aos dados”. Atualmente, qualquer paciente com o simples
acesso via Internet através de um smartphone € capaz de marcar consultas, aceder aos
resultados dos seus exames ou analises clinicas, registar pardmetros e sinais vitais, assim
como partilhar todas essas informac6es com o seu médico e/ ou com outras instituicdes
médicas. No entanto, o entrevistado toma consciencializacdo de que existe “um papel
preponderante parte dos médicos na educacao e na formacao daquilo que € a prescri¢éo
de solugdes digitais™.

Outros casos foram destacados no &mbito da partilha de informagéo, nomeadamente
pelos ENT#2 e ENT#3. No primeiro caso, 0 ENT#2 destacou com grande enfoque o
sistema “SClinico” como sendo um “facilitar do trabalho entre colegas profissionais de
saude”. Segundo o SNS (2020), este caracteriza-se por ser um sistema de informacao
evolutivo, desenvolvido pelos Servicos Partilhados do Ministério da Satde (SPMS), que
nasce da vasta experiéncia com duas anteriores aplicacdes usadas por milhares de
médicos, enfermeiros e outros técnicos de satde: o SAM (Sistema de Apoio ao Médico)
e 0 SAPE (Sistema de Apoio a Pratica de Enfermagem). No entendimento do
entrevistado, este € um caso de sucesso de um projeto de empowerment a nivel dos
pacientes que tem como finalidade “obter informacéo clinica de forma a ser partilhada
ndo s dentro da mesma instituicdo, como também ser partilhado entre varias instituicdes
publicas”. Neste sentido, o foco deste sistema passa por qualquer pessoa poder dirigir-se
a um servico de urgéncia em que o profissional de saude consegue aceder diretamente a

todo o seu historial clinico, mesmo que o paciente ndo esteja capacitado de si proprio, de
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forma que Ihe sejam dirigidos os melhores cuidados de salde, tanto a nivel de
enfermagem, como a nivel médico, mostrando-se assim ser um sistema “win-win” para
pacientes e profissionais de salde.

Todo este entendimento é complementado com a vivéncia do ENT#3, mais
precisamente pelo projeto “GoForward” desenvolvido pela CUF, que tem como meta
interligar todas as unidades hospitalares numa sé aplicacéo, bem como todos os resultados
de todas as unidades. Em linha com o ENT#1 (“MyLuz”), também este sistema permite
ao paciente consultar o seu histdrico, os seus exames e marcar consultas através do
proprio telemdvel. Aplicacbes como estas, acabam por se tornar um intermediario no
sentido que “as pessoas ndo tém que se deslocar tantas vezes, acabando por encurtar
tempos e até distancias fisicas, entre o hospital e o préprio paciente” (ENT#3).

De forma a concluir a primeira parte das entrevistas, a investigadora procurou ainda
entender qual a percegdo dos entrevistados acerca da definicdo e difuséo do conceito de
PE tanto pelos pacientes como pelos profissionais de salde. De forma geral, a resposta
dos entrevistados foi unanime no sentido em que existem ainda varias limitacGes para
atingir um 6timo de divulgacéo e consciéncia do tema. Tal acontece, segundo 0 ENT#2,
pelo facto de “o0s pacientes nao terem muito a percecéo da importéancia do PE, ndo tanto
quanto os profissionais de salde” ou ainda pelo tipo de pessoas com quem os
profissionais e técnicos de salde estdo a lidar. Pela perspetiva do ENT#3, em Portugal
ainda ndo existem muitas aplicagdes deste género, todavia “a grande barreira reside nas
pessoas e nas suas mentalidades retrogradas de ndo confiar nas novas tecnologias e
oferecerem resisténcia tecnoldgica, principalmente os médicos mais antigos™.

De salientar que estes sdo casos reais que evidenciam ndo s6 a percecao e experiéncia
pessoal de cada entrevistado, assim como alguns exemplos da aplicacdo pratica das TIC

ao conceito de PE na nossa sociedade.

4.3 Comportamento Social

Apesar de terem sido abordados diversos topicos acerca da perspetiva social de
cada entrevistado no ponto anterior, surgiu a necessidade de questionar cada um sobre
dois temas fulcrais de forma a dar resposta aos objetivos deste estudo.

Numa primeira instancia, tornou-se pertinente entender se 0s pacientes sao muito

ou pouco informados e autbnomos no que respeita a sua propria satde. Tanto o ENT#1
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como o ENT#2 afirmam que esta questdo é indicativa de uma divisdo geracional.
Especificamente, alegam que as geragfes mais jovens apresentam um maior grau de
proficiéncia na utilizacdo de smartphones e de aplicacdes digitais que estes contém,
distinguindo-as dos seus antecessores. No entanto, “Se quisermos contar o nimero de
aplicacOes de saude que as pessoas destas geracOes tém instaladas, ndo vai conseguir
contar muitas, a ndo ser que seja uma recomendacdo do seu médico” (ENT#1).

Esta questao representa um desafio cultural na nossa sociedade - uma questéo que
resulta da incapacidade coletiva de dar a devida importancia ao proprio bem-estar.
Ultrapassa o contexto da doenca, abrangendo a capacidade de preservar proativamente e
de definir estratégias para a manutenc¢do da prépria satde, mesmo quando se € saudavel.

Em contradi¢do, “a populacdo mais idosa ndo tem tanta nocdo, ndo tem tanta
acessibilidade a informacéo acerca do seu estado de saude, até mesmo em termos de
direitos e deveres enquanto paciente, pelo que acabam por depositar no médico ou no
enfermeiro toda a responsabilidade” (ENT#2), fendbmeno que ndo se verifica em faixas
etarias mais jovens.

Atualmente, existem enumeras plataformas online e motores de busca que
permitem a imediata obtencdo de respostas inteligentes e personalizadas mediante as
solicitacBes de cada um dos seus utilizadores. Por esta razdo, “a atitude das pessoas esta
a mudar um bocadinho, pois efetivamente a informética esta a levar a um boom de
informacgdo” (ENT#4), porém esta mudanca de comportamento ainda néo é significativa.
Dado o elevado nimero de informacdo que se encontra disponivel, comeca a ser dificil
encontrar um meio termo no sentido de “confiar no profissional certo e ao mesmo tempo
compreender o que o profissional esté a dizer, sem nunca descorar a parte da pesquisa,
da investigacéo, porque todo profissional € humano e falhas acontecem” (ENT#4).

Nos dias que correm somos inundados por informacéo facilmente acessivel, o que
de certa forma promove a autonomia e 0 autoconhecimento de cada cidaddo. N&o
obstante, o principal problema reside agora em saber fazer a distingdo e filtragem dessa
mesma informacdo a fim de confrontar um afluxo significativo de informacoes
contraditorias ou enganosas. Na opinido do ENT#5, “a sociedade cada vez quer mandar
mais em si, quer ter opinido, quer ter voz isto porque, hoje em dia tem muita informacao
disponivel que pode consultar quando quiser e onde quiser, mas tudo isto pode ser visto

pelos dois lados, uma vez que todo este excesso se pode tornar extremamente perigoso”.

23



Maria Inés Gongalves
O Papel Potenciador das Tecnologias no
Conceito de Patient Empowerment

Em linha com o ENT#3, este afirma que “a internet € um 50/50” no sentido em que a
fiabilidade e a precisdo da internet no fornecimento de informacGes sobre questdes de
salide podem ser caracterizadas como um misto de informagdes, com atributos positivos
e negativos. Por um lado, a Internet € um recurso valioso para compreender melhor o
estado de salude de uma pessoa. No entanto, por outro lado, o grande volume de
informac&o disponivel, por vezes pouco fidvel, pode também induzir um sentimento de
preocupacao relativamente a gravidade da doenca.

Dando continuidade ao guido, a investigadora procurou ainda conhecer 0s pontos
de vista dos entrevistados relativamente ao conceito inovador de PE. Especificamente, o
foco residiu em discernir a perspetiva de cada entrevistado em relagdo ao compromisso
crescente dos profissionais de saude em fomentar a consciencializacdo do paciente,
promovendo um papel mais ativo do mesmo e refor¢ando a capacidade de autogestao dos
préprios cuidados de saude. De forma geral, a resposta foi positiva por parte de todos 0s
entrevistados. E urgente, e comega a ser recorrente, os profissionais de saude “incutirem
um bocadinho essa visao e essa inquietacao aos pacientes para que eles préprios também
vao pesquisar mais sobre a sua propria satude” (ENT#3).

Atualmente, esta em curso um esfor¢o de transi¢cdo para uma abordagem mais
integrada dos cuidados de salde. No passado, os cuidados de salde dependiam
essencialmente de profissionais especializados, como os oftalmologistas, para as questdes
relacionadas com a visdo. No entanto, o panorama atual dos cuidados de salde envolve
maultiplos profissionais que trabalham em colaboracdo. Consequentemente, esta
abordagem integrada exige um melhor processamento da informagdo. Tanto os “médicos
como outros profissionais de salde, partilham a responsabilidade de assegurar uma
comunicagao clara e consistente” (ENT#3). Embora alguns profissionais possam ainda
acreditar que os pacientes ndo devem ser totalmente informados, existe um consenso
crescente entre os profissionais de salde mais recentes que realca a responsabilidade
partilhada entre médicos e pacientes. Esta mudanca reflete um afastamento das atitudes
tradicionais em relacdo ao envolvimento dos pacientes na tomada de decisGes em matéria
de cuidados de saude.

As instituigdes privadas reconheceram a “importancia de mudar o seu enfoque do
tratamento de doencas para a promog¢do da saude geral e a prevencdo de doencas”,

salienta 0 ENT#1 quanto a dicotomia do sistema de saude privado vs. publico. Este
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reconhecimento sublinha a importancia de permitir que os pacientes tenham uma vida
saudavel, mesmo quando néo estdo atualmente pacientes, em que os médicos estdo cada
vez mais conscientes desta mudanca de paradigma, reforcando a prevencao. No entanto,
existe uma necessidade premente de educacéo e formacéo abrangentes em salde digital
para os profissionais de satde ao longo do seu desenvolvimento, tanto académico como
profissional. Tal formag&o, potenciara o reforco da capacidade de cada profissional em
prescrever aplicacGes e defender o exercicio fisico como parte dos cuidados ao paciente.

A implementacdo bem-sucedida de tais praticas depende de um esfor¢o coletivo
da sociedade, que transcende as instituicGes de salde individuais. Presentemente,
verifica-se uma notavel auséncia de dinamismo e de alinhamento cultural, o que dificulta

a adocdo generalizada destes principios e praticas.

4.3 Adogéo Tecnologica

Segundo Aggelidis & Chatzoglou (2009), a utilizacdo das tecnologias da informacéo
em varios setores da satde, com especial destaque para os hospitais, tem demonstrado um
enorme potencial em melhorar a qualidade dos servicos de saude, otimizar a eficiéncia e
a eficacia dos profissionais e reduzir determinados custos organizacionais. Neste
seguimento, de forma a obter informacgdes sobre o ponto de vista de cada entrevistado
relativamente a extensdo da integracao tecnoldgica, foram colocadas questfes especificas
para avaliar o impacto tangivel das intervencdes das TIC no contexto do PE. Tais
perguntas visam explorar os avancos nas ferramentas e solucdes tecnoldgicas que
facilitam o PE, assim como identificar quaisquer obstaculos que impedem o envolvimento
dos pacientes na adocdo tecnoldgica.

No ambito do impacto das TIC na prestacdo de servicos de cuidados de salde, a
dicotomia de instituicdes privadas vs. publicas voltou ao de cimo. Nos tempos atuais, a
cobertura dos seguros de saude tornou-se quase omnipresente, fazendo com que o
processo de marcacdo de consultas em clinicas privadas seja significativamente mais
coémodo e expedito em compara¢do com 0s servicos de saude publicos. O setor privado
dos cuidados de saude dispde de equipamento médico e de tecnologias de ponta que
muitas vezes ndo estdo disponiveis no setor publico. Nomeadamente, certas ferramentas

avangadas, como o “robot Da Vinci, permitem a execucdo de procedimentos altamente
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precisos” (ENT#3) que seriam inatingiveis através de meios convencionais. Além disso,
0 equipamento de diagndstico especializado, como os scanners de ressonancia vertical,
“ultrapassa as capacidades das maquinas de raios X tradicionais” (ENT#3), revelando
informacdes médicas que anteriormente ndo eram acessiveis. Estes avan¢os tecnoldgicos
contribuem inegavelmente para a melhoria da qualidade dos cuidados de salde,
representando uma realidade tangivel e ndo apenas uma proposta teorica.

O ENT#4 argumenta ainda que “0 setor privado dos cuidados de saude enfrenta
limitacbes em termos de informacdo disponivel sobre os pacientes para outros
profissionais de saude externos a instituicdo, apesar da sua elevada procura”. Em
contrapartida, o setor publico oferece um acesso abrangente ao historial médico do
paciente, facilitado por ferramentas tecnoldgicas, que ajudam a orientar o tratamento de
cada paciente. Isto, por sua vez, permite que os profissionais de salde fornecam
orientagOes mais claras e informativas aos pacientes.

Embora seja evidente que estas ferramentas oferecem vantagens principalmente aos
prestadores de cuidados de saude, incluindo médicos e enfermeiros, e beneficiam também
0s proprios pacientes, existem claramente barreiras que impedem a adog¢do generalizada
destas tecnologias.

Embora estas plataformas oferecam informacdes valiosas, a luz da experiéncia do
ENT#4, é frequente haver uma desconexdo na transmisséo efetiva destas informagdes aos
pacientes. Existe margem para melhorias “em termos de educacdo dos pacientes e de
garantia de gque estes compreendem plenamente 0s seus registos médicos, apesar de 0s
sistemas atuais permitirem o acompanhamento de quem acede aos ficheiros médicos e
visita o paciente” (ENT#4). No essencial, continua a ser necessario melhorar a
comunicacdo e a educacdo dos pacientes para colmatar eficazmente a lacuna de
informacao.

Uma das grandes limitacGes € o facto de este acesso a tudo, a toda a informac&o, ndo
estar a ser direcionada para nada em concreto. Existe de facto “falta de literacia em satde
assim como de educagdo do préprio paciente a nivel das tecnologias” (ENT#2). O
conhecimento destas tecnologias ¢ geralmente limitado entre a populagdo em geral. “As
pessoas tendem a procurar informagdes sobre elas apenas quando enfrentam problemas

especificos” (ENT#2). Na realidade, estas tecnologias ndo sdo adequadamente
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promovidas ou publicitadas a um nivel substancial. Consequentemente, muitas pessoas
desconhecem a sua existéncia, o que leva a uma subutilizagéo.

Todos estes entraves culminam em trés fatores essenciais para o éxito destas
tecnologias. Na opinido do ENT#1, a viabilidade economica e a acessibilidade, que
englobam consideragdes de custo, encontram-se em primeiro lugar. Além disso, é
essencial uma “experiéncia de utilizador simples e intuitiva, 0 que exige uma atencao
diligente a concecédo da interface do utilizador” (ENT#1). Em segundo lugar, a aplicacédo
deve proporcionar um valor tangivel aos utilizadores, indo além da mera manutencéo de
registos para produzir resultados significativos. Por Ultimo, o estabelecimento de ligacoes
em tempo real com as instituicbes e a garantia de uma circulacdo e disponibilidade
continuas da informacdo para os clientes representam um terceiro aspeto igualmente
critico para o sucesso.

J& para 0 ENT#2, o cenario ideal envolveria o cruzamento de dados entre diferentes
instituicdes de salde, embora este objetivo seja ainda um trabalho em curso. Do ponto de
vista do paciente, seria importante que este tivesse acesso a uma lista completa dos seus
problemas de saude ativos, diagnosticos, medicamentos atuais, tratamentos anteriores,
tratamentos programados e quaisquer procedimentos cirurgicos ou alergias relevantes.
Além disso, seria crucial documentar os episodios de exacerbacdo da doenca e 0s
respetivos histdricos de tratamento. “Esta informacao deve estar acessivel através de uma
plataforma que possa ser regularmente atualizada pelos profissionais de saude e tornada
acessivel aos pacientes” (ENT#2). Desta forma, os pacientes podem partilhar facilmente
0 seu historial médico com outros prestadores de cuidados de salde quando procuram
consultas ou cuidados fora da sua rede habitual, promovendo uma melhor coordenacéo e
comunicacdo dos cuidados de salde.

Em linha com o entrevistado anterior, o0 ENT#3 afirma que “a principal prioridade é
facilitar a partilha de dados dos pacientes entre os profissionais de salde”. No entanto,
é imperativo ter sempre em conta a perspetiva do individuo. Procurar segundas opinides
de outros especialistas médicos e estabelecer contactos com pessoas que partilham
problemas de salde semelhantes pode ser altamente benéfico. Esta partilha de
informacdes ndo tem de se centrar apenas nos resultados do diagnostico, mas pode incluir
sintomas ¢ experiéncias. “As plataformas online, como os blogues e os foruns, oferecem

espacos onde as pessoas com problemas de saude semelhantes podem trocar
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informacgdes” (ENT#3) que se podem tornar valiosas. No entanto, ¢ fundamental que estas
plataformas online sejam moderadas por pessoas conhecedoras, capazes de filtrar e
analisar eficazmente a informacgdo médica.

Complementarmente, o ENT#4 defende que, atualmente uma das questdes mais
prementes nas mentes das pessoas gira em torno da compreensdo das suas proprias
condigdes médicas, sublinhando a importancia da informacéo e das TIC. Os pacientes
esforcam-se por compreender as especificidades das suas condi¢cdes médicas, procurando
clareza e assumindo uma maior responsabilidade individual pela prépria satde. Nos casos
em que a informagdo disponivel se revela insuficiente, “0S pacientes recorrem aos
profissionais de salde para obterem mais informacdes” (ENT#4). Consequentemente, 0
interesse por solucdes que ajudem na prevencdo de varios problemas de salde, tem vindo
a demonstrar-se uma preocupacdo fundamental. Este interesse acrescido centra-se
frequentemente no aumento da autoconsciéncia e na autodescoberta para assumir o
controlo da sua salde e bem-estar. Isto € particularmente evidente quando os pacientes
apresentam as suas proprias pesquisas durante as consultas medicas, referindo
frequentemente informacdes encontradas em plataformas como o Google. Estas
plataformas tornaram-se uma fonte primaria de informac&o para muitos aspetos da vida,
incluindo questdes relacionadas com a saude.

No fundo, a preocupagéo central gira em torno da analise “custo-beneficio, ndo apenas
em termos de beneficios para o utilizador individual, mas também das vantagens para o0s
profissionais de saude e para a sociedade em geral” (ENT#5). E essencial reconhecer
que os cuidados de salde estdo interligados e a recente pandemia veio sublinhar essa
interligacdo. Ha ganhos tangiveis possiveis de alcancar em termos de salde publica,
sublinhando as implicac6es sociais das decisdes em matéria de cuidados de saude.

Do ponto de vista tecnoldgico, os ganhos potenciais residem na nossa capacidade de
aproveitar eficazmente a informacgdo prontamente disponivel. “A informacédo torna-se
verdadeiramente valiosa quando pode ser interpretada para tomar decis6es informadas”
(ENT#5) que ndo s6 tém impacto na saude individual, mas também se estendem ao bem-
estar daqueles que fazem parte dos circulos sociais mais préximos. Estas decisdes trazem
beneficios substanciais para a sociedade em geral, tanto em termos de resultados de salde,

como de consideragdes financeiras. Em ultima analise, a vantagem mais significativa
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advém do potencial de melhoria individual, familiar e social através da utilizagao

criteriosa destas tecnologias.

4.4 Dados e Legislacdo

No contexto da aplicacdo das TIC para a capacitacdo dos pacientes, é imperativo
considerar as dimensdes criticas da seguranca dos dados e da legislagdo. Uma vez que 0s
sistemas de salde dependem cada vez mais de plataformas digitais para recolher,
armazenar e partilhar dados sensiveis dos pacientes, a seguranca desta informacéo torna-
se fundamental. E necessario adotar legislacio rigorosa e medidas de seguranca robustas
de forma a proteger a privacidade dos pacientes e garantir a conformidade com os quadros
regulamentares em evolucgéo (Cresswell & Sheikh, 2013).

Na prossecucéo deste objetivo, a investigadora procurou compilar as perspetivas dos
entrevistados sobre a medida em que as questBes relativas a confidencialidade,
privacidade e seguranca dos dados transacionados através das TIC sdo respeitadas para
alcancar o PE.

Segundo a opinido do ENT#2, este concorda “plenamente com esta perspetiva”,
especialmente tendo em conta a recente proeminéncia das discussdes sobre privacidade e
protecdo de dados que transcenderam varios dominios, sendo 0s sistemas de salde um
foco central. O objetivo principal é salvaguardar os pacientes, garantindo a protecdo das
suas informacdes e preferéncias pessoais, permitindo 0 acesso aos seus registos médicos
apenas quando estritamente necessario e para seu beneficio. Além disso, “dar aos
pacientes a possibilidade de saberem quem esta a aceder aos seus registos” (ENT#2)
tem-se revelado benéfico. Aumenta a sensibilizacdo para as razfes subjacentes a esse
acesso, respondendo a questbes como a “razéo pela qual um médico desconhecido esta a
analisar o seu processo” (ENT#2). Esta transparéncia acrescida reforca a sensibilizacdo
dos profissionais de salde para estas preocupacfes, o que contribui para uma maior
protecdo dos pacientes.

Complementarmente, para questdes de seguranca de informacdo, 0 ENT#5 enfatizou
a diferenca existente entre os processos em papel vs. processos informatizados. Na
abordagem tradicional baseada em papel, qualquer pessoa poderia aceder facilmente a

um ficheiro fisico, enquanto nas solugdes informatizadas, 0 acesso requer autenticagdo
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através de um nome de utilizador e de uma palavra-passe. Mesmo assim, 0 acesso é
personalizado, permitindo a entrada em conjuntos especificos de informacoes.

E fundamental que apenas sejam partilhadas informacbes pertinentes para 0s
profissionais de salde. Por exemplo, “um nutricionista s6 deve poder aceder a
informagdes e registos relevantes para a sua area de especializagdo ou relacionados com
as suas atividades especificas” (ENT#5). E por isso que existem varios niveis de acesso
a informacdo, havendo inclusive notas classificadas em diferentes niveis de
confidencialidade nos sistemas de registos eletronicos, com acesso restrito aos
profissionais da respetiva especialidade.

Numa vertente académica, 0 ENT#4 partilha da perspetiva do entrevistado anterior,
enaltecendo um exemplo. Mesmo no seio da comunidade médica, “houve casos em que
0 acesso aos registos dos pacientes era limitado para os estudantes de medicina até ha
relativamente pouco tempo, altura em que foram promulgados novos regulamentos para
resolver esta questao” (ENT#4). Se tais mudangas ocorreram na area da satde, ¢ razoavel
assumir que medidas mais amplas relacionadas com a confidencialidade, a privacidade e
a seguranca dos dados nos cuidados de saude também estejam a ser diligentemente
seguidas e cumpridas. Isto traduz-se num compromisso mais amplo com o intuito de
salvaguardar a informacéo dos pacientes e manter os mais elevados padrBes de préaticas
éticas e legais no setor da salde.

Todavia, torna-se importante ainda real¢ar que “numa era em que as tecnologias e
aplicacgdes se desenvolvem rapidamente, tornou-se cada vez mais dificil para as pessoas,
incluindo os profissionais de salde, manterem-se totalmente em conformidade”
(ENT#3). E exemplo concreto de tal dificuldade, o facto de médicos delegarem a gestio
das suas credenciais de acesso aos sistemas, aos seus assistentes. Tais fendmenos realcam
a necessidade de uma atuacdo abrangente a nivel da seguranca dos dados, sendo
idealmente abordada de cima para baixo (em termos hierarquicos), com politicas e
procedimentos claros. No entanto, “a implementagao pode ser complicada e a resisténcia
a mudanca pode ser um obstéculo significativo” (ENT#3).

As consequéncias do ndo cumprimento das leis de protecdo de dados, incluindo
potenciais multas e o impacto nas auditorias, sublinham a importancia de dar prioridade
as medidas de seguranca e de garantir que os sistemas de salde estdo em conformidade

com 0s requisitos legais. Deste modo, ndo sé se protege a informacdo sensivel dos
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pacientes, como também se defende a integridade da profissdo de prestador de cuidados
de saide no seu todo.

Apesar dos esforcos diligentes para conhecer as perspetivas dos entrevistados sobre o
atual panorama legislativo portugués no dominio do PE, é de salientar que as respostas
de todos os participantes foram uniformemente negativas a este respeito. No entanto,
“existem varias iniciativas e discussbes em curso, tanto a nivel nacional como
internacional” (ENT#1). Uma iniciativa internacional de relevo é o European Health
Data Space, que engloba um conjunto de informacGes relacionadas com a saude,
incluindo dados de prescrigdes médicas, registos médicos, resultados de exames
laboratoriais e imagioldgicos, entre outros. Este tema “tem vindo a ganhar destaque,
estando atualmente a ser discutido em varios projetos” (ENT#1). Além disso, com 0s
esforcos de digitalizacdo em curso em toda a administracdo publica, hd uma necessidade
crescente de abordar questdes relacionadas com o acesso aos dados e regulamentos que
apoiem o PE.

Em suma, é necessario existirem medidas robustas para evitar qualquer fuga ou
divulgacdo inadvertida de informacdes entre o profissional de salde e o paciente. Ainda
assim, a colaboragéo eficaz com outros profissionais torna-se essencial para proporcionar
ao paciente os melhores e mais direcionados cuidados para a situacdo médica especifica.
Em termos das tecnologias da informacdo, a disposi¢do de medidas de redundéncia
abrangentes, incluindo copias de seguranca regulares, para atenuar o risco de perda de
dados em caso de falhas do sistema ou de incidentes inesperados, como incéndios, sdo

imperativas para garantir a preservacao e a disponibilidade de informagdes criticas.

5. Analise dos Resultados

Uma vez concluida a analise dos dados e apresentados os resultados, € necessario
proceder a uma discusséo exaustiva dos mesmos, com o objetivo principal de abordar a
proposta de investigagdo. Este processo de validagdo serve o propdsito crucial de
solidificar os objetivos do estudo e garantir a fiabilidade e a abrangéncia dos resultados.

De forma a dar resposta a principal questdo levantada por esta investigagdo foram
estipulados objetivos com o intuito de aferir “como € que as TIC podem ser aplicadas de

forma a melhorar o PE” (QI).
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A fim de avaliar 0 O.1: “Identificar como ¢é que as TIC podem influenciar positiva
e/ou negativamente a prestacdo de servigos de cuidados de saude.”, é l6gico associar as
variaveis “percegdo” e “tecnologia” definidas a priori. Quanto a experiéncia e percecao
de cada entrevistado, através da manipulacdo dos resultados obtidos, podemos verificar
pelo Gréfico 1 (ver Anexo C — Software MAXQDA) que as novas tecnologias (38%)
assumem o papel principal no que toca ao conceito de PE, seguidas do papel
preponderante dos médicos num contexto global (20%), assim como num contexto de
prevencdo (16%) de doencas e, consequentemente, da melhoria na rapidez e precisdo do
diagndstico (7%). Em relagdo a influéncia real da intervencéo das TIC no PE, foi possivel
averiguar que as plataformas digitais (31%) e as receitas eletronicas (13%) constituem
ilustracGes notaveis de como a transformacao digital (18%) e o cruzamento de dados entre
instituices (15%) melhoram significativamente a experiéncia (18%) global tanto para os
profissionais de salide como para os pacientes — ver Gréafico 2 no Anexo C — Software
MAXQDA.

Coadjuvante a tal tendéncia, de forma a compreender o O.2: “Identificar como é que
as TIC podem influenciar o papel dos pacientes na gestdo da sua propria satde.”, foi
agregada a variavel “social”. Em relacdo & autonomia de cada individuo, a Gréafico 3
(ver Anexo C — Software MAXQDA) sublinha a urgéncia de unificar esforcos de forma
a aumentar a consciencializacdo (27%) e sensibilizacdo da sociedade para a adogédo de
tecnologias (24%), assim como a necessidade de formar os profissionais de saude (4%)
para implementar e promover eficazmente PE.

Em relag@o ao terceiro objetivo de investigagdo (0.3): “Identificar os drivers para o
uso da tecnologia no PE.”, dado o intuito da proposi¢ao, torna-se relacionavel a variavel
“aplicagdo pratica”. No contexto dos cuidados de salde, a partilha de informacéo (23%)
desempenha um papel fundamental na promocdo da literacia em saude (23%) na
sociedade. A disponibilidade e a acessibilidade de dados de saide completos contribuem
substancialmente para que os individuos compreendam o seu bem-estar e as suas
condi¢cBes meédicas. Esta maior literacia em salde ndo sé permite que os individuos
tomem decisdes informadas sobre a sua satde, como também acrescenta valor (14%) ao
sistema de saude em geral. Numa época em que a informagcéo esta facilmente disponivel,

os sistemas de saude devem dar prioridade a acessibilidade (14%) da informacdo medica
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partilhada, promovendo, em Ultima analise, uma sociedade (13%) mais informada e
empenhada na gestdo da sua satde — ver Gréafico 4 no Anexo C — Software MAXQDA.

Finalizando, com o intuito de reconhecer o O.4: “Identificar as barreiras que devem
ser tidas em conta na aplicacdo do PE.”, é sensato agrupar duas variaveis para melhor
cobrir o tema, nomeadamente a variavel “social” e “dados e leis”. Em termos sociais
(Gréfico 3 - ver Anexo C — Software MAXQDA), as principais barreiras identificadas
giram em torno do fosso geracional, com 14% dos entrevistados a reconhecerem
disparidades na adoc¢édo das TIC entre os diferentes grupos etarios. Este fosso geracional
sublinha a importancia de colmatar a lacuna de literacia tecnoldgica entre as geragdes
mais velhas e as mais novas para garantir um acesso equitativo as inovagoes nos cuidados
de saude. Adicionalmente, destaca-se o desafio significativo colocado pela falta de
vontade e empenho politico (10%) que é frequentemente agravado por um financiamento
insuficiente (2%) no dominio da tecnologia dos cuidados de saude. Em Portugal, outro
desafio substancial surge sob a forma de questdes regulamentares, com 6% dos
entrevistados a destacarem as complexidades e inadequagdes da regulamentagdo
existente.

Estes obstaculos regulamentares representam uma barreira significativa a
compreensdo de toda a extensdo dos avangos tecnoldgicos e do potencial que estes
representam tanto para os utilizadores como para 0 panorama mais vasto dos cuidados de
salde. Através da interpretacdo da Grafico 5 (ver Anexo C — Software MAXQDA),
constatamos que é imperativo abordar e racionalizar estes quadros regulamentares (33%)
para facilitar a integracdo efetiva das tecnologias e desbloquear os seus beneficios para
os cuidados de saude em Portugal. Existe uma necessidade crescente de incentivar os
cidaddos a terem um interesse ativo na compreensao e na procura de regulamentos (24%)
relevantes, incluindo o RGPD (33%), que digam respeito aos seus cuidados de saude.
Num mundo cada vez mais digital e orientado para os dados, os individuos devem ser
capacitados com conhecimentos sobre os seus direitos e 0s regulamentos que regem a
recolha, o armazenamento e a utilizacdo dos seus dados de salde.

A resolucdo destes obstaculos sociais é crucial para aproveitar todo o potencial
das TIC nos cuidados de salde e garantir que os seus beneficios sejam acessiveis a todos

0s segmentos da populacdo.
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6. Conclusao

O presente estudo visa responder a principal QI: “De que forma é que as tecnologias
de informacao e comunicacéo (TIC) podem ser aplicadas de forma a melhorar o patient
empowerment?”. A influéncia positiva das TIC no PE passa pela utilizacdo das
plataformas digitais, receitas eletronicas, EHR e sistemas PHR e a sua implementacao
ativa e continua no quotidiano. De ressalvar a importancia do cruzamento de dados entre
as diversas institui¢oes (publicas ou privadas) de modo a combater a dicotomia existente
entre ambas.

A consciencializacdo promovida pelo préprio individuo ou por profissionais de salde,
levantou a necessidade de obter mais informacdo neste ambito. Esta informacdo deve
fundamentalmente ser instituida através da literacia em salde, promovida por
profissionais qualificados da area. O digital veio-se destacar como uma ferramenta
facilitadora na transmissao desses conhecimentos, pela sua acessibilidade.

A facilidade da partilha de informacdes entre pares, impulsionada pela acessibilidade
continua e conveniente da Internet, serve de catalisador para a auto consciencializacédo e
subsequente motivacdo dos individuos na procura de literacia em salde. Esta partilha
devera acrescentar valor a todos os que acedem a esta informacéo e, como tal, deve
revelar-se fidvel e cientificamente fundamentada.

A resisténcia tecnologica resulta da disparidade geracional e da confianca depositada
no poder de decisdo exclusivo do profissional de satde e, concomitantemente com a falta
de investimento coadjuvante a caréncia regulamentar nas tematicas subjacentes,
demonstra ser uma das principais lacunas na implementacao das TIC no PE.

De acordo com a informacdo obtida através das entrevistas, este estudo demonstrou
ser de caracter qualitativo, e, dada a sua amplitude e subjetividade, depds respostas
diretamente relacionadas com a percecao, vivéncia, experiéncia profissional e pessoal de
cada entrevistado, o que, por si s6, é considerado uma limitacdo. Adicionalmente, ainda
que tivesse havido uma tentativa de envolver diversificadas areas de atuacdo na saude,
néo foi auferido um instrumento de avaliagdo unificado para parametrizar o PE, mesmo
que se tenha verificado alguns pontos comuns entre as respostas as diferentes entrevistas.

A falta desta uniformizacao pode mostrar-se também uma limitacdo ao presente estudo.
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A tematica pressupfe uma continuacdo de investigacdo de modo a enaltecer os
beneficios, a facilidade e a otimizacdo temporal que as TIC podem trazer tanto aos
profissionais de salde como aos pacientes, independentemente da sua faixa etaria. Prevé-
se que esta meta sera tangivel através de um reforco na formacéo digital dos profissionais
de saude e posterior incentivo dos pacientes a ativa utilizacdo destas ferramentas. Espera-
se que este conhecimento seja partilhado, numa primeira instancia, entre profissionais de
salde e pacientes e futuramente entre pares, fazendo assim com que a informacéo

divulgada seja fidedigna, correta e segura.
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Anexos

Anexo A — Guiao de Entrevistas

Introducao

Maria Inés Gongalves, estudante de Mestrado de Gestéo de Sistemas de Informacéao
do ISEG.

Propésito: Perceber de que forma é que as tecnologias de informacdo e comunicacao
(TIC) podem ser aplicadas para melhorar o patient empowerment (PE).
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Disclamer: Quaisquer informagdes e arquivos transmitidos durante a entrevista sdo
confidenciais e destinados exclusivamente para uso pelo individuo ou pela universidade

a quem estdo enderecados.
Siglas utilizadas:

— TIC: Tecnologias de Informacdo e Comunicagéo

— PE: Patient Empowerment

Contextualizacao

Por si s6, patient empowerment, € considerado para facilitar o controlo dos pacientes
através da autogestdo e da tomada de decisdes partilhada, bem como promover
abordagens equitativas e colaborativas aos cuidados de saude e uma melhor prestacédo de
cuidados de satude (McAllister et al., 2012). Diversos peritos previram uma série de
beneficios na adocédo eficiente das tecnologias de informacdo e comunicacao (TIC) no
dominio dos cuidados de saude (Reinhold Haux, 1997).

Guiao de Entrevista

Sexo:
Formac¢iao Académica:

Especializacao:
Tempo na empresa:

Cargo:
Tempo no cargo:

1. Qual a sua experiéncia em projetos que tenham implementado as TIC no PE?
2. Consegue-me dar alguns exemplos concretos e relevantes acerca da implementacao
das TIC no PE?
3. Acha que em Portugal o conceito de PE se encontra bem definido e difundido tanto
pelos pacientes como pelos profissionais de saude?
3.1.Se sim, com que base (exemplos ou vivéncias) o afirma?
3.2.Se ndo, quais considera serem as principais barreiras para tal estar a acontecer?
4. Com base na sua experiéncia pessoal e profissional, considera que os pacientes séo

muito ou pouco informados e autbnomos no que respeita a sua propria satde?
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4.1.Poderia salientar algum caso relevante que tenha experienciado que mostre a sua
posicdo em relacdo a resposta anterior?

Por outro lado, acha que os agentes de salde estdo cada vez mais empenhados em
consciencializar os pacientes, proporcionando um papel cada vez mais ativo aos
pacientes e com maior gestdo de capacidades, isto €, em incentivar o PE?
De que forma acha que os consequentes avancos das TIC estéo a contribuir para uma
melhor prestacéo de servigos de cuidados de saude? Exemplifique, por favor.
Ao nivel dos pacientes, de que forma considera que as TIC podem influenciar o papel
de cada individuo na gestdo da sua propria saude? Exemplifique, por favor.
Quais os drivers que considera serem 0s mais importantes para o uso da tecnologia
no PE? Por exemplo, o papel ativo dos pacientes na prevencéo e detecdo de doencas,
a consciencializacdo do estado de saude dos pacientes, a educacdo/compreensao por
parte do paciente em matérias de salde, ou ainda, a partilha de dados de saude do
paciente com 0s seus pares e/ou com outros médicos, em todo o mundo.
Quais as barreiras que considera existir na aplicacao préatica das TIC no PE? Por
exemplo, a necessidade de formacdo e habituacdo dos pacientes a comunicacao
através meios informaticos, a falta de sistemas de informéticos que possibilitem esta
aplicagdo, ou ainda, a hesitagio em relagdo ao autocuidado devido ao
desconhecimento das tecnologias.
Na sua opinido, o Estado atualmente ajuda as entidades de saude publicas, bem como
0S seus agentes e pacientes, a ultrapassar estes desafios?

10.1. Se sim, expliqgue brevemente alguns dos exemplos que tenha

conhecimento ou que ja experienciou.
10.2.  Senado, pela sua visdao, como é que poderia o Estado ajudar estas entidades,
0S Seus agentes e pacientes?

Pela sua experiéncia, as questdes de confidencialidade, privacidade e seguranca dos
dados transacionados através das TIC para alcancar o PE sdo cumpridas? Elabore,
por favor.
Tem conhecimento de regulamentacdo legal especifica de Portugal que aborde o
conceito de PE e a sua aplicagdo?

12.1.  Se sim, explique sucintamente quais e realce caso tocam em questdes de

confidencialidade, privacidade e seguranca dos dados dos intervenientes.
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Se néo, este desconhecimento ocorre por falta de pesquisa e/ou interesse

12.2.1. Apo6s esta entrevista, € provavel que va pesquisar

regulamentacéo acerca deste assunto?

Anexo B - Resumo da Configuracéo das Entrevistas

Formacéo Tempo Tempo
Entrevistado | Sexo 1aGe Especializacédo na Cargo no
Académica
Empresa Cargo
Engenharia Sistemas de Luz Salde,
ENT#1 M gennal informacdona | 11 anos Sistemas de 6 anos
Informatica . . ~
area da salde Informacéo
Centro
ENT#2 F Enfermagem | Medicina Geral 1 ano '._'OSp.'tf’ll.ar 1ano
Universitario do
Algarve (CHUA)
. — -
ENT#3 M | Engenharia | Tecnicode 2t | o CUF 6 anos
Informatica Linha
Centro
ENT#4 F Fisioterapia Medicina Geral 3 anos I_—|osp_|tgl_ar 3 anos
Universitario do
Algarve (CHUA)
Engenharia Nexllence, Glintt
ENT#5 M Enfermagem genna 25 anos | Project Manager | 7 anos
Informética
Scrum Master

Tabela 2 - Caracterizagdo dos Entrevistados

Fonte - Elaborado pelo autor

Entrevistado Tipo de Entrevista Duracéo Data NUmero de Paginas
ENT#1 Online (Microsoft Teams) 30’35 22/05/2023 6
ENT#2 Online (Microsoft Teams) 28’55 23/05/2023 5
ENT#3 Online (Microsoft Teams) 31’40 25/05/2023 4
ENT#4 Online (Microsoft Teams) 27°29” 30/05/2023 5
ENT#5 Online (Microsoft Teams) 41°23” 24/08/2023 6

Tabela 3 - Caracterizacdo das Entrevistas

Fonte - Elaborado pelo autor
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Variavel Desafio Autor(es) Questdo
Percecao Definicdo clara do Bravo et al. (2015) 1) Qual a sua experiéncia em projetos que tenham implementado as TIC no PE?
conceito de PE. Herbert et al. (2009) 2) Consegue-me dar alguns exemplos concretos e relevantes acerca da implementacgéo
Barr et al. (2015) das TIC no PE?

3) Acha que em Portugal o conceito de PE se encontra bem definido e difundido tanto
pelos pacientes como pelos profissionais de satde?

3.1) Se sim, com que base (exemplos ou vivéncias) o afirma?

3.2) Se néo, quais considera serem as principais barreiras para tal estar a acontecer?

Social Mudanga de atitude | Calvillo et al. (2015) | 5) Com base na sua experiéncia pessoal e profissional, considera que 0s pacientes séo
por parte de todos os muito ou pouco informados e autbnomos no que respeita a sua propria saude?
interessados. 4.1) Poderia salientar algum caso relevante que tenha experienciado que mostre a sua

posicao em relacdo a resposta anterior?

6) Por outro lado, acha que os agentes de salde estdo cada vez mais empenhados em
consciencializar os pacientes, proporcionando um papel cada vez mais ativo aos pacientes
e com maior gestdo de capacidades, isto é, em incentivar o PE?

10) Na sua opinido, o Estado atualmente ajuda as entidades de saude publicas, bem como
0S seus agentes e pacientes, a ultrapassar estes desafios?

10.1) Se sim, explique brevemente alguns dos exemplos que tenha conhecimento ou que
ja experienciou.

10.2) Se ndo, pela sua visdo, como é que poderia o Estado ajudar estas entidades, 0s seus
agentes e pacientes?

Tecnologia | Avaliacdo da Risling et al. (2017) 6) De que forma acha que os consequentes avancos das TIC estdo a contribuir para uma
influéncia real da melhor prestacédo de servicos de cuidados de saude? Exemplifique, por favor.
intervencdo das TIC 7) Ao nivel dos pacientes, de que forma considera que as TIC podem influenciar o papel
no PE. de cada individuo na gestao da sua propria saude? Exemplifique, por favor.
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Ferramentas e
solucdes
tecnoldgicas que
apoiem o PE.

Hasman (2002)

8) Quais os drivers que considera serem 0s mais importantes para o uso da tecnologia no
PE?

Barreiras ao
envolvimento dos
pacientes na adogao
das TIC no PE.

Ratliff & Forch (2005)
Ebner et al. (2008)

9) Quais as barreiras que considera existir na aplica¢do pratica das TIC no PE?

Aplicagéo Ferramenta empirica | Kambhampati et al. 6) De que forma acha que os consequentes avancos das TIC estdo a contribuir para uma
Pratica para avaliar o PE (2016) melhor prestacdo de servi¢os de cuidados de saude? Exemplifique, por favor.

associado as TIC.

Criacdo de normas R Haux & Kulikowski | 8) Quais os drivers que considera mais importantes para o uso da tecnologia no PE?

de interoperabilidade | (2006) 9) Quiais as barreiras que considera existir na aplicacdo préatica das TIC no PE?

para partilhada de 10) Na sua opinido, o Estado atualmente ajuda as entidades de saude publicas, bem como

registos de satde dos 0S seus agentes e pacientes, a ultrapassar estes desafios?

pacientes.
Dados e Protecéo e R Haux & Kulikowski | 11) Pela sua experiéncia, as questdes de confidencialidade, privacidade e seguranca dos
Leis confidencialidade (2006) dados transacionados através das TIC para alcancar o PE sdo cumpridas

dos dados pessoais
dos pacientes.

12) Tem conhecimento de regulamentacdo legal especifica de Portugal que aborde o
conceito de PE e a sua aplicacédo?

12.1) Se sim, explique sucintamente quais e realce caso tocam em questdes de
confidencialidade, privacidade e seguranca dos dados dos intervenientes.

12.2) Se ndo, este desconhecimento ocorre por falta de pesquisa e/ou interesse proprio?
12.2.1) Apds esta entrevista, € provavel que va pesquisar regulamentacdo acerca deste
assunto?

Tabela 4 - Desafios da adogéo das TIC no PE

Fonte - Elaborado pelo autor
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Anexo C — Software MAXQDA

.l' Visualizador da Matriz de Cédigos - [=]
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Lista de Cédigos ENT#1 ENT#2 ENT#3 ENT#4 ENT#3
(Eg Aplicagdo Prética = = =
(g Acessibilidade '] - . . n
(g Apresentar valor [] - . - n
(g Automatizagio de processos 4 . 4
(¢ Dicotomia privado-ptiblico . ] . .
(@g ldade -
(@ Literacia em salide = [ ] . [ | [ |
(&g Partilha de informagio n | | L L] n
g ]
(&g Sociedade L] = L] [ ]
@g Dados e Leis - = = L]
(&4 Health Data Space o o
(@4 Pesquisa futura de regulamentacio -
(@4 Bem provével . . . .
@4 RGPD . - . -
@4 Regulamentacio legal especifica de -
(4! Sem conhecimento . . . . .
@ Social - - L] L
@) Adoge tecnolégica L] - L] . [ |
@) Conscencializagio - L] [ ] [ |
@ Financiamento - -
@) Formagdo profissional - -
@) Geragdes - -
@) Mais idesa L] +
@) Mais novas L Ll
@ Internet L] L] L]
@' Problema de regulamentar . .
@ Vontade politica ] . . . .
Figura 2 - Matriz de visualizacao de cddigos de cada entrevista
Fonte - Elaborado pelo autor
.l' Visualizador da Matriz de Cédigos - [u]

O0F %%h:% EBEODE BSZ C S-eodt

Lista de Cadigas ENT#1  ENT#2  ENT#3  ENT=4 | ENTSS
Cgapicacaobraticc o @ Ew
&g Dados e Leis 1 = L] = =
& social L] = [ ] [ ] ]
g Teenologia 1 1 1 1
(E ¢ Receitas eletrénicas o -
(Eg Cruzamento de dados entre instituic o 1 1 1
g Transformacéo digital 1 =
g Plataformas digitais 1 1 L] + =
(&4 Video consultas 1
g Telemedicina 1
(€4 Experiéncia L] 1 + + -
€4 Percecio 1 1 + +
€4 Formagaes online +
€7 Falta de solugdes tecnologicas + +
4 Protegdo legal 1 +
(@' Diagnastico - T T
(@4 Tratamento T 1
3 Prevencic L] 1
3 Papel dos médicos 4 4 1 = +
3 Covid-19 4 4
(&) Novas tecnologias o
& Processo clinco eletronico +
& MyCUF L]
5 Vacinas .
3 Sorion .
&g Glintt o
& sClinico = 1
& MyLuz =

Figura 3 - Matriz de visualizagdo de codigos de cada entrevista
Fonte - Elaborado pelo autor
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Figura 4 - Importagéo e Codificacdo de documentos no software MAXQDA

Fonte - Elaborado pelo autor

Percegao
5% (4)

B Formacses online
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W Protecao legal
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B Tratamento
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B Pspel dos médicos

W covid-19

Novas tecnologias

38% (29)

Gréafico 1 - Sectograma da variavel "percecédo
Fonte - Elaborado pelo autor
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Tecnologia
15% (9)

13% (8)

[ Receitas eletrénicas

W cruzamento de dados entre instituigdes
W Transformaco digital

[ Plataformas digitais

. Video consultas

M Telemedicina

W experiencia

18% (11)

2 @

Grafico 2 - Sectograma da variavel "tecnologia”
Fonte - Elaborado pelo autor

Social

B Acocao tecnologica
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[ Financiamenta

1 Formagio profissional
B Geraciies

B irternet

B #roblema de regulamentar

Wl vontade politica

14% (12)

13% (1)

Grafico 3 - Sectograma da variavel "social”
Fonte - Elaborado pelo autor
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Aplicagao Pratica
14% (18)
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I Apresentar valor

. Automatizacdo de processos
I Dicotomia privado-piblico
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. Literacia em salde

B Partilha de informacio

M sns

[ sociedade

23% (31)

Grafico 4 - Sectograma da variavel "aplicacdo pratica”
Fonte - Elaborado pelo autor

Dados e Leis
24% (5)

B Health Data Space
I Pesquisa futura de regulamentaco
W rePD

W Regulamentacao legal especifica de Portugal

33% (7)

Gréafico 5 - Sectograma da variavel "dados e leis"
Fonte - Elaborado pelo autor
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