GH Il vOz DO CIDADAO

Dar voz aos doentes para transformar
a saude: o valor da participacao ativa

Alexandre Guedes da Silva'

ou uma das muitas pessoas que
S vive com esclerose mdltipla

(EM) e, ao longo desta jornada,
percebi que a experiéncia do doente
é um recurso estratégico e ainda
subaproveitado nos sistemas de sadde.
A salde publica ndo pode ser apenas
um somatdrio de atos médicos e
protocolos; precisa de reconhecer a
voz do cidaddo como parte central
na construgao de politicas publicas
e na melhoria dos cuidados como se
encontra plasmado na Lei n.° 108/2019
de 9 de setembro que aprova a Carta
para a Participacdo Publica em Sadde.

A EM € uma doenca que desafia a
resiliéncia pessoal e as estruturas de
salde, devido a sua imprevisibilidade

e a necessidade de acompanhamento
continuo e multidisciplinar. Mas também
é um exemplo de como podemos
repensar o sistema: integrando prevengao,
humanizagdo e resultados que
realmente importam para os doentes.

A FORGA DA VOZ DO CIDADAO

Viver com EM obriga-nos a ser gestores
do nosso tempo, dos nossos sintomas
e, muitas vezes, da nossa prépria
esperanca. Quando uma consulta é
adiada, quando a burocracia atrasa o
acesso a um medicamento, o impacto
é real e imediato. E porisso que,
enquanto patient advocate, defendo
que os sistemas de saide devem medir
0 sucesso nao apenas pelo nimero de
consultas ou procedimentos, mas pela
capacidade de devolver aos doentes
qualidade de vida, autonomia e dignidade.

Como |4 tive oportunidade de sublinhar,
“prevenir € cuidar, e cuidar é, no sentido
mais intimo do termo, amar” (Silva,
2025a). Esta frase traduz o espirito

da Salde Baseada em Valor: colocar a
experiéncia humana no centro,

para além dos nimeros.

DE DOENTE PASSIVO
A CIDADAO ATIVO
Ainda hoje, muitos doentes sdo tratados

como recetores passivos, sem voz nos
processos que moldam a sua jornada
de cuidados. Esta visdo precisa de
mudar, e rapidamente. A participacdo
ativa dos cidaddos deve ser incorporada
em trés niveis:

I. Planeamento das politicas de saide:
associactes de doentes, como a
Sociedade Portuguesa de Esclerose
Multipla (SPEM), podem contribuir
para identificar necessidades, propor
solugdes e priorizar investimentos.

2. Avaliacdo e monitorizacio: os
indicadores de qualidade hospitalar
devem incluir medidas reportadas pelos
doentes (PROMs e PREMes), avaliando
bem-estar, autonomia e satisfacdo.

3. Cocriagao de servigos: o
desenvolvimento de programas de
reabilitacdo, telemonitorizacdo ou
campanhas de literacia em saldde deve
ter a colaboracdo direta das pessoas
que vivem com as condi¢des-alvo.

A saude publica nao
pode ser apenas um
somatario de atos
meédicos e protocolos;
precisa de reconhecer

a voz do cidadao

SAUDE DIGITAL E INTEGRACAO

DE CUIDADOS

A digitalizagdo oferece uma oportunidade
sem precedentes para ouvir os doentes
e medir os resultados que importam.
Ferramentas como aplicagdes mdveis

e portais do utente permitem
acompanhar sintomas, monitorizar
efeitos adversos e partilhar dados

em tempo real.

Porém, para que a salde digital seja
realmente transformadora, € preciso:

* Interoperabilidade: um registo
eletrdnico Unico que integre hospitais,
cuidados primdrios e servicos sociais.

* Literacias digital e em satde: apoio
aos doentes para que possam usar estas
ferramentas sem medo ou exclus3o.

* Anilise de dados centrada no valor:
medir resultados clinicos e experiéncias
de forma continua.

ESCLEROSE MULTIPLA

COMO MODELO DE MUDANCA

A EM é uma doenca paradigmadtica
para testar modelos de VBHC (Value-
-Based Healthcare), devido a sua
complexidade e ao impacto na vida
ativa das pessoas. Projetos-piloto com
financiamento baseado em resultados,
como propde Guedes da Silva (2025b),
poderiam demonstrar ganhos claros
para o SNS e para os doentes.

Imaginemos um modelo em que a
unidade de saude € financiada ndo

pelo nimero de consultas, mas pelos
resultados obtidos: menos recaidas,
maior funcionalidade, menos
internamentos. Esta abordagem
premiaria a prevencao, a personalizacao
e a coordenacdo dos cuidados

(Kaplan & Porter, 2011).

PREVENCAO E LITERACIA:

PILARES PARA A LONGEVIDADE

Um dos pontos chave do artigo *“Prevenir
para cuidar: um novo pacto para a saide
e a longevidade” (Silva, 2025a) é a
insisténcia em politicas preventivas,
desde a nutricdo até a sadde mental.
Para pessoas com doengas cronicas,
prevenir significa evitar agravamentos

e manter a qualidade de vida.

A prevencao deve ser transversal e
envolver escolas, empresas, autarquias
e IPSS. A EM, tal como outras doencas
neuroldgicas, beneficiaria imenso de
programas de dete¢do precoce e de
uma maior literacia sobre sinais de
alerta, como formigueiros persistentes
ou alteracGes visuais subitas.



A HUMANIZAGCAO COMO VALOR
INEGOCIAVEL

Os avancos tecnoldgicos sdo
importantes, mas nunca devem
substituir a dimensdo humana do
cuidado. Para quem vive com EM,
uma consulta em que o médico ouve,
explica e respeita é tao terapéutica
quanto um exame sofisticado.

A humanizagdo deve ser medida,
incentivada e reconhecida como
um indicador de qualidade.

Como diz Porter (2011), “o valor
na saide é medido pelos resultados
alcancados para o doente, ndo pela
quantidade de servicos prestados”.
Esta frase deveria ser um mantra
para todos os gestores hospitalares.

DESAFIOS E OPORTUNIDADES

PARA 0 SNS

Portugal enfrenta desafios comuns aos
sistemas europeus: listas de espera,
pressdo hospitalar, desigualdade no
acesso. Mas também tem oportunidades
Unicas para inovar, adotando um modelo

de VBHC adaptado a nossa realidade.
Isso implica:

* Revisao dos modelos de financiamento
hospitalar, integrando métricas de valor.

* Criacdo de Centros Integrados de
EM, com equipas multidisciplinares
e registos de desempenho.

* Expansdo da telemedicina e dos
programas de reabilitacdo comunitdria.

* Adogdo de politicas publicas inspiradas
em boas préticas internacionais, como
o plano Fit for the Future do NHS
(NHS, 2023).

CONCLUSAO

Ser patient advocate € dar voz a
experiéncia vivida, mas também
propor solu¢des. Acredito que o
futuro da salde estd em reconhecer
que o doente ndo é apenas alguém
a tratar - € um parceiro de mudanca.
Se quisermos um SNS mais humano,
sustentdvel e eficaz, precisamos

de ouvir os cidaddos, investir na
prevencdo e medir aquilo que
realmente importa: vidas com
qualidade, dignidade e esperanca. »
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Conte connosco.
Sempre.

visite aqui
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Somos uma referéncia nacional no setor da alimentagdo

coletiva, com 60 anos de histéria. Somos pioneiros em diversas
dreas, e como tal temos responsabilidade acrescida em trilhar
novos caminhos a favor de um futuro mais sustentdvel e inovador.

Com vasta experiéncia na prestacdo de servigos de alimentacdo
nos segmentos da Sautde e Social, estamos presentes em unidades
hospitalares e instituicdes de acolhimento garantindo uma dieta
equilibrada e sauddvel aos seus colaboradores, utentes e visitantes.



