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O projeto HIVision - Diagndstico sobre a Monitorizacdo do VIH em Portugal parte de uma questéao
central: compreender como € produzida, integrada e utilizada a informagéo sobre o VIH e de que
forma esta pode apoiar uma resposta de futuro que seja cada vez mais eficaz, equitativa e orientada
para resultados.

Assente numa abordagem cientifica, académica e colaborativa, o HIVision retne parceiros institucionais, clinicos e
comunitarios. O seu objetivo é produzir conhecimento rigoroso e util para a agao, contribuindo para uma monitori-
zagao do VIH mais integrada e orientada para a deciséo.

O diagndstico evidencia que Portugal dispde de dados relevantes, capacidade técnica, experiéncia clinica € um
forte envolvimento comunitario. Estes ativos constituem uma base sélida para reforcar a monitorizagdo do VIH.
Contudo, a sua dispersao por multiplos sistemas, niveis de intervengéo e contextos de utilizagdo continua a dificul-
tar uma visao integrada da resposta ao VIH.

A existéncia de dados, por si s6, ndo garante a producéo de informacao util para a acdo. A oportunidade esta em
reforgar a capacidade de integrar, validar, analisar e utilizar a informagao de forma coordenada, potenciando o seu
valor para profissionais, servicos, comunidades e decisores. Num contexto em que o objetivo é a eliminacdo do
VIH enquanto problema de saude publica, a monitorizagdo necessita de evoluir para além da vigilancia epidemio-
l6gica dos novos diagnosticos. Torna-se essencial acompanhar o percurso da pessoa ao longo de todo o
continuum de cuidados, da prevengao a qualidade de vida.

O principal desafio consiste em transformar os dados disponiveis em conhecimento util para apoiar a decisdo
clinica, organizacional, comunitaria e politica. O modelo conceptual desenvolvido no ambito do HIVision responde
a este desafio através de uma abordagem integrada e longitudinal, centrada na pessoa e sustentada em seis
principios: centralidade na pessoa, envolvimento comunitario, continuidade de cuidados, utilidade para a decisao,
completude progressiva e integragdo da informagao. A monitorizagao estrutura-se em quatro eixos - prevengao e
redugao de danos, testagem e diagndstico, tratamento e cuidados, seguimento e monitorizagao - articulados com
as dimensodes de acesso, resultados e qualidade.

A analise comparada internacional mostra que os sistemas mais robustos ndo dependem de uma unica solugéo
tecnoldgica, mas da capacidade de integrar fontes de informacao, assegurar seguimento longitudinal e disponibili-
zar conhecimento Util para diferentes niveis de decisdo. E nesta capacidade de integracdo e utilizagéo da informa-
cao que reside a forga dos modelos mais avangados.

Neste enquadramento, o HIVision identifica areas prioritarias de desenvolvimento: reforgcar a integracdo da
informacao, melhorar a qualidade e interoperabilidade dos dados, consolidar mecanismos de governagéo e coor-
denacao e fortalecer a capacidade de acompanhar o percurso das pessoas ao longo do continuum de cuidados.
Destaca-se igualmente a importancia da prevencao, da testagem e da intervencdo comunitaria para uma com-
preensao mais completa da resposta ao VIH.
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Para apoiar esta evolugao, o projeto propde seis prioridades estratégicas: reforgar a governagédo da informagao;
desenvolver uma arquitetura interoperavel de sistemas e dados; implementar uma monitorizagao longitudinal
centrada na pessoa; integrar dados comunitarios para promover equidade e orientar a resposta; consolidar uma
matriz nacional de indicadores; e assegurar a disponibilizacdo de informagéo util para a decisdo. Em conjunto,
estas prioridades promovem uma maior convergéncia entre sistemas, instituicdes e niveis de intervengao.

A concretizagao destas prioridades exige um percurso operacional progressivo, assente na valorizagcdo das capa-
cidades existentes, na definigdo de um nucleo principal de indicadores, no mapeamento de fontes e fluxos de
dados, no desenvolvimento de solugdes-piloto e na produgédo de informagao orientada para a agdo. Trata-se de
um processo evolutivo, baseado em aprendizagem, melhoria continua e sustentabilidade.

Em sintese, o HIVision demonstra que Portugal reine condi¢des sdlidas para reforgar qualitativamente a monitori-
zagao do VIH. O desafio ndo é criar capacidade de raiz, mas potenciar, articular e mobilizar recursos, competén-
cias e conhecimento ja existentes, transformando-os numa infraestrutura comum de informagéo e monitorizagéao
ao servico das pessoas, das comunidades e da saude publica. Este percurso constitui uma oportunidade para
fortalecer a capacidade de decisdo, reduzir desigualdades e consolidar uma resposta cada vez mais integrada,
eficaz, equitativa e centrada na pessoa.

Agradecemos de forma especial aos peritos e a todas as instituicdes que contribuiram para a concretizagéo deste
trabalho, partilhando conhecimento, experiéncia e compromisso com a melhoria continua da resposta ao VIH em
Portugal.

_——————
= s ,/4%@_

Teresa Magalhaes e Ricardo Mestre
Equipa Gestora do Projeto HIVision
Escola Nacional de Saude Publica - Universidade NOVA de Lisboa
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1. Introducao

1.1. Enquadramento

A resposta a infegdo pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH) foi alvo de progressos
significativos nas ultimas décadas, impulsionados pela eficacia da terapéutica antirretrovirica,
pela diversificagdo das estratégias de prevencao e pela definicdo de metas internacionais
orientadas para a eliminagdo do VIH/Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) como
ameaca de saude publica.

Estes avangos alteraram profundamente o modo como a epidemia deve ser acompanhada:
para além da notificacdo de novos diagndsticos, tornou-se necessario compreender o
percurso das pessoas ao longo das diferentes etapas da resposta de saude. A monitorizacao
do VIH deve, por isso, permitir acompanhar o acesso a estratégias de prevencgao, testagem,
diagnostico precoce, ligacdo aos cuidados, tratamento, supresséo viroldgica e todo o segui-
mento e monitorizagao clinica. Além disso, a informacao produzida deve apoiar, para além da
vigilancia epidemioldgica tradicional, a decisdo clinica, a gestdo dos servigos e o planeamento
em saude.

Continuum da resposta ao VIH

Do primeiro contacto a qualidade de vida, incluindo transi¢ées, interrupgbes e reentrada nos cuidados.

. . N Ligagao aos
Prevengao ° Testagem ° Diagnéstico SRR
- - Retencdo em - .
° Inicio de tratamento ° Supressao viral e ° Qualidade de vida

Figura 1 - Continuum da resposta ao VIH.

p. 09



HIVision
) O O

Diagnéstico sobre a monitorizagéo do VIH em Portugal
Scoping Entrevistas Workshop Priorizagéo

Review

1. Introducao

O enquadramento internacional atual € marcado pelas metas 95-95-95 do Programa Conjunto
das Nagdes Unidas sobre VIH/SIDA (ONUSIDA), que define que, até 2030, 95% das pessoas
que vivem com VIH devem conhecer o seu diagnéstico, 95% das pessoas diagnosticadas
devem estar em tratamento antirretrovirico e 95% das pessoas em tratamento devem apre-
sentar supressao virolégica (1). Estas metas sintetizam a légica da cascata de cuidados e
constituem um referencial central para avaliar o desempenho dos sistemas de saude nesta
area. Articulam-se, ainda, com o compromisso assumido no ambito dos Objetivos de Desen-
volvimento Sustentavel (ODS), em particular o ODS 3.3, que inclui a meta de acabar com a
epidemia de SIDA como ameaca de saude publica até 2030 (2).

Metas internacionais 95-95-95

Uma cascata de monitorizagao: diagndéstico, tratamento e supresséo viral.

2.°95
Pessoas que vivem com Pessoas diagnosticadas Pessoas em tratamento tém
VIH conhecem o diagnés- estdo em tratamento supressao viral

tico

Referencial ONUSIDA para acompanhar progresso e identificar perdas ao longo da resposta.

Figura 2 - Metas internacionais 95-95-95.

Alinhamento com os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel

G0OD HEALTH
AND WELL-BEING

O ODS 3.3 enquadra a meta de acabar com a epidemia de SIDA como ameaca
de saude publica até 2030. No HIVision, este enquadramento reforga a necessi-
dade de monitorizag&o longitudinal, integrada e orientada para deciséo.

Fonte visual: Nagbes Unidas, materiais dos ODS.

Figura 3 - Alinhamento com os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel.

p. 10
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1. Introducao

Em Portugal, os progressos alcangados nas ultimas décadas séo expressivos. A infegao por
VIH transformou-se, para muitas pessoas, numa condigdo cronica, € a resposta nacional
incorporou instrumentos de prevencdo, diagndstico, tratamento e acompanhamento, que
alteraram profundamente o curso clinico e epidemiolégico da infecdo. Contudo, a persisténcia
de novos diagnosticos, a proporcao elevada de diagnosticos tardios, as desigualdades no
acesso atempado a tratamentos e a dificuldade em acompanhar longitudinalmente o
continuum de cuidados demonstram que o objetivo de eliminar o VIH como problema de
saude publica exige sistemas de informagao capazes de produzir mais informacédo e mais
conhecimento orientado para a agao.

Segundo o relatério Infecdo por VIH em Portugal - 2025 (3), foram notificados 997 novos
casos de infegdo por VIH com diagnostico em 2024, dos quais 951 tiveram diagndstico em
Portugal. Entre 2015 e 2024 verificou-se uma redug¢ao de 35% no numero de novos casos de
infecdo por VIH e de 43% nos novos casos de SIDA. No final de 2023, estimava-se que
vivessem em Portugal 49 699 pessoas com infecdo por VIH, das quais 94,2% conheciam o
seu diagnostico. Entre as 36 184 pessoas diagnosticadas com VIH reportados por 26
unidades hospitalares, 97,8% estavam em tratamento e, destes, 95,9% apresentavam
supressao virolégica. Estes indicadores revelam uma resposta nacional com resultados
relevantes, mas também tornam visivel a fragilidade da arquitetura da informacéo que
sustenta a monitorizagdo, incapaz de avaliar integralmente a totalidade dos cuidados
prestados. Além disso, o diagnéstico tardio representa ainda 53,9% dos novos casos e sobe
para 65,4% nas pessoas com idade igual ou superior a 50 anos.

A vigilancia epidemiologica baseada na notificagdo de novos diagnésticos continua a ser
indispensavel para a caracterizagao epidemiolégica, mas uma resposta orientada para a
eliminagao requer um modelo mais amplo de informagdo, que permita monitorizar todo o
percurso da pessoa.

Em Portugal, esta monitorizagdo assenta num ecossistema de informagdo historicamente
composto por diferentes sistemas, fontes e circuitos de recolha de informag&o. Entre estes,
destacam-se:

SI.VIDA - sistema de informacao concebido para a monitorizagdo e acompanhamento das
pessoas com VIH/SIDA,;



HIVision
) O O O O

Diagnéstico sobre a monitorizagao do VIH em Portugal
Scoping Entrevistas Workshop Priorizagdo Mapa de

Review Indicadores
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SINAVE - Sistema Nacional de Vigilancia Epidemioldgica, destinado a notificagdo e vigi-
lancia das doengas transmissiveis de declaragao obrigatoria; e

Sistemas clinicos utilizados nos servigos de saude, como o SClinico - sistema de informa-
¢ao clinica desenvolvido para apoiar o registo assistencial nos cuidados de saude hospita-
lares e nos cuidados de saude primarios.

O SL.VIDA foi concebido como um sistema de informacgao especifico para apoiar a monitoriza-
cdo e o acompanhamento das pessoas com VIH/SIDA, respondendo a necessidades de
seguimento clinico, organizagdo da informagéo e continuidade assistencial nesta area. Sem
prejuizo das suas limitagdes e descontinuidade, por motivos técnicos de natureza informatica,
a experiéncia do SI.VIDA evidencia a importancia de dispor de informacao estruturada sobre o
percurso das pessoas que vivem com VIH, incluindo dimensdes como tratamento, supressao
virologica e seguimento clinico.

O SINAVE constitui o sistema nacional de suporte a notificacdo e vigilancia das doencgas
transmissiveis de declaragdo obrigatoria. No contexto do VIH, é uma fonte essencial para a
notificagdo de novos diagnédsticos, caracterizagdo epidemioldgica, analise de tendéncias,
identificacdo de padrbes de transmissdo e producédo de informacgao para reporte nacional e
internacional. Contudo, pela sua natureza e finalidade, o SINAVE encontra-se sobretudo
orientado para a vigilancia epidemioldgica e para o evento de notificagdo, ndo permitindo, por
si s6, acompanhar de forma completa o percurso longitudinal das pessoas ao longo do
continuum de cuidados dedicados ao VIH, nem integrar informacgao clinica estruturada sobre
outras patologias de relevo para esta populagao.

A estes sistemas juntam-se os sistemas clinicos utilizados nos servigos de saude, como o
SClinico, bem como registos laboratoriais, farmacéuticos, administrativos e comunitarios.

Persistem ainda instrumentos locais de recolha de informacéo, frequentemente baseados em
formularios, ficheiros Excel ou solu¢des desenvolvidas pelos proprios servigos para responder
a necessidades operacionais concretas.
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Apesar da existéncia destes multiplos processos, a informagdo permanece dispersa, com
niveis limitados de interoperabilidade, integracdo e retorno aos profissionais e as diversas
instituicées. Esta fragmentacao dificulta a construgcdo de uma visédo longitudinal do percurso
da pessoa, limitando a capacidade de monitorizar a ligagado aos cuidados, o inicio do trata-
mento e todo o seguimento clinico correspondente.

Assim, o desafio central é, para além de reforcar a recolha de dados, construir uma arquitetura
de informagéo capaz de integrar, analisar e devolver informagao util para a decisao clinica,
organizacional, comunitaria, programatica e politica - ndo através de uma solugao vertical,
isolada, ou paralela aos sistemas existentes, mas de forma integrada, interoperavel e centrada
na pessoa, permitindo acompanhar a infegdo VIH e todas as restantes patologias e eventos
clinicos relevantes para esta populacédo. Sé desta forma sera possivel acompanhar o percurso
das pessoas, identificar oportunidades perdidas, reduzir desigualdades e melhorar a resposta
nacional a infegdo por VIH.

1.2. O Projeto HIVision

O projeto HIVision - Diagndstico sobre a monitorizagdo do VIH em Portugal nasce da necessi-
dade de compreender, de forma sistematica, como €& atualmente produzida, integrada e
utilizada a informagao sobre VIH em Portugal.

O HlVision foi desenvolvido com total autonomia cientifica pela Escola Nacional de Saude
Publica da Universidade NOVA de Lisboa (ENSP-NOVA), contando com o apoio de diversas
entidades do setor da saude e o patrocinio da Gilead Sciences, com o duplo objetivo de
desenvolver um diagnostico de situagao sobre os dados e sistemas de informacgao relaciona-
dos com a monitorizagao da infecdo por VIH em Portugal, e de identificar estratégias para a
criacao de um sistema de informacao capaz de acompanhar as politicas publicas nesta area.

O projeto desenvolveu-se em diversas fases e foi concebido como um processo participativo e
partilhado de producao de conhecimento orientado para a decisdo. Em termos operacionais, e
para além de descrever o estado atual da monitorizagado do VIH em Portugal, visou identificar
condigdes concretas para a sua melhoria, mobilizando evidéncia cientifica, experiéncia técnica
e institucional, conhecimento operacional e contributos da sociedade civil.

p. 13



HIVision
) O O O

Diagnéstico sobre a monitorizagdo do VIH em Portugal
Scoping Entrevistas Workshop Priorizagao

Review Indicadores

1. Introducao

Desta forma, o projeto pretende contribuir para uma agenda nacional de melhoria da monitori-
zacao do VIH em Portugal, capaz de apoiar a definicdo da estratégia de combate ao VIH e de
contribuir para posicionar Portugal na lideranga da eliminacédo da infegdo como problema de
saude publica até 2030.

1.3. Finalidade e Objetivos do projeto

Finalidade

O projeto HIVision pretende contribuir para o desenho de um modelo 6timo de informagéao
para o acompanhamento e a tomada de decisdo na resposta a infegdo por VIH em Portugal,
alinhado com as melhores praticas internacionais e com as metas de saude publica
assumidas a nivel internacional.

Objetivo geral

O objetivo geral do projeto HIVision € contribuir para a identificacdo de estratégias que
promovam a melhoria continua da resposta a infe¢do por VIH em Portugal, através da integra-
¢ao da informacgao disponivel, do reforco da capacidade de monitorizagdo e da definicao de
prioridades de intervencao orientadas para a tomada de decisao.

Objetivos especificos

O projeto foi desenvolvido com os seguintes objetivos especificos:

Avaliar o estado da arte relativo a recolha Identificar e caracterizar as fontes de
de dados sobre a infe¢ao por VIH em ° informacéao atualmente existentes sobre
Portugal. VIH em Portugal.

Rever as melhores praticas internacionais Avaliar criticamente lacunas, barreiras e
em matéria de sistemas de informagéo e ° necessidades n&o satisfeitas na recolha,
indicadores, através de benchmarking com integracdo e utilizagdo dos dados.

modelos europeus de monitorizagao,
identificando elementos potencialmente
transferiveis para o contexto portugués.



HIVision

Scoping

IH em Portugal

Review

1. Introducao

Mapear estratégias-chave para a melhoria
de um sistema de informacéao capaz de
monitorizar a implementagao das politicas
publicas de combate ao VIH.

Definir propostas estratégicas e priorida-
des de intervencgao, orientadas para
melhorar a acessibilidade, a integragao e a
utilizacao da informacao.

1.4. Fases do projeto

Tabela 1 - Fases do Projeto

Diagnéstico inicial

O HlVision foi concebido como um projeto faseado, em
que a primeira fase correspondeu ao enquadramento,
revisao e diagnostico preliminar, incluindo a andlise
inicial de literatura cientifica e cinzenta, nomeadamente
relatérios nacionais e internacionais, documentos estra-
tégicos e referenciais relevantes sobre monitorizagéo do
VIH. Esta fase incluiu o mapeamento preliminar dos
sistemas de informagao nacionais, reunides exploratérias
com entidades-chave e a identificacdo de stakeholders
institucionais, comunitarios e peritos independentes.
Incluiu também a realizagdo de um benchmarking
internacional, através de scoping review.

Recolha de dados

A terceira fase correspondeu a recolha de dados
qualitativos, através de entrevistas semiestruturadas a
peritos e stakeholders. Estas entrevistas procuraram
compreender as praticas, necessidades e percegdes dos
diferentes atores relativamente a recolha, gestéo,
integracao, qualidade e utilizagdo dos dados sobre VIH,
bem como identificar propostas relevantes de melhoria
para a monitorizagao nacional.

Entrevistas

Workshop

Priorizagdo

Indicadores

Envolver peritos e stakeholders nacionais
no diagnodstico e na criagao, discussao,
validacéo e priorizacao de propostas.

Promover uma Call to Action nacional
sobre os dados em VIH.

0 Preparacao

A segunda fase consistiu na preparagao dos instrumen-
tos e contactos iniciais, com elaboragdo de documentos
de apresentagdo do projeto, cartas-convite, guides de
entrevista e documentos de consentimento informado.
Esta etapa permitiu operacionalizar a auscultacdo de
parceiros-chave e assegurar o enquadramento ético e
metodolégico da recolha de dados.

° Analise integrada

A quarta fase centrou-se na analise da informagao
recolhida, integrando os resultados da revisao
documental, do diagndstico preliminar, do benchmarking
internacional e das entrevistas. Esta etapa permitiu
identificar padrbes, lacunas, barreiras, oportunidades e
propostas emergentes, constituindo a base para a cons-
trugcdo do diagnostico nacional e para a preparagdo dos
momentos participativos subsequentes.
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Co-construgao ° Priorizagao e disseminagao
A quinta fase correspondeu a discussao e formulagao de A sexta fase correspondeu a sistematizagao, priorizagédo
propostas, através da organizagdo de um workshop e disseminagao, incluindo a organizagdo das propostas
participativo com stakeholders. Este momento teve como de intervengao, a realizacdo de uma ronda de prioriza-
finalidade discutir os principais problemas identificados, ¢ado Delphi modificada, o cruzamento das agdes do
validar lacunas prioritarias, refletir sobre estratégias de workshop com os principais referenciais internacionais
intervengao e transformar os contributos dos participan- de indicadores, a definigdo de prioridades e a elaboragéo
tes em propostas concretas de melhoria. do relatério final, que serd sucedida da apresentagao

publica dos resultados. Esta fase pretendeu traduzir o
diagnostico realizado em recomendacgdes estratégicas e
operacionais, contribuindo para uma agenda nacional de
melhoria da monitorizagao do VIH.

O presente relatorio corresponde ao produto final do projeto HIVision e integra os principais
elementos produzidos ao longo das suas diferentes fases.

1.5. Metodologia do projeto

A metodologia do projeto foi desenhada para produzir um diagnodstico sobre a monitorizagao
da infegdo por VIH em Portugal e, simultaneamente, gerar propostas de intervengdo com
relevancia pratica para os diferentes niveis da resposta nacional. Tratou-se de uma
abordagem faseada, que procurou assegurar a triangulagdo entre evidéncia documental,
conhecimento técnico-cientifico, experiéncia operacional dos servicos e contributos de
stakeholders.

A revisdo documental e as reunides exploratérias permitiram construir um diagndstico prelimi-
nar do estado da monitorizagdo do VIH em Portugal; as entrevistas aprofundaram e validaram
esse diagnostico junto de stakeholders; a analise tematica e a gap analysis organizaram o0s
principais problemas em temas estruturantes; o workshop transformou esses problemas em
propostas de intervencgao; e a priorizagao Delphi permitiu identificar uma agenda de interven-
¢ao com base em critérios estruturados e consenso entre parceiros.

Desenho geral

O projeto foi desenvolvido como uma investigagcado descritiva e exploratéria, com abordagem
documental e qualitativa.

p. 16
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A metodologia global foi organizada em etapas sucessivas e interligadas, de acordo com o ja
explanado. Esta estrutura permitiu que cada fase informasse a seguinte, garantindo uma
l6gica progressiva entre diagndéstico preliminar, modelo conceptual tedrico, identificacao de
problemas, formulagao de propostas e priorizagao final.

O percurso metodoldgico do projeto pode ser representado da seguinte forma:

Tabela 2 - Percurso Metodolégico

Revisao documental e
mapeamento de indicado-
res

Identificar fontes de dados, sistemas de informacgao, indicadores e referen-
ciais relevantes

Produzir uma primeira leitura critica sobre os sistemas de informacgao

Diagnéstico preliminar Co ; T A Loy
nacionais, fontes disponiveis, limitacdes operacionais e gaps iniciais

Organizar a monitorizagao em eixos e dimensdées, que podem ser desagre-

Desenho conceptual

Scoping review e bench-
marking internacional

Entrevistas e diagnostico
nacional

Workshop participativo

Priorizacao

Selecgao de indicadores

Relatério final e call to
action

gados em categorias e subcategorias, sempre que aplicavel

Identificar modelos internacionais e boas praticas transferiveis

Aprofundar, validar e complementar as lacunas, barreiras e necessidades
percecionadas pelos stakeholders

Discutir problemas prioritarios e formular propostas de intervengao

Hierarquizar propostas segundo prioridade de implementacéo e grau de
consenso

Cruzamento das propostas com a matriz de indicadores

Integrar resultados e formular recomendagdes estratégicas
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Fontes de informagao

Foram utilizadas fontes de informacao de natureza diversa, procurando combinar evidéncia
cientifica, documentos técnicos, relatorios institucionais e conhecimento dos atores envolvidos
na resposta ao VIH.

As principais fontes incluiram:

relatérios nacionais sobre infegao por VIH, nomeadamente os relatérios da
Direcao-Geral da Saude (DGS)/Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge
(INSA);

® documentos técnicos e relatérios internacionais da ONUSIDA, Organizagao
Mundial da Saude (OMS) e Centro Europeu de Prevengao e Controlo das
Doencgas (ECDC)/Gabinete Regional da OMS para a Europa (OMS Europa) sobre
sistemas de vigilancia, monitorizagao e indicadores;

literatura cientifica identificada através da scoping review;
® informacéo recolhida em reunides exploratérias e entrevistas semiestruturadas;
contributos produzidos no workshop participativo;

® resultados da ronda de priorizagao Delphi.

Revisao documental e mapeamento de indicadores

A revisao documental teve como objetivo caracterizar o estado da arte da monitorizagdo da
infecdo por VIH em Portugal e identificar referenciais nacionais e internacionais relevantes
para a construcédo da base de indicadores.

Foram analisados relatérios de organismos nacionais e internacionais, incluindo DGS/INSA,
ECDC/OMS Europa, OMS e ONUSIDA. Esta analise permitiu identificar as principais fontes
formais de informagdo e proceder ao levantamento de indicadores utilizados em diferentes
dimensdes da resposta ao VIH. O levantamento de indicadores realizado nesta etapa serviu
de selecdo e cruzamento com as propostas do workshop, desenvolvido em fases posteriores.
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Desenho do modelo conceptual do projeto

O desenho do modelo conceptual foi desenvolvido em paralelo com a revisao documental, a
consolidacao de indicadores e o diagndstico preliminar. Partiu da abordagem da OMS a infor-
macao em VIH centrada na pessoa e foi adaptado ao contexto portugués e aos objetivos do
projeto.

Este modelo serviu como estrutura analitica para as fases seguintes do projeto. Foi utilizado
para organizar os indicadores identificados, orientar a leitura dos resultados das entrevistas,
estruturar a gap analysis e desenhar as mesas tematicas do workshop. Nesse sentido, foi
tratado como uma estrutura evolutiva, ajustada progressivamente a informagao recolhida ao
longo do projeto.

Diagnéstico preliminar

Antes da realizagdo da analise qualitativa consolidada, foi desenvolvido um diagnéstico preli-
minar sobre o estado da monitorizagcédo da infegao por VIH em Portugal. Esta etapa teve como
objetivo obter uma primeira leitura critica sobre os sistemas de informagdo existentes, as
fontes de dados disponiveis, a qualidade da informagao produzida e as principais limitagdes
operacionais percecionadas pelos atores institucionais envolvidos na monitorizagao nacional.

O diagnéstico preliminar foi construido a partir da revisdo documental e de reunides explorato-
rias com entidades centrais envolvidas na producéo, analise e utilizacao de dados sobre VIH,
nomeadamente a Direcdo-Geral da Saude, através do Programa Nacional para as Infe¢des
Sexualmente Transmissiveis e VIH e da Direcdo de Servicos de Informagcdo e Analise, e o
Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge. Esta fase teve ainda em conta o conheci-
mento prévio das praticas das Unidades Locais de Saude (ULS) ao nivel local, designada-
mente no que respeita a organizagdo da resposta, monitorizagdo e acompanhamento das
pessoas que vivem com VIH.

Este diagnostico preliminar permitiu caracterizar o ponto de partida do projeto e orientar a
construcao dos instrumentos de recolha de dados posteriores. Em particular, contribuiu para
definir as areas a explorar nas entrevistas e estruturar a analise de gaps. Esta etapa
assegurou que as fases seguintes do projeto nao partiam apenas de referenciais tedricos ou
documentais, mas também de uma compreensao inicial das dificuldades concretas sentidas
pelos atores envolvidos nesta area, em Portugal.

p. 19
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Scoping review e benchmarking internacional

A componente internacional combinou uma scoping review com benchmarking de modelos
europeus de monitorizacdo da infecao por VIH. O objetivo foi mapear estratégias de registo,
utilizacdo de dados e monitorizagao da infecdo por VIH na Europa, bem como comparar
praticas e modelos de paises considerados relevantes para o contexto portugués.

A scoping review foi efetuada de acordo com protocolo definido pela equipa de investigadores.
A pesquisa incluiu bases de dados cientificas e fontes de literatura cinzenta e a evidéncia
recolhida incluiu publicagdes cientificas, relatérios de organismos multilaterais e diretrizes
técnicas.

O benchmarking permitiu caracterizar diferentes modelos internacionais e sistemas com dife-
rentes niveis de integracao, longitudinalidade e interoperabilidade.

Entrevistas e diagnoéstico nacional

A componente qualitativa assentou na realizacdo de entrevistas semiestruturadas a
stakeholders-chave da resposta nacional ao VIH. As entrevistas foram desenhadas a partir
dos resultados do diagndstico preliminar, permitindo aprofundar as limitagdes inicialmente
identificadas e explorar a sua expressao nos diferentes niveis da resposta nacional. Os partici-
pantes incluiram representantes de organismos centrais do Ministério da Saude, Unidades
Locais de Saude e hospitais, organizagdes ndo governamentais e de base comunitaria e
peritos independentes.

O protocolo previa entrevistas com duragdo aproximada de 30 minutos, realizadas
remotamente, de acordo com guido pré-estabelecido. As entrevistas foram transcritas e anali-
sadas qualitativamente, procurando identificar padrdes, lacunas, barreiras e propostas
emergentes. A analise foi triangulada com a revisdao documental e o diagndstico preliminar.

p. 20
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Workshop de discussao e formulagao de propostas

Apos o diagnostico inicial, foi realizado um workshop participativo de policy-design, orientado
para a discussdao dos problemas identificados e para a formulagdo de propostas de
intervencao. O objetivo geral do workshop foi co-construir propostas para reforcar a monitori-
zacao do VIH em Portugal, validando problemas e gaps e construindo solugdes para o curto,
médio e longo prazo. Com a metodologia adotada, procurou garantir-se diversidade de pers-
petivas e criar legitimidade institucional e operacional para as recomendacgdes finais.

A agenda do workshop incluiu a apresentagdo do projeto e dos resultados preliminares,
mesas redondas tematicas e discussao em plenario das propostas iniciais.

O workshop foi organizado em cinco mesas tematicas: Acesso; Prevencao e testagem;
Tratamento e seguimento; Qualidade; e Governagéao do sistema.

A definigdo das mesas tematicas resultou do diagnostico nacional e gap analysis que teve em
conta as entrevistas realizadas, procurando traduzir os principais problemas identificados em
areas de discussao orientadas para propostas.

A discussdao em cada mesa foi orientada por um guido especifico com objetivos, pontos
criticos, resultado esperado, perguntas iniciais e prompts para discussao. A metodologia de
trabalho incluiu formulagao individual de ideias, partilha e discussdo em grupo e conversao em
cartdes de proposta, com elementos uniformizados, previamente definidos.

Priorizagao das propostas

As propostas resultantes do workshop foram posteriormente priorizadas através de uma ronda
Delphi modificada, realizada por formulario eletrénico. Os participantes classificaram 11
propostas numa escala de 1 a 5, considerando as dimensdes: impacto esperado,
exequibilidade, abrangéncia e prioridade de implementagéo.

A analise final centrou-se na prioridade de implementagdo como critério de consenso. Foi
definido consenso formal quando pelo menos 80% dos participantes atribuiram classificacéo 4
ou 5.

p. 21
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Selecgao de indicadores

ApoOs a sistematizagao e priorizacao das propostas resultantes do workshop, foi desenvolvido
um exercicio de cruzamento com os indicadores mapeados na fase inicial do projeto, com o
objetivo de ancorar as acgdes identificadas nos referenciais internacionais de monitorizagao do
VIH.

Este cruzamento permitiu produzir uma leitura estruturada e alinhada entre os principais refe-
renciais internacionais, as agcbes a implementar e o que Portugal deve recolher para uma
monitorizacdo completa e comparavel do VIH.

Call to Action

E o produto de sintese do projeto HIVision, construido a partir dos principais achados e das
propostas priorizadas. A partir desse processo, as recomendacoes finais foram estruturadas
em seis prioridades estratégicas e num roteiro de implementacdo faseado, orientado para
acgdes de curto, médio e longo prazo.

Consideracgoes éticas

O projeto recebeu parecer positivo da Comiss&do de Etica da ENSP-NOVA e contemplou pro-
cedimentos éticos adequados a sua natureza, nomeadamente: consentimento informado
antes das entrevistas, do workshop e do painel Delphi; garantia de anonimato e
confidencialidade; anonimizagdo dos dados nos outputs; e preservagao digital adequada.

Sempre que aplicavel, foi ainda solicitado consentimento ou anuéncia institucional as
entidades parceiras envolvidas, assegurando que a participagcdo dos seus representantes
decorria com conhecimento e autorizacdo da respetiva organizagdo, sem prejuizo da
obteng¢ao de consentimento informado individual. Os participantes foram igualmente informa-
dos de que a analise, interpretagdo e conclusdes do projeto eram da exclusiva responsabili-
dade da equipa de investigacao, independentemente dos contributos recolhidos ao longo do
processo.

Adicionalmente, foram cumpridos os requisitos e procedimentos de prevencao e notificagao de
informagédo de seguranga definidos pela Gilead, que incluiram formacéao certificada a equipa
investigadora.

p. 22
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2. Enquadramento Teodrico: Monitorizacao da Infegcao
por VIH

2.1. A monitorizagao do VIH como instrumento de saude publica

A monitorizagdo da infecdo por VIH deve ser entendida como uma funcido essencial da
resposta em saude publica, ndo se limitando a recolha, armazenamento, ou publicacio
periodica de dados epidemioldgicos, mas sim implicando transformar dados dispersos em
informacao util, capaz de apoiar decisdes clinicas, organizacionais, comunitarias, programati-
cas e politicas.

Neste sentido, a monitorizagdo constitui um ciclo continuo, que inclui a definicdo de
indicadores, a recolha sistematica de dados, a validacdo da sua qualidade, a analise e inter-
pretacao da informacgao, a devolugcao dos resultados aos atores relevantes e a sua utilizacao
para orientar intervengoes (5).

No caso do VIH, esta funcdo assume particular relevancia pela natureza multifacetada da
resposta de saude exigida. A infecao por VIH envolve dimensdes de prevencgao, testagem,
diagnaostico, tratamento, supresséo viral, seguimento clinico, resultados em saude, acesso a
servigos, qualidade de vida, estigma, discriminagao e desigualdades sociais (5). A sua monito-
rizagao exige, por isso, uma abordagem integrada, capaz de acompanhar ndo s6 a ocorréncia
de novos diagndsticos, mas também o percurso das pessoas ao longo do sistema de saude,
produzindo informacgao util para a tomada de decisdo (5). Esta visdo implica uma mudancga de
paradigma, exigindo transitar de uma légica centrada na producéo retrospetiva de estatisticas
para uma légica de inteligéncia em tempo real em saude publica, orientada para a melhoria
continua da resposta.

As orientagdes da OMS para esta area defendem uma abordagem centrada na pessoa,
baseada no reforco dos dados de rotina e na sua utilizagdo para medidas de impacto (5). A
informacdo em VIH deve responder a uma questao central: que dados sdo necessarios para
melhorar a resposta a infegcdo e reduzir o seu impacto na populagao. A resposta exige que a
monitorizacdo seja orientada para a agdo e que os indicadores sejam relevantes para
decisbes concretas: onde reforgar a testagem; que populacdes estdo menos cobertas; que
territérios apresentam maior risco; onde existem atrasos na ligacdo aos cuidados; que
servicos apresentam maior perda de seguimento; que grupos tém menor acesso a profilaxia
pré-exposicao (PrEP); que unidades necessitam de maior apoio para melhorar a qualidade
dos registos (5,6).
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2. Enquadramento Teodrico: Monitorizacao da Infegcao
por VIH

A monitorizagdo deve cumprir quatro fungdes complementares:

Fungdo descritiva: caracterizar a situagcdo epidemioldgica, a distribuicdo territorial, os
grupos mais afetados e a evolugéo temporal da infegao.

Funcdo avaliativa: medir o desempenho dos servigos, a cobertura das intervencdes e o
cumprimento das metas nacionais e internacionais.

Funcgao operacional: apoiar a gestdo de cuidados, a identificagdo de falhas e a interven-
¢ao precoce sobre perdas de seguimento ou atrasos na resposta.

Fungado estratégica: informar politicas publicas, planeamento de recursos, definicdo de
prioridades e prestagao de contas (5,6).

A evolugdo dos referenciais internacionais tem vindo a valorizar a utilizagdo de dados
individuais, longitudinais e interoperaveis, bem como a integragao entre fontes clinicas, labora-
toriais e comunitarias (5,6). A OMS sublinha que a transi¢cdo para sistemas digitais centrados
na pessoa pode melhorar simultaneamente a gestao clinica individual e o desempenho dos
programas, ao permitir recolher os dados uma vez e utiliza-los multiplas vezes, desde o ponto
de cuidado até ao planeamento nacional (5).

2.2. O VIH como condigao crénica

A vigilancia epidemioldgica classica do VIH desenvolveu-se historicamente em torno da identi-
ficacdo e notificacdo de novos diagndsticos, casos de SIDA e obitos. Esta abordagem
continua a ser indispensavel, permitindo acompanhar a incidéncia, identificar tendéncias,
caracterizar modos de transmissado e monitorizar apresentacdes tardias. Contudo, no contexto
atual, uma vigilancia centrada apenas no diagndstico ¢é insuficiente (5).

O VIH é hoje, para a maioria das pessoas com acesso a tratamento, uma condig&o cronica. A
efetividade da resposta depende ndo apenas de diagnosticar, mas também de garantir que a
pessoa é ligada aos cuidados, inicia tratamento atempadamente, mantém seguimento regular,
alcanga e preserva supressao viral, recebe cuidados integrados para comorbilidades, mantém
qualidade de vida e ndo é perdida pelo sistema (5). Por isso, a monitorizagdo moderna deve
deslocar o foco do evento isolado para o percurso longitudinal.
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Esta mudancga é expressa nas orientagdes da OMS, que defendem a construgao de sistemas
de monitorizacdo adequados a cuidados cronicos, com dados longitudinais centrados na
pessoa, capazes de apoiar a retencdo em cuidados e a ligagéo a servicos complementares
(4,5).

No contexto do VIH, este percurso pode ser conceptualizado como um continuum:

Continuum da resposta ao VIH

Do primeiro contacto a qualidade de vida, incluindo transigbes, interrupgbes e reentrada nos cuidados.
- 0 ] Ligacao aos
Prevencgao o Testagem ° Diagnéstico T

- s Retencdo em . .
° Inicio de tratamento ° Supressao viral T ° Qualidade de vida

Figura 1 - Continuum da resposta ao VIH.
Este continuum de cuidados n&o deve ser entendido como uma sequéncia linear simples, pois

pessoas diferentes podem entrar no sistema por vias distintas, interromper cuidados, mudar
de unidade de saude, migrar, transitar entre servicos comunitarios e hospitalares, ou reentrar
apo6s periodos de auséncia. A monitorizacado deve, por isso, ser capaz de captar todos estes
movimentos de transigdes, interrupgdes e "reengagement"”, e nao apenas estados ocasionais
fixos (5).

A prevengao € o primeiro ponto deste percurso. Inclui intervengées como promogao de utiliza-
cao do preservativo, programas de troca de seringas, redugao de danos, PrEP, profilaxia
pos-exposicao (PPE), literacia, intervencdo comunitaria e estratégias dirigidas a
populagdes-chave. A sua monitorizagdo exige indicadores de acesso, cobertura, adesao,
continuidade, aceitabilidade e equidade. A OMS inclui, por exemplo, indicadores adicionais
sobre cobertura de preservativos, PrEP, infe¢cdes incidentes em utilizadores de PrEP,
transicao de PPE para PrEP, praticas seguras de injecdo, autoteste e ligacdo da testagem
negativa a intervencdes preventivas (7).

p. 25
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A testagem e o diagnostico constituem a segunda componente critica. Aqui, a monitorizacao
deve medir, para além do numero de testes realizados ou de novos diagndsticos, a
positividade, o local do primeiro teste reativo, a oportunidade do diagnostico, a proporgao de
diagnosticos tardios, a ligacado a confirmagao diagndstica e a ligacéo aos cuidados (4-7). Esta
dimensao € central, porque o diagndstico tardio continua a representar uma das principais
barreiras ao controlo da epidemia e a melhoria dos resultados clinicos.

O tratamento e os cuidados constituem a terceira componente. A monitorizacdo deve acompa-
nhar o tempo entre diagndstico e inicio de terapéutica antirretrovirica, proporgdo de pessoas
em tratamento, adesdo, dispensa terapéutica, interrupcdes, faléncia terapéutica, mudanga de
linha terapéutica, supresséao viral e integracédo de cuidados para comorbilidades (4-7).

Finalmente, o seguimento e a monitorizagao longitudinal sdo necessarios para compreender a
retencao, transferéncia, abandono, reentrada em cuidados, mortalidade, qualidade de vida,
comorbilidades e desigualdades no acesso (4-7). Esta dimenséao € particularmente importante
porque, em sistemas fragmentados, uma pessoa pode parecer "perdida" numa unidade de
saude e estar em seguimento noutra; ou pode estar diagnosticada e em tratamento, mas
invisivel para os sistemas de vigilancia epidemiologica. A auséncia de ligagcao entre fontes
clinicas, laboratoriais e farmacéuticas dificulta a distincdo entre abandono real, transferéncia,
mobilidade, migragao ou reentrada.

Os relatorios nacionais mais recentes ja refletem uma aproximagao gradual a esta légica de
continuum de cuidados (3). Ainda assim, o projeto HIVision partiu da constatagcdo de que
ainda ndo era possivel monitorizar plenamente as metas 95-95-95 com base em informacgao
clinica robusta proveniente de todas as instituicdes de saude (8).

Pretende-se, assim, complementar a vigilancia epidemioldgica tradicional com novas ferra-
mentas de monitorizagdo. A notificagdo de novos diagndsticos continua a ser indispensavel,
mas deve ser integrada num modelo mais amplo de monitorizagdo da resposta ao VIH,
centrado na pessoa, no seu percurso e na utilidade da informacgao para a acao.
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2. Enquadramento Teodrico: Monitorizacao da Infegcao
por VIH

2.3. Metas internacionais e referenciais de monitorizagao

A monitorizagédo da infecdo por VIH em Portugal deve ser enquadrada no contexto dos com-
promissos internacionais assumidos para o controlo da epidemia. As metas 95-95-95 da
ONUSIDA constituem o referencial mais reconhecido: 95% das pessoas que vivem com VIH
devem conhecer o seu diagnostico; 95% das pessoas diagnosticadas devem estar em
tratamento; e 95% das pessoas em tratamento devem apresentar supresséao viral (1). Estas
metas sintetizam a légica da cascata de cuidados e continuam a orientar politicas nacionais e
internacionais.

Metas internacionais 95-95-95

Uma cascata de monitorizagao: diagnéstico, tratamento e supresséo viral.

2.°95
Pessoas que vivem com Pessoas diagnosticadas Pessoas em tratamento tém
VIH conhecem o diagnés- estdo em tratamento supressao viral

tico

Referencial ONUSIDA para acompanhar progresso e identificar perdas ao longo da resposta.

Figura 4 - Metas internacionais 95-95-95 como cascata de monitorizagao.

No entanto, a evolugao da resposta ao VIH tem demonstrado que estas trés metas, embora
essenciais, ndo sao suficientes para captar toda a complexidade da epidemia. O enquadra-
mento da ONUSIDA, através do "Global AIDS Monitoring", organiza a monitorizagdo em areas
estratégicas que incluem prevengdo combinada, metas de testagem e tratamento, eliminagéo
da transmissao vertical, igualdade de género, lideranga comunitaria, direitos humanos, elimi-
nacgao do estigma e discriminagao, cobertura universal de saude e integragéo (6).

A OMS complementa este enquadramento com orientagées para a informagéo centrada na
pessoa (5). Estas orientagdes propéem o reforgco dos dados de rotina para maior impacto; a
utilizagdo de dados individuais ao longo da cascata de cuidados; a integracdo de dados
digitais; a interoperabilidade; e a utilizagdo dos dados para gestado de programas e melhoria
da qualidade. A abordagem da OMS desloca o foco da producédo de indicadores agregados
para a construgao de sistemas de informagdo capazes de acompanhar pessoas, servigos e
resultados ao longo do tempo (5).
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No plano europeu, os relatérios ECDC/OMS Europa de vigilancia VIH/SIDA constituem refe-
renciais fundamentais para a comparacao internacional. Estes relatérios monitorizam novos
diagnosticos, casos de SIDA, mortalidade, diagndstico tardio, testagem, diagndsticos positivos
prévios, migracao e ligacao aos cuidados, permitindo enquadrar Portugal no espacgo europeu
e identificar desafios comuns aos paises da Unidao Europeia (UE), Espagco Econdmico
Europeu (EEE) e Regiao Europeia da OMS (9,10).

Os relatérios europeus mais recentes reforcam a importancia de expandir servigcos diferencia-
dos de testagem, garantir inicio atempado de PrEP e terapéutica antirretrovirica (TARV),
manter servigos de reducdo de danos, envolver a sociedade civil ao longo do continuum de
cuidados, reforgar a colaboragao transfronteirica e assegurar o acesso universal de refugiados
e migrantes aos servicos de VIH, independentemente do estatuto de residéncia (9). Estes
elementos s&o particularmente relevantes para a monitorizagéo portuguesa, dada a importan-
cia de populagbes moveis, migrantes e contextos comunitarios na resposta nacional.

No plano nacional, os relatérios DGS/INSA constituem a principal referéncia - agregam infor-
magao sobre novos diagndsticos, SIDA, ébitos, distribuicdo geografica, modos de

transmissao, diagnostico tardio, prevengao, rastreio, referenciacédo, PrEP, PPE, programas de
reducao de danos, apoio a sociedade civil e, mais recentemente, continuum de cuidados (3,8).

O relatorio DGS/INSA 2025 identifica a necessidade de atuagao prioritaria em dois eixos: por
um lado, o acesso a cuidados de saude e a testagem ao VIH, face a persisténcia de propor-
¢cOes elevadas de apresentacgao tardia e de oportunidades perdidas de diagnostico; por outro,
a prevencao e o acesso a PrEP, incluindo a sua reestruturagcdo e descentralizagado para
garantir cuidados de proximidade (3). O mesmo relatorio apresenta valores relativos as metas
95-95-95, indicando que, para 2023, 94,2% das pessoas que viviam com VIH em Portugal
estavam diagnosticadas e que, a partir dos dados completos do continuum de cuidados dispo-
nibilizados por 26 hospitais nacionais, 97,8% das pessoas estavam em tratamento e 95,9%
destas apresentavam supressao virolégica, ou seja, carga viral inferior a 200 copias/mL (3).
Estes dados mostram progressos importantes, mas também confirmam o desafio central deste
projeto: as metas podem ser parcialmente estimadas ou reportadas, mas a sua monitorizagéo
plena exige informacéo clinica robusta, atualizada, integrada e proveniente da totalidade das
instituicées relevantes. A monitorizagdo das metas internacionais deve, assim, ser vista como
ponto de partida para um objetivo maior.
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3. Modelo Conceptual do Projeto

O modelo conceptual do projeto constitui a sua estrutura organizadora e traduz a passagem
de uma abordagem centrada na vigilancia de eventos para uma abordagem centrada na moni-
torizacao longitudinal da resposta a infegao por VIH.

A sua finalidade é propor uma forma integrada de organizar a informagdo necessaria para
acompanhar a infegdo por VIH em Portugal, desde a prevencédo ao seguimento, assegurando
que os dados produzidos s&o uteis para orientar decisdes clinicas, organizacionais,
comunitarias, programaticas e politicas.

3.1. Principios orientadores

O modelo conceptual do HIVision assenta em seis principios orientadores: pessoa no centro,
envolvimento da comunidade, continuum de cuidados, utilidade para decisdo, completude
progressiva e integragao/interoperabilidade.

3.1.1. Pessoa no centro

O primeiro principio do modelo consiste em colocar a pessoa no centro da monitorizagao. Isto
significa que a unidade fundamental de analise transita do evento de notificagdo para o
percurso da pessoa ao longo do sistema de saude.
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Figura 5 - Modelo conceptual centrado na pessoa. Fonte: OMS (2022).
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3. Modelo Conceptual do Projeto

A vigilancia epidemioldgica baseada na notificagcdo de novos diagndsticos é indispensavel
para caracterizar a epidemia, monitorizar tendéncias e identificar as populagdes e os territorios
mais afetados. Contudo, esta abordagem é insuficiente para compreender o que acontece
depois do diagnodstico: se a pessoa foi referenciada aos cuidados, quanto tempo decorreu até
iniciar tratamento, se manteve seguimento regular, se atingiu supressao viral, se foi
transferida, se interrompeu cuidados ou se reentrou no sistema.

A abordagem centrada na pessoa implica, por isso, acompanhar eventos sucessivos ao longo
do tempo e em diferentes pontos de contacto com os servigos de saude e com a comunidade.
As recomendagdes da OMS defendem a geragao e utilizacdo de dados centrados na pessoa,
recolhidos a partir de sistemas de informagao de rotina, ao longo do continuum de cuidados,
incluindo prevengao, testagem, tratamento e cuidados de longo prazo (5).

Além disso, esta perspetiva implica acompanhar longitudinalmente o percurso de saude de
cada pessoa numa perspetiva mais ampla, reconhecendo que o VIH interage com outras
necessidades clinicas e sociais ao longo do tempo, em vez de ser tratado como uma trajetoéria
exclusivamente vertical. Deve permitir monitorizar condi¢gdes associadas ou particularmente
relevantes para as pessoas que vivem com VIH, designadamente a tuberculose, as infe¢des
sexualmente transmissiveis, as hepatites virais, as comorbilidades cronicas, a saude mental, a
saude sexual e reprodutiva e outros eventos com impacto na continuidade, qualidade e resul-
tados dos cuidados (5,6,7).

Estruturar a informagéo desta forma permite compreender as trajetérias, identificar falhas no
percurso e necessidades simultaneas, reforcar a continuidade dos cuidados, melhorar a arti-
culagao entre servigos e produzir respostas clinicas e sociais adequadas as necessidades das
pessoas e dos grupos mais vulneraveis.

3.1.2. Envolvimento da comunidade

O segundo principio € o envolvimento da comunidade na monitorizagao da resposta ao VIH. A
producado de informagao util ndo deve depender apenas dos sistemas formais de saude,
devendo integrar igualmente o conhecimento das pessoas, organizagdes e entidades que
intervém diretamente junto das populagdes mais afetadas.
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As associagdes de doentes, organizagcdes ndo governamentais e de base comunitaria, munici-
pios e outras entidades locais desempenham um papel essencial na resposta ao VIH, particu-
larmente nas areas da prevencao, testagem, ligacado aos cuidados, literacia, apoio
psicossocial, redugao do estigma e promogao da adesao ao seguimento. Estas entidades tém
frequentemente maior proximidade com populagbes que podem estar menos visiveis nos
sistemas formais, incluindo pessoas em situacdo de maior vulnerabilidade social, como os
migrantes e pessoas em situacdo de sem-abrigo; pessoas com praticas ou contextos de maior
exposigao, como os utilizadores de drogas; pessoas em contexto prisional; ou pessoas com
experiéncias prévias de discriminagdao no acesso aos cuidados.

Neste contexto, o envolvimento da comunidade permite qualificar a interpretacao dos dados,
identificar barreiras que os indicadores isolados ndo captam e reconhecer necessidades que
podem nao estar refletidas nos registos clinicos ou administrativos. A participagdo comunitaria
€, por isso, relevante ndo apenas como fonte complementar de informagdo, mas também
como mecanismo de validacdo, contextualizacao e utilizagao dos resultados.

No modelo conceptual do HIVision, este principio implica que a monitorizagao da resposta ao
VIH seja construida com as entidades que atuam no terreno, reconhecendo o seu papel na
identificacdo de lacunas, na definicdo de prioridades, na interpretagdo dos resultados e na
formulacédo de recomendagdes. A comunidade ndo deve ser entendida apenas como destina-
taria da informagao produzida, mas como parceira ativa na constru¢ao de uma resposta mais
equitativa, proxima e orientada para as necessidades reais das pessoas.

3.1.3. Continuum de cuidados

O terceiro principio € a monitorizagado do continuum de cuidados. A resposta ao VIH engloba
uma sequéncia articulada de intervengbes, que inclui prevencao, testagem, diagnostico,
ligacdo aos cuidados, inicio de tratamento, seguimento clinico, supresséo viral, retengdo em
cuidados e qualidade de vida. Assim, o modelo conceptual do HIVision organiza a monitoriza-
¢ao em torno desse percurso alargado.
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Este continuum permite evidenciar pontos de transi¢cao particularmente criticos no acesso aos
cuidados. Entre estes incluem-se: a passagem da testagem reativa para o diagnostico
confirmado; a ligagao entre diagndstico e primeira consulta; o inicio atempado da terapéutica
antirretrovirica; a manutencao da pessoa em seguimento; a distingdo entre abandono, transfe-
réncia e reentrada apos interrupcao; e a articulagao entre servigos hospitalares, cuidados de
saude primarios, farmacia, laboratorio, setor comunitario e outros contextos, como o sistema
prisional.

3.1.4. Utilidade para decisao

O quarto principio € a utilidade da informagao para a decisdo, que permite transformar os
dados recolhidos em conhecimento util para quem pode agir.

A informacao deve servir diferentes niveis de decisao:

Tabela 3 - Utilidade esperada da informagao por niveis de decisdo

Nivel de decisao Utilidade esperada da informacgéo

Apoiar continuidade de cuidados, identificacdo de necessidades e

Pessoa ~
prevencao de perdas
Servi Melhorar organizagao interna, qualidade do registo, resposta clinica e
ervigo ~
gestao de casos
Organizacao Comparar desempenho, identificar lacunas e orientar recursos
Territorio Identificar desigualdades, populagbes subcobertas e necessidades locais
Sistema Definir politicas publicas, prioridades nacionais e metas de monitorizagao

A utilidade para decisao implica que os indicadores sejam selecionados porque respondem a
perguntas relevantes, tais como: onde existem atrasos no diagnéstico? Que populagbes tém
menor acesso a PrEP? Que unidades tém maior perda de seguimento? Que territorios tém
maior propor¢ao de diagnéstico tardio? Que dados sdo necessarios para decidir onde testar,
onde investir, onde reforgar equipas, ou onde criar novas respostas?
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3.1.5. Completude progressiva

O quinto principio € a completude progressiva. O modelo proposto assume que um sistema de
monitorizacdo pode evoluir por fases, comegando por um nucleo minimo viavel de indicadores
e fontes, e progredindo gradualmente para niveis superiores de integracao, longitudinalidade e
utilidade.

Esta abordagem permite evitar dois riscos: por um lado, a paralisia decorrente da tentativa de
construir desde inicio um sistema perfeito; por outro, a manutencéo indefinida de solucdes
fragmentadas e pouco uteis. O modelo propde, em alternativa, uma evolugdo faseada, com
prioridades claras, validagdo progressiva, aprendizagem e incorporagao gradual de novas
fontes.

Este principio esta alinhado com o proposto pela OMS, que reconhece que os paises se
encontram em diferentes estadios de maturidade digital e que, mesmo quando os sistemas
centrados na pessoa ainda nao estao plenamente implementados, os indicadores prioritarios
podem ser calculados a partir das praticas de reporte existentes, enquanto decorre a transicao
para sistemas digitais mais integrados (4,5,7).

3.1.6. Integracao e interoperabilidade

O sexto principio € a integracéo entre fontes e a interoperabilidade dos sistemas, que devem
apoiar a articulagdo dos cuidados. O valor da monitorizagdo depende da capacidade de ligar
dados clinicos, laboratoriais, farmacéuticos, comunitarios, epidemiolégicos e administrativos,
transformando registos dispersos numa visao longitudinal do percurso da pessoa.

A monitorizagao do VIH exige dados provenientes de multiplos pontos do sistema: rastreios,
notificagdo epidemioldgica, consultas hospitalares, laboratérios, farmacia hospitalar, farmacia
comunitaria, cuidados de saude primarios, organizacdées ndao governamentais (ONG) e de
base comunitaria (OBC), mortalidade e, sempre que possivel, dados sobre determinantes
sociais, estigma e desigualdades (5,7).

Sem integracdo, a informagdo permanece dispersa e perde capacidade explicativa. A frag-
mentacédo dificulta a medigcdo do continuum de cuidados, a identificacdo de perdas, a analise
de transferéncias, a distingdo entre abandono e mobilidade, a avaliacdo da retencédo e a
devolucéo de informagao util aos profissionais.
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A OMS identifica a interoperabilidade, os identificadores unicos, a privacidade, a seguranca, o
acesso e a governacgao dos dados digitais como componentes fundamentais dos sistemas de
informacdo em VIH, para transformar dados dispersos em inteligéncia de saude publica
(4,5,7).

A integracdo da informacédo deve também apoiar a integracdo dos cuidados. A informagao
deve acompanhar a pessoa entre diferentes servigos, niveis de cuidados e contextos de vida.
Esta integracdo deve permitir acompanhar simultaneamente o percurso especifico da infecéo
por VIH e a articulacdo com outras condicdes associadas ou de particular relevancia clinica e
de saude, contribuindo para respostas mais coordenadas, continuidade assistencial e melhor
adequacao dos cuidados as necessidades da pessoa.

3.2. Eixos de monitorizagao

O modelo HIVision organiza a monitorizagdo da infe¢do por VIH em quatro eixos principais,
posteriormente desagregados em dimensdes, categorias e subcategorias, conforme explicado
na matriz de indicadores apresentada no ponto 3.4. Estes eixos correspondem as grandes
areas da resposta ao VIH.

3.2.1. Prevencao e reducao de danos

O eixo da prevencéao e redugédo de danos € essencial para uma monitorizagéo orientada para
a eliminacao do VIH como problema de saude publica, porque permite deslocar o foco para a
montante do diagnostico. Para além de medir novos casos, permite compreender quem esta a
ser alcangado pelas estratégias preventivas, quem fica fora, onde existem barreiras de acesso
e que intervencgdes tém maior impacto.

Inclui as intervengdes orientadas para evitar novas infegdes, reduzir riscos e promover acesso
a estratégias preventivas. Abrange a¢des como a distribuicdo de preservativos, programas de
troca de seringas, PrEP, PPE, interven¢des comunitarias, literacia e respostas dirigidas a
populagdes-chave.
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3.2.2. Testagem e diagnéstico

Este eixo permite avaliar a capacidade do sistema para identificar precocemente a infegao e
reduzir oportunidades perdidas de diagndstico.

O eixo da testagem e diagnostico responde a uma das principais prioridades da resposta ao
VIH: reduzir o diagndstico tardio e identificar precocemente pessoas que vivem com VIH. A
monitorizacao deve permitir compreender quantos testes sio realizados, onde, por quem, em
que populagdes, com que resultado e com que tempo até a integragao nos cuidados. A articu-
lagdo entre testagem comunitaria, cuidados de saude primarios, hospitais, farmacias e
sistemas de vigilancia é particularmente relevante neste eixo. A rastreabilidade do primeiro
teste reativo e a ligacdo entre testagem, confirmacéo do diagndstico e entrada nos cuidados
constituem igualmente pontos criticos para a monitorizagéo do VIH.

Inclui o acesso ao teste, o volume de testagem, a positividade, o local de realizacdo do
primeiro teste reativo, a confirmagao diagndstica, o diagndstico tardio, a referenciagado e o
tempo até ligagao aos cuidados.

3.2.3. Tratamento e cuidados

O eixo do tratamento e cuidados esta diretamente relacionado com o segundo e terceiro 95
das metas internacionais definidas pela ONUSIDA, nomeadamente a proporcdo de pessoas
em tratamento e com carga viral suprimida. Permite gerir a infecdo como condigéo crénica e
avaliar a oportunidade do inicio de tratamento, a continuidade da terapéutica, a estabilidade
clinica, a integracédo de cuidados e a resposta a necessidades especificas ao longo do curso
de vida.

A monitorizagao do tratamento e dos cuidados exige ligacao entre dados clinicos, laboratoriais
e farmacéuticos, que permite medir adesao a terapéutica, interrupgdes, faléncia terapéutica,
mudanca terapéutica, ou diferengas de desempenho entre servigos.

Inclui o inicio de terapéutica antirretrovirica, o tempo entre diagndstico e tratamento, a
propor¢cao de pessoas em tratamento, a supressao viral, a adesdo terapéutica, a dispensa de
medicamentos, a gestdo de efeitos adversos, faléncia terapéutica e comorbilidades.
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3.2.4. Seguimento e monitorizagao

O eixo do seguimento e monitorizagdo traduz a passagem de uma logica retrospetiva,
centrada no diagnostico, para uma logica longitudinal, centrada na pessoa. A sua importancia
resulta da necessidade de acompanhar o VIH como condigao cronica e de garantir que as
pessoas nao desaparecem do sistema sem que seja possivel distinguir abandono,
transferéncia, mobilidade, migracao, seguimento noutro setor ou reentrada posterior.

Este eixo inclui a retengdo em cuidados, perdas de seguimento, transferéncias, reentrada nos
cuidados, mortalidade, qualidade de vida e continuidade assistencial.

3.3. Dimensoes transversais

Para além dos quatro eixos, o modelo proposto organiza os indicadores segundo trés
dimensdes transversais: acesso, resultados e qualidade.

3.3.1. Acesso

A dimensao do acesso mede a capacidade de as pessoas alcancarem, utilizarem e manterem
contacto com servicos, intervengbes e cuidados. Permite identificar barreiras geograficas,
organizacionais, administrativas, economicas, sociais, culturais, ou relacionadas com estigma.

Esta dimensao é particularmente relevante para populagées-chave, como pessoas migrantes,
pessoas em contexto prisional, utilizadores de drogas e pessoas que circulam entre diferentes
territérios ou contextos de cuidados.

Esta dimensdo inclui acesso a prevencao, PrEP, PPE, rastreio, diagndstico, consulta,
tratamento, farmacia, servicos comunitarios e acompanhamento longitudinal.

3.3.2. Resultados

A dimensao dos resultados permite avaliar se as intervencdes estdo a produzir os efeitos
pretendidos, ao medir os efeitos da resposta ao VIH em termos epidemiolégicos, clinicos,
programaticos e populacionais.

Deve monitorizar: resultados intermédios, como continuidade de PrEP, tempo até tratamento,
ligacdo aos cuidados e reducdo de perdas de seguimento; e resultados finais, como
supressao viral e redugao de novos diagndsticos.

p. 36



HIVision
O O O

Diagnéstico sobre a monitorizagao do VIH em Portugal
Scoping Entrevistas Workshop Priorizagao

Review

3. Modelo Conceptual do Projeto

Inclui novos diagndsticos, diagndstico tardio, positividade, inicio de tratamento, supresséao
viral, retencao, reducao de infecbes, mortalidade, qualidade de vida e cumprimento das metas
nacionais e internacionais.

3.3.3. Qualidade

Esta dimensdao deve ser entendida simultaneamente como qualidade dos dados e como
qualidade da resposta que os dados permitem avaliar. Permite medir a robustez, completude,
atualidade, fiabilidade, comparabilidade e utilidade da informacao e dos cuidados.

A dimensao da qualidade é essencial porque a disponibilidade de dados nao garante, por si
s6, boa monitorizagdo. Dados incompletos, duplicados, atrasados, néo interoperaveis, ou nao
disponiveis aos profissionais, tém utilidade limitada. Inclui qualidade do registo, completude
dos campos, consisténcia das definigdes, periodicidade de atualizagdo, capacidade de
desagregacao, interoperabilidade e retorno de informagao.

3.4. Matriz de indicadores

No ambito do projeto, foi realizada uma recolha e consolidacao inicial de indicadores a partir
de relatorios e referenciais nacionais e internacionais, incluindo DGS/INSA (3,8), ECDC/OMS
Europa (9,10), OMS (4,5,7) e ONUSIDA (6). Este trabalho teve como objetivo construir uma
base conceptual para a monitorizagcao continua da resposta ao VIH em Portugal.

Matriz de indicadores

1 4 EIXOS o :/I:zao multidimensional da resposta ao
3 CATEGORIAS o Lde?qrggg;agao de areas de influéncia e inter-
4 SUBCATEGORIAS ° (I?:sﬁn%geramonal para monitorizagao

A matriz organiza a informagdo em niveis sucessivos: eixos da resposta, dimensées de analise, categorias e subcategorias
operacionais.

Figura 6 - Estrutura da matriz de indicadores HIVision.
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Posteriormente, foi concebida uma matriz multidimensional, permitindo organizar os indicado-
res segundo quatro niveis: eixo, dimensao, categoria e subcategoria. O eixo corresponde a
area macro da resposta ao VIH, de acordo com o modelo conceptual previamente definido; a
dimensao traduz a natureza da avaliagdo do impacto; a categoria representa o aspeto especi-
fico da resposta; e a subcategoria corresponde ao elemento tematico detalhado.

Esta matriz global corresponde a um repositorio conceptual tedrico e exploratorio, destinado a
organizar o universo amplo de informagao potencialmente relevante para a monitorizagdo da
resposta ao VIH, para além dos indicadores epidemioldgicos classicos. Permitiu mapear os
indicadores, analisar a cobertura e identificar lacunas.

A matriz global incluiu 199 indicadores identificados. A distribuicdo por eixo e dimensao foi a
seguinte:

Tabela 4 - Numero de indicadores por eixo e dimenséo da matriz global

Eixo/Dimensodes Acesso Resultados Qualidade Total

dP:ra]\(l)esngéo e redugao de 18 6 5 29
Testagem e diagnostico 13 8 3 24
Tratamento e cuidados 47 12 27 86
Seguimento e monitorizagao 12 33 15 60
Total 90 59 50 199

Esta distribuigdo mostra que a dimens&o de acesso concentra 0 maior numero de indicadores
identificados. Os indicadores de resultados e qualidade surgem em menor numero. A matriz
global encontra-se disponivel no anexo 4.

Posteriormente, procedeu-se a consolidacdo de uma matriz operacional de indicadores,
incluindo a identificagdo de um conjunto prioritario de monitorizagao, apresentada no capitulo
4, enquanto resultado do projeto HIVision.
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A abordagem por fases do projeto HIVision permitiu construir uma leitura integrada sobre o
estado da monitorizagao da infecao por VIH em Portugal, identificando lacunas, oportunidades
e prioridades de intervencdo. Esta seccao apresenta uma sintese dos principais resultados
por fase do projeto. Os relatérios tematicos produzidos ao longo do trabalho estdo disponiveis
em anexo.

4.1. Revisao documental e mapeamento de indicadores

A revisao documental permitiu enquadrar a monitorizagao da infecao por VIH em Portugal a
luz dos principais referenciais nacionais e internacionais.

Estes documentos demonstram que a resposta ao VIH é atualmente avaliada através de
multiplos indicadores epidemioldgicos, clinicos e programaticos, abrangendo desde a
prevencao e testagem até ao tratamento, seguimento e resultados em saude.

A analise documental confirmou que ja existem diversas fontes de informacéo relevantes para
a monitorizacdo da infecdo por VIH em Portugal. Contudo, a existéncia de dados nao
equivale, por si sO, a existéncia de um sistema de monitorizagao plenamente integrado e util
para a decisdo. O desafio identificado inclui a forma como os dados sio recolhidos,
articulados, validados, analisados, devolvidos e utilizados.

4.2. Diagnéstico preliminar

O diagnéstico preliminar constituiu uma etapa inicial, desenvolvida paralelamente a revisao
documental inicial. Teve como objetivo produzir uma primeira leitura critica sobre o estado da
monitorizagdo da infe¢cao por VIH em Portugal, identificando fontes existentes, sistemas em
funcionamento, limitagdes operacionais e gaps iniciais.

Esta fase permitiu confirmar a existéncia de um ecossistema de informagdo fragmentado.
Foram identificadas diferentes fontes relevantes, mas também limitagdes importantes na sua
articulagao.
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Entre os principais aspetos assinalados destacaram-se a inoperacionalidade do SI.VIDA, por
razdes técnicas de natureza informatica; a centralidade do SINAVE como principal sistema de
informagdo em funcionamento; a auséncia de interoperabilidade plena com outros sistemas
clinicos, como o SClinico; e a necessidade de recolha adicional de informacao através de
mecanismos paralelos, como formularios ou ficheiros Excel.

O diagndstico preliminar mostrou também que parte da informagao necessaria para acompa-
nhar o percurso das pessoas que vivem com VIH existe em diferentes pontos do sistema, mas
nem sempre esta disponivel de forma integrada, ou comparavel. Esta limitagdo dificulta a
monitorizagdo de dimensdes criticas, como a ligagdo aos cuidados apos diagndstico, o tempo
até ao tratamento, a retengdo em cuidados, as transferéncias entre unidades, as perdas de
seguimento e a reentrada nos cuidados.

4.3. Scoping review e benchmarking internacional

A scoping review e o benchmarking internacional permitiram situar a experiéncia portuguesa
no contexto europeu e identificar diferentes modelos de monitorizagéo da infegéo por VIH.

A analise confirmou que a monitorizacdo do VIH na Europa é heterogénea, coexistindo dife-
rentes modelos e arquiteturas, condicionados pela organizagdo dos sistemas de saude, pela
historia institucional, pela maturidade digital, pela governagao dos dados e pela relagcdo entre
prevencao, vigilancia epidemiologica, cuidados clinicos, atividade laboratorial e investigacao.

A revisao permitiu agrupar os modelos de monitorizagdo identificados em cinco grandes
tipologias: registos nacionais integrados; coortes nacionais longitudinais; vigilancia epidemiol6-
gica reforgada com ligagdo de registos; modelos multicamadas; e vigilancia institucional de
servigos e laboratorios.

A analise demonstrou que os paises organizam a monitorizagao do VIH através de combina-
cdes destes modelos e ndo necessariamente através de uma unica solucao institucional ou
tecnolégica. Os sistemas mais robustos sao aqueles que conseguem articular integragao entre
fontes, seguimento longitudinal e producdo de informacao util para diferentes niveis de
decisdo.
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O benchmarking internacional mostrou também que a monitorizacdo do VIH deve ir além da
vigilancia de novos diagnosticos. Os modelos mais desenvolvidos permitem acompanhar o
percurso das pessoas ao longo do continuum de cuidados. Esta capacidade longitudinal é
particularmente relevante numa infegdo cronica, como o VIH, em que a resposta nacional
deve ser avaliada nao apenas pela identificagdo de novos casos, mas também pela
continuidade, qualidade e efetividade dos cuidados prestados.

A principal ligdo transferivel para Portugal é que a melhoria da monitorizagdo do VIH deve ser
entendida como uma estratégia de consolidacdo sistémica, que permita ligar fontes
relevantes, gerar informacgéo individual longitudinal, devolver dados aos profissionais e
instituicoes, e apoiar a melhoria continua.

Os resultados da scoping review e benchmarking internacional serdo oportunamente partilha-
dos apods publicagao cientifica.

4.4. Entrevistas e diagnéstico nacional

A componente qualitativa permitiu aprofundar o diagndstico nacional através da auscultagao
de stakeholders-chave da resposta ao VIH. As entrevistas exploraram percecdes, experién-
cias e propostas relativas a recolha, integragao, utilizacéo, qualidade e governacao dos dados.

Foram realizadas dez entrevistas semiestruturadas individuais, com duragao aproximada de
30 minutos, por videoconferéncia. Os participantes foram selecionados por amostragem
intencional, procurando assegurar diversidade institucional e de perspetivas

Tabela 6 - Perfil institucional dos participantes nas entrevistas

Perfil institucional _

Unidade hospitalar / ULS 5
Organismo central do Ministério da Saude 2
ONG/OBC 1

Perito externo 2
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Perfil institucional _

Total 10

Esta composigédo permitiu integrar perspetivas clinicas, institucionais, comunitarias e
técnico-programaticas sobre a monitorizagao da infecéo por VIH em Portugal.

A analise das entrevistas confirmou e aprofundou os problemas identificados no diagnéstico
preliminar. Os resultados apontaram para sete temas principais:

Fragmentacao estrutural dos sistemas de informacao 10/10
Incapacidade de monitorizagao longitudinal da cascata 95-95-95/continuum 9/10
de cuidados

Producédo de dados sem retorno e indicadores desalinhados com necessida- 9/10
des reais

0 Desalinhamento entre niveis comunitario, local e nacional 8/10
Descontinuidade do SI.VIDA e auséncia de uma solugdo com 7/10

funcionalidades alternativas otimizadas

° Governagao da informagao 6/10

Praticas informais como sistema paralelo 5/10

Figura 7 - Temas principais identificados nas entrevistas.

Nota: n/10 corresponde ao niimero de entrevistas em que o tema foi referido.
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O primeiro tema, relativo a fragmentagado dos sistemas, emergiu como um dos principais
obstaculos a monitorizacdo efetiva. Os stakeholders descreveram multiplas fontes, platafor-
mas e praticas de registo, frequentemente pouco articuladas entre si. Esta fragmentacao
dificulta a obteng¢ao de uma visao integrada da pessoa e da resposta nacional.

O segundo tema evidenciou a dificuldade em acompanhar longitudinalmente o percurso das
pessoas que vivem com VIH. A monitorizagcdo atual continua fortemente dependente de
eventos ou registos parciais, ndo permitindo identificar, de forma sistematica, transferéncias,
perdas de seguimento, reentradas, ou interrupgdes no tratamento.

O terceiro tema apontou para a existéncia de dados produzidos sobretudo para reporte, sem
retorno suficiente aos profissionais, servicos e organizagdes que os recolhem. Esta limitagcao
reduz a utilidade pratica da informagao e pode contribuir para a perceg¢dao de que o registo é
sobretudo uma obrigagdo administrativa, mais do que uma ferramenta de melhoria.

O quarto tema revelou o desalinhamento entre niveis comunitario, local e nacional. A informa-
¢ado produzida em contextos comunitarios ou locais nem sempre é integrada nos sistemas
nacionais, e a informagao nacional nem sempre regressa aos niveis operacionais em formato
util para a acéo.

O quinto tema centrou-se na faléncia do SI.VIDA e na auséncia de uma alternativa funcional
otimizada. Esta realidade foi interpretada como um simbolo das dificuldades de continuidade,
interoperabilidade e governacgao dos sistemas de informagédo em VIH.

O sexto tema destacou a governacado da informagdo como condigao critica. A auséncia de
responsabilidades claras, regras comuns e mecanismos de coordenacgao limita a utilizacdo
plena da informagao disponivel.

Por fim, o sétimo tema revelou a existéncia de praticas informais e sistemas paralelos, fre-
guentemente criados para responder a necessidades operacionais locais, nao satisfeitas pelos
sistemas formais. Embora estas solugcbes permitam resolver problemas imediatos, também
aumentam o risco de duplicacao, inconsisténcia, dependéncia de pessoas-chave e perda de
sustentabilidade.
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Globalmente, o diagnéstico nacional mostrou que o principal desafio da monitorizagéo do VIH
em Portugal é transformar os dados em informacgao integrada, longitudinal, comparavel e util
para a decisao nos diferentes niveis.

Os resultados detalhados das entrevistas estdo disponiveis no anexo 1.

4.5. Workshop de discussao e formulagao de propostas

O workshop constituiu a etapa de transicdo entre o diagndstico e a formulagdo de propostas.
Partindo dos resultados da revisdo documental e do diagnéstico, o workshop teve como
objetivo discutir os principais problemas identificados e transforma-los em propostas concretas
de intervencgéo.

O workshop reuniu 27 participantes, distribuidos por cinco mesas tematicas, procurando
assegurar diversidade institucional, profissional e territorial. Participaram representantes de
ULS e hospitais, organismos centrais do Ministério da Saude, organizagbes ndo governamen-
tais e de base comunitaria (ONG/OBC), associagcdes do setor farmacéutico, autarquias e
peritos externos.

Tabela 7 - Perfil institucional dos participantes no workshop

Perfil institucional _

ULS / hospitais 10
Organismos centrais do Ministério da Saude 6
ONG/OBC 3
Autarquias 4
Setor farmacéutico / associagdes do setor farmacéutico 2
Peritos externos 2
Total 27
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A diversidade de participantes permitiu incorporar perspetivas institucionais, clinicas,
comunitarias, técnicas, programaticas e locais, reforcando a natureza multissetorial do
exercicio de co-construgao.

A discusséao foi organizada em cinco mesas tematicas: Acesso; Prevengéao e testagem;
Tratamento e seguimento; Qualidade; e Governagao do sistema.

Mesa 1 Mesa 2 Mesa 3 Mesa 4 Mesa 5
Acesso Prevencgao e Tratamento e Qualidade Governagao do
testagem seguimento sistema

Figura 8 - Temas das cinco mesas tematicas do workshop.
Esta organizagcdo permitiu cruzar os problemas identificados com o modelo conceptual do

projeto, mantendo como referéncia os quatro eixos e as trés dimensdes essenciais.

O workshop permitiu validar a relevancia dos principais problemas identificados e reforgou a
necessidade de uma abordagem multissetorial. A discussao mostrou que a melhoria da moni-
torizacdo do VIH nao pode ser resolvida apenas por uma solugcdo tecnoldgica; exige
governacgao, alinhamento institucional, normalizacdo de definicdes, envolvimento dos
profissionais, integracdo comunitaria e devolugao de informacgao util.

As propostas emergentes do workshop refletiram diferentes niveis de intervencgéo: estratégico,
tatico e operacional. Algumas propostas incidiram sobre a arquitetura global do sistema e a
governacgao dos dados; outras centraram-se em fluxos de informacéo, definigdes, indicadores
e integracdo de fontes; e outras ainda apontaram para mecanismos concretos de devolugéo
de informagao, monitorizagao local e resposta a necessidade de seguimento.

O workshop demonstrou também que existe disponibilidade dos diferentes atores para partici-
par na construcao de solugdes. A diversidade de participantes permitiu incorporar perspetivas
institucionais, clinicas, comunitarias, técnicas e programaticas, contribuindo para aumentar a
legitimidade e a aplicabilidade das propostas.

Os resultados detalhados do workshop, nomeadamente as propostas resultantes e respetivos
detalhes, estao disponiveis no anexo 2.
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4.6. Priorizacao de propostas

Apds o workshop, as propostas foram sistematizadas e submetidas a uma ronda de prioriza-
¢ao Delphi modificada. Esta fase teve como objetivo hierarquizar as propostas segundo a sua
prioridade de implementacgéao e identificar o grau de consenso entre os participantes.

Foram registadas 25 submissées, das quais 21 foram consideradas validas, apos exclusao de
uma submissdo sem identificacdo e de trés submissbdes duplicadas. Entre os respondentes
validos encontravam-se representantes de ULS/hospitais, autarquias, setor farmacéutico,
ONG/associagdes, organismos centrais do Ministério da Saude e peritos externos.

Tabela 8 - Perfil institucional dos respondentes validos na ronda Delphi

Perfil institucional - %

ULS / hospitais 8 38,1
Autarquias 5 23,8
Setor farmacéutico 2 9,5
ONG / associagoes 2 9,5
Organismos centrais do Ministério da Saude 2 9,5
Peritos externos 2 9,5
Total 21 100,0

Esta composicao permitiu manter, na fase de priorizagcdo, uma leitura plural sobre a
relevancia, exequibilidade, abrangéncia e prioridade de implementagao das propostas resul-
tantes do workshop.

Foram avaliadas 11 propostas provenientes das cinco mesas tematicas. A dimensao principal
de analise foi a prioridade de implementacdo, avaliada numa escala de 1 a 5. Foi definido
como limiar de consenso formal uma proporc¢éao igual ou superior a 80% de classificagdes 4-5.
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Oito propostas atingiram consenso formal. As propostas mais valorizadas foram:

Tabela 9 - Propostas com consenso formal na ronda de priorizagao

# Proposta Mesa Média Classif. 4-5

ID
1 A7 Modulo de informagao em VIH M4 4.62 19/21 (90.5%)
2 A3 Centro de Resposta Integrada M2 4.52 19/21 (90.5%)
3 A2 Abandono dos cuidados M1 4.52 18/21 (85.7%)

4 A10 Governagao dos dados M5 4.48 18/21 (85.7%)

6 A5 Acesso Longitudinal M3 4.40 17/20* (85.0%)
7 A9 Governagao do Programa M5 4.33 18/21 (85.7%)

8 A6 Definicoes Operacionais M3 4.24 19/21 (90.5%)

I 5 A1 Rastreio Universal M1 4.43 19/21 (90.5%)

*A5: 17/20 por existir uma resposta N/A nesta dimensé&o.

Definicdes operacionais.
Os detalhes dos resultados da priorizacao estdo disponiveis no anexo 3.

A leitura global dos resultados mostra que os participantes atribuiram maior prioridade a
propostas estruturantes, capazes de responder simultaneamente a problemas de acesso,
continuidade dos cuidados e qualidade.
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A proposta de um Mddulo de informagao em VIH surgiu como prioridade central, refletindo o
reconhecimento de que a fragmentagao dos sistemas constitui uma barreira critica a monitori-
zacao efetiva do VIH.

O destaque atribuido ao Centro de Resposta Integrada, a monitorizagdo do abandono dos
cuidados, ao rastreio universal e ao acesso longitudinal confirma que os stakeholders
valorizam solug¢des que permitam articular niveis de intervengcdo e acompanhar pessoas ao
longo do tempo. A priorizagao das definicbes operacionais reforga, por sua vez, que a constru-
¢ao de um sistema mais robusto depende também de uma linguagem comum, sem a qual ndo
€ possivel comparar, monitorizar ou avaliar adequadamente. Por fim, a priorizacdo das
questdes relativas a governagao dos dados e do programa confirma a necessidade de clarifi-
car responsabilidades e competéncias dentro do sistema.

A ronda Delphi permitiu, assim, transformar um conjunto amplo de propostas numa agenda
mais focada, com prioridades claras para implementagao. Esta agenda constitui a base para a
Call to Action final do projeto.

Importa sublinhar que as propostas que ndo atingiram consenso formal - Comunicagédo e
Literacia, Dashboards Locais de Monitorizacdo e Comissao Independente - ndo devem ser
interpretadas como areas sem relevancia para a monitorizagdo do VIH em Portugal. Pelo
contrario, os resultados sugerem que se trata de dominios em que existe maior heterogenei-
dade quanto a prioridade relativa, ao momento de implementagdo ou ao modelo organizativo
mais adequado. No caso da Comunicacgao e Literacia, a auséncia de consenso podera refletir
diferentes entendimentos sobre o papel da comunicacéo na resposta ao VIH e sobre a exequi-
bilidade de acdes sustentadas e articuladas. Relativamente aos Dashboards Locais de
Monitorizag&o, a apreciagao globalmente positiva, embora sem consenso formal, sugere que a
sua utilidade podera depender da consolidagao prévia de componentes estruturantes, como
um sistema nacional integrado, definigdes operacionais comuns e mecanismos claros de
governagao dos dados. Ja a proposta de uma Comissédo Independente parece exigir maior
clarificagdo quanto ao seu valor acrescentado face as estruturas ja existentes, evitando a
criacdo de mecanismos paralelos ou fragmentados. Assim, estas trés propostas poderado
beneficiar de reformulagdo, integracdo noutras medidas prioritarias ou calendarizagéo
faseada, sem serem excluidas da reflexdo estratégica.
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4.7. Selecao de indicadores

Apds o mapeamento de indicadores que deu origem a matriz global e restante desenvolvi-
mento do projeto, procedeu-se a um exercicio de sele¢gao, com o objetivo de obter uma matriz
operacional, orientada para a tomada de decisdo. Esta selecdo teve por base critérios de
relevancia para a monitorizacdo do continuum de cuidados, comparabilidade com referenciais
internacionais, aplicabilidade ao contexto portugués, disponibilidade potencial de dados e
utilidade. Deste exercicio resultou uma matriz com 45 indicadores, dos quais 15 correspon-
dem a um conjunto prioritario, selecionados para apoiar uma operacionalizagdo faseada da
matriz e que permitem acompanhar dimensodes estruturantes da resposta ao VIH.

Adicionalmente, procedeu-se a analise de correspondéncia entre a matriz operacional de
indicadores e os principais relatérios sobre a infe¢gado por VIH, com o objetivo de identificar os
indicadores para os quais ja existe informagao nacional publicada.
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Tabela 10 - Matriz de indicadores selecionados

Estrutura: 4 eixos - 12 dimensoées - 30 categorias - 45 indicadores Conjunto prioritario

o r - reportado p - reportado parcialmente o n - ndo reportado

Estrutura Estado | Indicadores selecionados

EIXO 1 - PREVENCAO E REDUCAO DE DANOS

Dimensao 1.1. Acesso
Categoria 1.1.1 Prevengao com preservativos

Numero de preservativos distribuidos por pessoa em risco por ano

Cobertura de programas de distribuigéo de preservativos em populacdes-chave (%)
Categoria 1.1.2 Profilaxias biomédicas (PrEP/PPE)

Numero de pessoas que iniciaram PrEP

0 Cobertura de PrEP em populagdes elegiveis (%)

Numero de novos episddios de PPE iniciados
Categoria 1.1.3 Redugao de danos

Numero de agulhas/seringas distribuidas por pessoa que injeta drogas por ano

Cobertura de programas de trocal/distribuicao de agulhas e seringas em pessoas que
injetam drogas (%)

Dimensao 1.2. Resultados
Categoria 1.2.1 Profilaxias biomédicas (PrEP)

Incidéncia de VIH em utilizadores de PrEP

Incidéncia de Infe¢cdes Sexualmente Transmissiveis (IST) em utilizadores de PrEP
Dimensao 1.3. Qualidade
Categoria 1.3.1 Profilaxias biomédicas (PrEP/PPE)

Retencdo em PrEP aos 12 meses (%)

Taxa de conclusao de PPE (%)
Categoria 1.3.2 Reducao de danos (NSP)

o Uso de material estéril na ultima injegao (%)
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Estrutura Estado

Indicadores selecionados

EIXO 2 - TESTAGEM E DIAGNOSTICO

Dimensao 2.1.

Categoria 2.1.1

Categoria 2.1.2

Categoria 2.1.3

Dimensao 2.2.

Categoria 2.2.1

Categoria 2.2.2

Categoria 2.2.3

Dimensao 2.3.

Categoria 2.3.1

Categoria 2.3.2

Acesso

Testagem Convencional

Numero total de testes VIH realizados no periodo

Taxa de testagem VIH

Autoteste VIH

Numero de autotestes VIH distribuidos

Testagem dirigida a populagoes prioritarias

Proporgao de doentes com tuberculose testados para VIH (%)
Resultados

Estado serolégico

Proporc¢éao de pessoas que vivem com VIH que conhecem o seu estado serolégico (%)
Eficiéncia da estratégia de testagem

Taxa de positividade (%)

Diagnéstico precoce e tardio

Diagnésticos tardios (% CD4 <350 células/mm?®)

Doenga avangada no diagnostico (% CD4 <200 células/mm?)
Qualidade

Ligagao a cuidados

Proporgao de pessoas diagnosticadas com VIH ligadas aos cuidados em <30 dias (%)
Tempo entre diagndstico e inicio da TARV (dias)

Qualidade dos dados e vigilancia

Completude dos dados (%)

Tempo entre diagndstico e notificagao (oportunidade)

EIXO 3 - TRATAMENTO E CUIDADOS
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Dimensao 3.1. Acesso

Categoria 3.1.1 Tratamento antirretroviral (TARV)
Proporcao de pessoas diagnosticadas com VIH em TARV (%)
° Novos iniciantes em TARV
Categoria 3.1.2 Monitorizagao clinica
Monitorizacéo de carga viral (%)
Dimenséo 3.2. Resultados
Categoria 3.2.1 Supressao viral
Supressao viral em pessoas em TARV (%)
Supressao viral global (%)

Categoria 3.2.2 Morbilidade

Inicio de TARV com doenga avangada (%)
Dimenséo 3.3. Qualidade

Categoria 3.3.1 Gestao do tratamento

Dispensa multimensal de TARV (%)

Repeticao de carga viral apos valor elevado (%)
Categoria 3.3.2

Retengao em cuidados

Retencdo em TARV aos 12 meses (%)

Perda de seguimento em TARV (%)
Categoria 3.3.3 Continuidade de cuidados

° Pessoas diagnosticadas sem TARV (%)

EIXO 4 - SEGUIMENTO E MONITORIZAGAO

Dimensao 4.1. Acesso
Categoria 4.1.1 Saude materno-infantil

Proporgéo de gravidas testadas para VIH (%)
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4. Principais Resultados

Categoria 4.1.2

Dimensao 4.2.

Categoria 4.2.1

Categoria 4.2.2

Categoria 4.2.3

Dimensao 4.3.

Categoria 4.3.1

Proporgao de gravidas que vivem com VIH em TARV (%)
Sistemas de Informagao

Proporgéo de servigos com sistema de informacgéo que permite registo de dados individualiza-
dos (%)

Resultados

Transmissao vertical

Taxa de transmisséo vertical do VIH (%)
Epidemiologia

Numero de novos diagndsticos de VIH (ano)
Taxa de novos diagnosticos de VIH

Incidéncia estimada de VIH

Mortalidade

Taxa de mortalidade associada ao VIH/SIDA
Qualidade

Sistemas de Informacgao

Proporgao de sistemas de informagao que integram dados de organizagdes comunitarias (%)

Proporgao de pessoas que vivem com VIH que relatam estigma ou discriminagdo em
servicos de saude (%)

Por fim, procedeu-se ao cruzamento das propostas priorizadas com os indicadores da matriz

operacional, sistematizando os dominios de monitorizacdo visados. Os resultados deste cru-

zamento estao disponiveis no anexo 4.
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5. Mensagens-chave

A analise integrada das diferentes fases do projeto HIVision permite identificar cinco

mensagens-chave sobre a monitorizagao da infecao por VIH em Portugal.

Portugal disp6e de dados relevantes, mas permanecem fragmenta-
dos

O projeto confirmou que existem multiplas fontes de informacgao relevantes para a
monitorizagdo da infecdo por VIH em Portugal. Existem dados epidemiolégicos,
clinicos, laboratoriais, farmacéuticos, comunitarios e programaticos, que, em
conjunto, poderiam permitir uma leitura mais completa da resposta nacional.
Contudo, estes dados permanecem dispersos por sistemas, instituicdes, niveis de
cuidados e circuitos operacionais distintos. A fragmentacé&o limita a capacidade de
acompanhar pessoas, interpretar trajetorias individuais, medir resultados e apoiar
decisdes em tempo util. O problema central ndo é a auséncia de dados, mas
antes a auséncia de uma arquitetura integrada que permita transformar dados
dispersos em informacao util para a acao.

A governacgao dos dados é condigao central para transformar infor-
macgao em decisao

A governacao dos dados e da informagao emergiu como um dos principais deter-
minantes da capacidade de monitorizagdo. A fragmentacdo dos sistemas, a
auséncia de interoperabilidade, a indefinicado de responsabilidades e a inexistén-
cia de mecanismos claros de coordenacgao dificultam a utilizagdo plena da infor-
magéo disponivel. A melhoria da monitorizagdo do VIH exige, por isso, um modelo
claro de governagao, com mandato institucional, responsabilidades definidas,
regras de acesso, critérios de qualidade, participagdo dos diferentes niveis de
parceiros e compromisso com a utilizagdo dos dados para decisdo. A governagao
deve articular os niveis politico-legislativo, técnico-programatico,

clinico-operacional e comunitario. S6 assim sera possivel construir uma infraestru-
tura de informacao legitimada, util e orientada para melhoria da resposta nacional.
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5. Mensagens-chave

A qualidade, interoperabilidade e retorno dos dados sao tao impor-
tantes como a sua recolha

O projeto mostrou que a utilidade da informacdo depende da sua qualidade,
comparabilidade, interoperabilidade e retorno aos atores que podem agir sobre
ela. Dados incompletos, duplicados, atrasados, néo interoperaveis, ou nao devol-
vidos aos profissionais, tém valor limitado. Apesar de servirem para reporte
formal, dificilmente sustentam as necessarias melhorias clinicas, organizacionais
ou programaticas. O retorno da informacdo emergiu como uma necessidade
transversal. Profissionais, servigos, organizagdes comunitarias e decisores
precisam de receber dados em formatos uteis, como relatorios regulares,
dashboards, indicadores locais, ou alertas. Sem retorno, a monitorizagcao tende a
ser percecionada como burocratica e ndo como ferramenta de melhoria.

0 A monitorizagao atual ainda nao acompanha o percurso da pessoa

Atualmente, a resposta ao VIH exige acompanhar o percurso da pessoa ao longo
de todo o continuum de cuidados. O projeto HIVision demonstrou que a monitori-
zacao nacional continua demasiado centrada em eventos especificos, nomeada-
mente o diagndstico e alguns indicadores de tratamento. Persistem dificuldades
em captar longitudinalmente o percurso da pessoa e em distinguir situagdées como
abandono de cuidados, transferéncia, mobilidade, reentrada ou seguimento
noutro contexto. Esta limitacdo é particularmente relevante porque a infe¢cao por
VIH é hoje uma condigao cronica. Monitorizar apenas o evento inicial ndo permite
compreender a continuidade dos cuidados, nem identificar pontos de falha ao
longo do sistema.
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5. Mensagens-chave

A prevencao, a testagem, a PrEP e a intervengdo comunitaria
precisam de maior visibilidade

A analise documental, as entrevistas e o workshop demonstraram que a monitori-
zacdo da resposta ao VIH continua mais desenvolvida nas dimensdes de
diagnostico, tratamento e vigilancia epidemiolégica do que nas areas de
prevencgao, testagem comunitaria, PrEP, PPE, redugéo de danos e intervengao de
proximidade. Esta assimetria reduz a capacidade de compreender quem esta a
ser alcancado pelas estratégias preventivas, quem fica fora da resposta, onde
existem barreiras ao acesso e que grupos exigem respostas diferenciadas. Dar
maior visibilidade a prevencdo e a intervencdo comunitaria é fundamental para
uma resposta orientada para a eliminagcdo do VIH como problema de saude
publica. A monitorizagao deve permitir observar quem chega ao diagndstico e ao
tratamento, mas também quem poderia beneficiar de prevencdo, testagem e
ligagao precoce aos cuidados.
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6. Call to Action

6.1. Da informacao a agdao: um compromisso nacional para a monitorizagao do VIH

O projeto HIVision demonstra que Portugal dispbée de condigbes, nomeadamente dados,
experiéncia técnica, capacidade clinica e envolvimento comunitario, para continuar a evoluir
de forma sustentada a monitorizacédo do VIH.

A prioridade é transformar esta capacidade, ainda parcialmente dispersa, numa infraestrutura
comum de informagao, capaz de acompanhar o percurso das pessoas, orientar decisdes e
acelerar a resposta de saude publica.

Mais do que colmatar limitagdes, o momento atual representa uma oportunidade para consoli-
dar e potenciar capacidades ja existentes, colocando-as ao servico de uma abordagem mais
integrada e orientada para a melhoria continua da resposta.

Este esforgo requer lideranca clara a nivel nacional e compromisso operacional por parte das
entidades responsaveis pela prestacdo de cuidados, gestao e monitorizagdo do VIH.

A proxima etapa exige passar do diagnostico a implementacéo. Para isso, a monitorizagdo do
VIH deve evoluir de uma logica fragmentada e centrada no reporte, para uma abordagem
dindmica, integrada, longitudinal, centrada na pessoa e orientada para a agao.

Mais do que observar episodios de doenca, trata-se de compreender percursos de cuidados,
de acesso e de vida, integrando dimensdes clinicas, preventivas e sociais, € permitindo
respostas mais precoces, coordenadas e eficazes.

Este compromisso deve mobilizar os niveis politico, programatico, organizacional, clinico e
comunitario. O objetivo é garantir que a informagédo produzida ao longo do continuum de
cuidados é utilizada de forma sistematica para melhorar o acesso, os resultados e a qualidade
da resposta ao VIH em Portugal.

Sem esta transformacao, persistirdo fragmentacéo, perda de oportunidades de intervengéao e
desigualdades no acesso e nos resultados em saude.
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6. Call to Action

6.2. Prioridades de acao

O HIVision propde seis prioridades para a proxima fase da monitorizacdo nacional do VIH,
organizadas segundo as camadas classicas de arquitetura de sistemas de informagdo em
saude, nomeadamente: (i) governagao da informacéo; (ii) arquitetura de sistemas e dados,
assegurando interoperabilidade e normalizagao; (iii) monitorizagdo longitudinal centrada no
percurso da pessoa; (iv) integragcdo de dados para promogao da equidade; (v) definicdo e
operacionalizagao de indicadores de monitorizagéo; e (vi) disponibilizagdo e uso da informa-
cao para apoio a decisao e politicas publicas.

Estas prioridades devem ser desenvolvidas de forma articulada, enquanto componentes de
um sistema em evolugdo continua, orientado para a melhoria sustentada da qualidade, da
equidade e dos resultados em saude.
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6. Call to Action

Da informagao a agao: um compromisso nacional para a monitorizagao
do VIH

A governagdo da informacdo constitui a base estruturante de uma monitorizagao
consistente, transparente e orientada para a melhoria continua.

A primeira prioridade consiste em instituir a camada habilitadora central da arquitetura
de informacdo em VIH. Tal implica definir responsabilidades institucionais, regras de
acesso e utilizagdo da informacao, critérios de qualidade, mecanismos de prote¢ao de
dados e dispositivos de coordenacgao entre os diferentes atores.

A governagado da informacédo deve articular de forma consistente os niveis politico,
programatico, organizacional, clinico e comunitario. Deve assegurar a coeréncia do
sistema de monitorizagdo, acompanhar a implementagédo das medidas, promover a
interoperabilidade, validar indicadores e garantir a utilizagdo da informagao na tomada
de decisao.

A operacionalizagao desta prioridade pressupde a criacdo de um modelo formal de
governagao da informagao em VIH, dotado de mandato claramente definido, participa-
¢ao multissetorial e capacidade de acompanhamento concreto da sua implementagao,
assegurando legitimidade, transparéncia e utilizagdo efetiva da informagao ao servigo da
resposta nacional ao VIH.

Este modelo deve ainda promover ciclos regulares de revisdo, aprendizagem institucio-
nal e ajustamento das praticas, assegurando a sua adaptagao continua a necessidades
emergentes.
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Para tal, propbe-se implementar as seguintes acgdes:

Tabela 11 - Propostas associadas e primeiros passos para a Prioridade 1

Prioridade: Reforgar e explicitar o modelo nacional de governagao da informagao em VIH

Propostas associadas Primeiros passos

Consolidar a capacidade técnica de coordenagdo do

¢ Programa Nacional, garantindo recursos, competéncias e
mecanismos de suporte adequados a implementagdo do
modelo de governacgao.

o Formalizar, por instrumento juridico e técnico, o modelo
nacional de governacdo da informacdo em VIH, incluindo

A9 - Governagéo do - . . . . ~
® brograma responsabilidades institucionais, regras de produgéo,
A10 - Governaggo dos validagdao, partilha, acesso e utilizacdo dos dados.
dados
A6 - Definigdes operacio- o Atualizar a matriz nacional de monitorizagao e os respetivos
nas indicadores de progresso, assegurando alinhamento com as
prioridades estratégicas e com referenciais internacionais.
° Desenvolver um glossario operacional comum, com participa-

cao das entidades relevantes, que estabeleca definicdes
harmonizadas e assegure consisténcia na producgao e inter-
pretacao da informacao.

p. 60



HIVision
) O O O

do VIH em Portugal
Scoping Entrevistas Workshop Priorizagao

Review Indicadores

6. Call to Action

° Estruturar e explicitar a arquitetura de informagao para o VIH

Esta prioridade visa desenhar e organizar uma arquitetura de informagao que assegure,
desde a origem, a interoperabilidade, a normalizacao e a ligagcao entre fontes de dados
epidemiolodgicas, clinicas, laboratoriais, farmacéuticas, comunitarias e administrativas.

Este desenvolvimento deve também assegurar alinhamento com os referenciais
europeus emergentes, nomeadamente no ambito do Espaco Europeu de Dados de
Saude (EEDS), promovendo uma abordagem interoperavel, segura e orientada para a
utilizacao da informacéao.

A implementagdo deve ser faseada, partindo de um conjunto inicial de dados e
evoluindo progressivamente para uma arquitetura nacional interoperavel, longitudinal e
centrada na pessoa, e ndo exclusivamente na doenca. No contexto do VIH, a arquitetura
deve permitir acompanhar os quatro eixos do continuum de cuidados e os respetivos
indicadores de monitorizacio.

A articulagéo da informagao deve permitir reconstruir trajetérias, identificar ruturas no
percurso assistencial e evidenciar barreiras de acesso, incluindo em contextos
comunitarios, com especial atencéo as populagcdes-chave.

O sistema deve ser acompanhado por mecanismos regulares de avaliagdo e por um
modelo de boas praticas que promova a melhoria continua a nivel local, comunitario e
nacional.

p. 61



HIVision
) O O O

0 do VIH em Portugal

Scoping Entrevistas Workshop Priorizagéo

Review

6. Call to Action

Importa concretizar as seguintes agdes:

Tabela 12 - Propostas associadas e primeiros passos para a Prioridade 2

Prioridade: Estruturar e explicitar a arquitetura de informagao para o VIH

Propostas associadas Primeiros passos

Mapear e caracterizar as fontes de dados criticas para a

¢ monitorizacdo longitudinal, identificando fluxos, lacunas e
pontos de integracédo prioritarios.
o Estabelecer requisitos comuns de interoperabilidade entre
fontes clinicas, laboratoriais, farmacéuticas, epidemiolégicas
A7 - Médulo de informacao e comunitarias, garantindo a sua articulagdo no sistema de
® emViH informagao.
° A5 - Acesso Longitudinal
o 'r:\:is- Definigdes operacio- ° Assegurar a integragéo de definigbes operacionais comuns e
A0 - Governacao dos regras claras de producao, validagéo, acesso e utilizacdo dos
® dados dados, promovendo consisténcia e comparabilidade da
informacgéo.
° Definir e operacionalizar um mecanismo de atualizagao

continua dos dados e indicadores prioritarios, alinhado com a
arquitetura funcional do moédulo nacional de informagéo em
VIH.
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6. Call to Action

Implementar a monitorizagao longitudinal centrada no percurso da
pessoa

Esta prioridade operacionaliza o principio da centralidade da pessoa, assentando na
arquitetura de informacao definida na prioridade anterior e adotando o percurso indivi-
dual como unidade de analise, no qual o VIH € acompanhado como uma dimensao
integrada do percurso da pessoa.

Os sistemas de informagao devem permitir acompanhar longitudinalmente o percurso de
cuidados, incluindo a ligacdo e a permanéncia nos cuidados, o inicio e a continuidade do
tratamento, o seguimento clinico e indicadores de qualidade de vida, superando uma
l6gica centrada em episddios isolados.

A implementagao desta abordagem exige a normalizagcdo de definicbes operacionais
criticas, tais como retengdo em cuidados, abandono, perda de seguimento, transferéncia
e reentrada, assegurando comparabilidade, consisténcia e uma leitura sistematica das
trajetorias ao longo do tempo.

Esta abordagem permite n&o apenas monitorizar eventos, mas também identificar
padrées ao longo do tempo, antecipar necessidades e apoiar decisdes clinicas e organi-
zacionais mais ajustadas ao percurso individual. Deve ainda permitir acompanhar, de
forma progressiva, condigbes associadas ou de particular relevancia clinica para as
pessoas que vivem com VIH, apoiando a integracédo dos cuidados.

A monitorizagdo longitudinal deve, assim, articular duas dimensdes complementares:
por um lado, o acompanhamento do continuum especifico do VIH; por outro, a integra-
cao deste percurso com os restantes cuidados de saude e respostas sociais relevantes
para a pessoa.

Neste contexto, importa favorecer a utilizagcado sistematica da informacdo em ciclos de
melhoria continua dos percursos assistenciais.
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Em concreto, deverao realizar-se as seguintes acgdes:

Tabela 13 - Propostas associadas e primeiros passos para a Prioridade 3

Prioridade: Implementar a monitorizagao longitudinal centrada no percurso da pessoa

Propostas associadas Primeiros passos

Definir e atualizar de forma continua o modelo de informacao

¢ necessario para acompanhar longitudinalmente o percurso
da pessoa, assegurando a sua adequacgao as necessidades
de monitorizacdo e decisio.

o Articular dados clinicos, laboratoriais, de prescricao e de
dispensa de medicagdo, garantindo a sua integragéo
funcional para acompanhamento do percurso de cuidados ao

.y longo do tempo.
° A5 - Acesso Longitudinal
° :;'V'\I"ﬁd“'o de informagao o Assegurar a integracéo desta informagéo no médulo nacional
o 6~ Definigdes operacio- de informagdo em VIH, permitindo uma visdo longitudinal
nais consistente e centrada na pessoa.
° Ag-Abandono dos
cuidados o mplementar e harmonizar definides operacionais criticas,
nomeadamente para retencdo em cuidados, perda de
seguimento, transferéncia e reentrada, garantindo compara-
bilidade e consisténcia na analise dos percursos.
° Desenvolver mecanismos automaticos e circuitos de sinaliza-

¢ao para eventos criticos ao longo do percurso, incluindo
atrasos, na&o comparéncias e potenciais perdas de
seguimento, permitindo intervengdo atempada.
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Valorizar e integrar dados comunitarios para promover a equidade e
orientar a resposta

Esta prioridade é critica para assegurar que a arquitetura de informagcédo em VIH
incorpora e valoriza dados comunitarios, contribuindo para objetivos de equidade,
literacia e participagao comunitaria.

A integragdo de dados comunitarios, incluindo os produzidos fora dos circuitos formais
de prestacado de cuidados, é essencial para identificar populagées nao alcangadas e
barreiras persistentes de acesso, permitindo orientar respostas mais adequadas a popu-
lagbes vulneraveis e grupos com necessidades especificas. Este processo deve ser
desenvolvido com salvaguardas éticas e de prote¢ao de dados, assegurando confianga
e utilizacao responsavel da informacgao.

As organizagbes de base comunitaria desempenham um papel central neste processo.
A sua articulagdo com os sistemas de monitorizagdo, com respeito pela confidenciali-
dade e protecdo de dados, € determinante para tornar visiveis necessidades, trajetérias
e desigualdades que permanecem fora dos circuitos tradicionais, reforcando a capaci-
dade do sistema para ajustar a resposta de forma progressiva.
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Propdem-se as seguintes acoes:

Tabela 14 - Propostas associadas e primeiros passos para a Prioridade 4

Prioridade: Valorizar e integrar dados comunitarios para promover equidade e orientar a resposta

Propostas associadas Primeiros passos

Mapear e caracterizar os parceiros comunitarios e os respeti-
vos circuitos de rastreio, referenciagdo e ligacdo aos
cuidados, com especial atengado as populagdes vulneraveis e
menos alcangadas pelos circuitos formais, identificando
lacunas, barreiras e oportunidades de integragao.

Definir e harmonizar um modelo comum de informagao para
a monitorizagdo da testagem, referenciacdo e entrada em

¢ /\1-Rastreio Universal cuidados, assegurando consisténcia e comparabilidade entre

A3 - Centro de Resposta

° contextos comunitarios e servicos de saude.
Integrada

A10 - Governagao dos

dados ° Estabelecer e operacionalizar regras de partilha segura e

bidirecional de dados entre ONG/OBC, ULS e estruturas
nacionais, garantindo protecado de dados, confianga institucio-
nal e utilizacao efetiva da informacéo.

Desenvolver e testar mecanismos de reporte e devolugao de
informacdo as entidades comunitarias, assegurando que a
informagao produzida é util, acionavel e orientada para a
melhoria da resposta a nivel local.
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Consolidar e operacionalizar a matriz nacional de indicadores de moni-
torizacao do VIH

Esta prioridade visa consolidar a matriz de indicadores proposta, assegurando a sua
harmonizacdo, operacionalizacdo e utilizacdo sistematica ao longo do percurso de
cuidados.

A matriz assenta num modelo multidimensional (eixo, dimensdo, categoria e
subcategoria), permitindo estruturar a monitorizagdo desde o nivel estratégico até ao
detalhe operacional.

Deve garantir consisténcia metodoldégica, comparabilidade temporal e desagregacao
relevante, permitindo monitorizar o desempenho do sistema, identificar desigualdades e
apoiar a tomada de decisao a diferentes niveis, apoiando nao apenas a monitorizacao,
mas também a aprendizagem do sistema e a melhoria continua das politicas e praticas.

Deverao executar-se as seguintes agdes:
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Tabela 15 - Propostas associadas e primeiros passos para a Prioridade 5

Prioridade: Consolidar e operacionalizar a matriz nacional de indicadores de monitorizagao do VIH

Propostas associadas Primeiros passos

Atualizar e consolidar a matriz nacional de indicadores, asse-

)
gurando alinhamento com referenciais internacionais e com
as prioridades nacionais de resposta ao VIH.
° Definir, para cada indicador, a fonte de dados, periodicidade,
¢ 710 - Goveragao dos nivel de desagregacao, entidade responsavel e critérios de
dados qualidade.
A7 - Mddulo de informagao
em VIH . .~ . . . ,
Harmonizar definicbes operacionais e métodos de calculo
A6 - Definigdes operacio- ® o
nais dos indicadores.
o Integrar progressivamente os indicadores prioritarios no

modulo nacional de informacdo em VIH e nos produtos
regulares de monitorizagdo, assegurando a sua utilizagao
sistematica para apoio a deciséao.
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Assegurar o acesso a informacgao estruturada para apoio a decisdo no
VIH

Esta prioridade corresponde a camada de servigos de informacdo, responsavel por
disponibilizar e devolver informacao aos profissionais, servigos, organizacbes comunita-
rias e decisores, em formatos Uteis a agcao e a tomada de decisao.

O retorno da informagao deve concretizar-se através de relatorios regulares, painéis de
monitorizacao, indicadores locais, alertas e outros produtos de informagao, adaptados
aos diferentes niveis e contextos de decisdo. Estes instrumentos devem permitir identifi-
car atrasos, perdas de seguimento, desigualdades, oportunidades perdidas, variagbes
territoriais e areas prioritarias de intervengao.

Ao assegurar um retorno sistematico e orientado para a acao, a utilizacao da informagao
deixa de ser percecionada como uma obrigagdo administrativa, afirmando-se como um
instrumento central de aprendizagem continua, melhoria da qualidade e transformacao
da resposta em saude.

Importa implementar as seguintes agdes:
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Tabela 16 - Propostas associadas e primeiros passos para a Prioridade 6

Prioridade: Disponibilizar informagao estruturada para apoio a decisdao no VIH

Propostas associadas Primeiros passos

Identificar e definir a informacao relevante para cada nivel de
decisdo, nomeadamente ULS, servicos hospitalares, equipas
clinicas, saude publica, organizacbes comunitarias e
decisores locais, para além dos produtos nacionais de
monitorizagao.

. _ ) Selecionar indicadores acionaveis e orientados para a
A7 - Moédulo de informagéo ()

em VIH decisao clinica, organizacional, comunitaria, programatica e
° A5 - Acesso Longitudinal p0||’tica_
° A10 - Governagao dos
dados . Definir e estruturar produtos de informacéo, incluindo relato-
rios periddicos, painéis de monitorizagdo e indicadores de
alerta.
o Estabelecer perfis de acesso, responsabilidades e regras de

utilizacao da informacgéo, garantindo seguranga, confidenciali-
dade e utilizagdo adequada.

6.3. Roteiro faseado para a implementacgao

Propde-se um roteiro faseado de implementagéo, organizado em trés niveis de agao, que
articulam as dimensdes estratégica, tatica e operacional do sistema de monitorizagéo do VIH.
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Tabela 17 - Niveis de acao

Estrutura nacional de coordenagdo com mandato
claro; regras de acesso e utilizagao dos dados; meca-
nismos de acompanhamento; alinhamento com
metas e referenciais internacionais.

Governagao, lideranca
Estratégico institucional, enquadramento
politico e compromisso nacional

Normalizagéo, planeamento, Definicdo e harmonizagéo de indicadores; definicoes
Tatico integragcao progressiva e operacionais; mapeamento de fontes; organizagao de
definigdo de instrumentos fluxos de dados; plano faseado para o desenvolvi-
comuns mento do médulo nacional de informagédo em VIH.
e " . ~ Painéis de monitorizagao locais; relatorios regulares;
Utilizagao pratica da informagéao . S =
. . . alertas; acompanhamento de percursos individuais;
Operacional nos servigos, comunidades e

integragédo de dados de PrEP, testagem comunitaria

territorios o
e reducédo de danos.

Este roteiro deve evoluir também segundo horizontes temporais, permitindo estruturar uma
implementagao progressiva, orientada para resultados e aprendizagem continua.

Tabela 18 - Horizontes temporais de implementagéo

Horizonte Prioridades

Estabelecer a estrutura de governacgao; iniciar a definigdo e harmonizagéo dos
Curto prazo indicadores prioritarios; normalizar definigbes operacionais; mapear fontes
criticas de dados; reforgar a visibilidade da prevencgéo e testagem.

Integrar fontes de dados prioritarias; desenvolver instrumentos de retorno da
informagéao; monitorizar percursos individuais; consolidar informacgao relativa a
PrEP, testagem comunitaria e redugéo de danos; testar modelos de resposta
articulada.

Médio prazo

Consolidar o modulo nacional de informagéo em VIH, longitudinal e centrado no
percurso da pessoa; assegurar a utilizagao sistematica dos dados para
planeamento, avaliagdo de politicas, alocagao de recursos, melhoria da
qualidade e reducédo de desigualdades.

Longo prazo
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6.4. Préoximos passos

Neste contexto, o desenvolvimento subsequente do projeto HIVision devera incluir o desenho
operacional dos fluxos de dados, clarificando fontes, responsabilidades, momentos de recolha,
mecanismos de interoperabilidade e produtos de informacdo necessarios a tomada de
deciséo, em articulagéo direta com os organismos responsaveis e os atores relevantes.

A concretizacao deste Call to Action exige a transformacao das prioridades identificadas num
plano operacional, faseado e institucionalmente acompanhado.

O processo deve iniciar-se em areas de maior viabilidade e impacto, permitindo testar
solugdes, identificar barreiras e consolidar progressivamente uma arquitetura nacional de
monitorizacdo do VIH, centrada no percurso da pessoa e orientada para a utilizacdo da
informacéo.

A implementacdo devera ser acompanhada por mecanismos regulares de monitorizagao,
avaliacao, devolugao de informacgao e ajustamento continuo.

Tabela 19 - Proximos Passos

Definir um conjunto minimo

A Garantir uma base comum, comparavel e orientada para decisao
de indicadores

Mapear fontes e fluxos de Identificar dados disponiveis, lacunas, redundancias e prioridades de integragéo

dados
Desenhar o fluxo operacio- Clarificar quem recolhe, quem valida, quem integra, quem analisa e quem utiliza
nal de informagao os dados

Avaliar exequibilidade, interoperabilidade, qualidade dos dados e utilidade

Testar solucdes-piloto prética

Criar produtos de retorno da Disponibilizar dashboards, relatérios e indicadores uteis aos servigos, comunida-
informacao des e decisores

Avaliar e escalar progressi- Consolidar boas praticas e evoluir para um maédulo nacional de informagéo em
vamente VIH, longitudinal e centrado no percurso da pessoa
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6.5. Da monitorizagao a transformacao da resposta

A resposta ao VIH em Portugal encontra-se num momento decisivo. As metas internacionais
exigem manter bons resultados terapéuticos, mas também reforcar a prevencgao, garantir
acesso equitativo a PrEP, acelerar o diagndstico precoce, integrar cuidados, reduzir perdas de
seguimento e agir sobre desigualdades persistentes.

Para isso, a informacao deve deixar de estar dispersa por sistemas, instituicbes e circuitos
paralelos, passando a constituir uma infraestrutura comum de decisdo. Essa infraestrutura
deve ser tecnicamente robusta, eticamente segura, institucionalmente governada e operacio-
nalmente util.

O HlIVision demonstra que Portugal tem condigdes para avangar: o conhecimento existe, os
atores estao identificados, os problemas estdo sistematizados e as propostas foram formula-
das e priorizadas. A etapa seguinte exige decisdo, coordenagao e implementagao.

Monitorizar melhor € cuidar melhor, planear melhor e decidir melhor. Mais do que monitorizar
a infecao pelo VIH de forma isolada, trata-se de acompanhar o percurso das pessoas ao longo
do tempo, no qual o VIH é uma dimens&o integrada. E transformar dados em intervencdes
orientadas para a saude das pessoas e para a resposta de saude publica.

O desafio nacional consiste agora em consolidar uma infraestrutura de informagao capaz de
acompanhar o percurso das pessoas, orientar decisdes e sustentar uma melhoria continua da
resposta ao VIH.
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Siglas

Cuidados de Saude Primarios

D1-D3 Dimensdes do modelo conceptual HIVision

Direcdo-Geral da Saude

E1-E4 Eixos do modelo conceptual HIVision

Grupo de Ativistas em Tratamentos

INSA Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge

Ministério da Saude

OBC Organizagdo de Base Comunitaria

Organizacdo Nao Governamental

PrEpP Profilaxia Pré-Exposigao

Sistema Nacional de Vigilancia Epidemiolégica

SL.VIDA Sistema de informagao que permitia a monitorizagcdo e acompanhamento de utentes com VIH/SIDA

Servigo Nacional de Saude

SPMS Servigos Partilhados do Ministério da Saude

Temas analiticos identificados nas entrevistas

TARV Tratamento Antirretroviral

Unidade Local de Saude

VIH Virus da Imunodeficiéncia Humana

Workshop
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1. Sumario e enquadramento

7 3

entrevistas temas analiticos cédigos no codebook versdes da arvore tematica

A andlise das entrevistas mostra fragilidades persistentes na arquitetura e no uso dos
sistemas de informacao em VIH: fragmentacao estrutural, auséncia de visdo longitudinal,

producao de dados com pouco retorno util e governacao insuficientemente clara.

A andlise das entrevistas realizadas no ambito do projeto HIVision correspondeu a fase de
diagnostico qualitativo sobre a monitorizacdo do VIH em Portugal, antecedendo o momento
participativo de formulagdo de propostas realizado no Workshop com parceiros. O trabalho
teve como objetivo identificar limitagdes dos sistemas de informacéo existentes, compreender
praticas de recolha e utilizagdo de dados e sinalizar necessidades de melhoria com relevancia
para as etapas seguintes do projeto.

O diagnéstico combinou analise documental e entrevistas semiestruturadas a stakeholders de
diferentes niveis do sistema de saude. Foram realizadas dez entrevistas a representantes de
Unidades Locais de Saude, organismos centrais do Ministério da Saude, organizagbes nao
governamentais/organizagdes de base comunitaria e peritos externos. A analise tematica, de
natureza hibrida, permitiu consolidar sete temas analiticos e identificar contelidos recorrentes
com expressao transversal no conjunto das entrevistas.

Os resultados mostram que persistem fragilidades importantes na arquitetura e no uso dos
sistemas de informac&o em VIH em Portugal. Entre os problemas mais referidos destacam-se:
a fragmentagdo estrutural dos sistemas de informacdo; a incapacidade de monitorizagéao
longitudinal do percurso da pessoa ao longo do continuum de cuidados; a produgao de dados
sem retorno e desalinhados com necessidades reais; o desalinhamento entre niveis de
intervencdo; a faléncia do SILVIDA e a auséncia de alternativa funcional otimizada
descontinuidade do SIL.VIDA e auséncia de uma solugdo com funcionalidades alternativas
otimizadas; e a existéncia de praticas informais como sistema paralelo de informagao.
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1. Sumario e enquadramento

De forma convergente, os participantes apontaram que a melhoria da monitorizagédo do VIH
depende ndo apenas de solugdes tecnologicas, mas também de clarificacdo de
responsabilidades, maior coordenacao institucional e capacidade de transformar dados em
informacgao util para profissionais, servigos e decisores. Esta leitura enquadra o diagndstico
como base de trabalho para a co-construgcao de propostas de intervengao no WS.

O projeto HIVision tem como objetivo contribuir para o reforco da monitorizagdo do VIH em
Portugal, através da identificacao de limitagdes existentes e da co-construcédo de propostas de
melhoria com atores relevantes do sistema. A analise das entrevistas correspondeu a fase de
diagnodstico qualitativo do projeto, antecedendo o momento participativo de formulagao de
propostas desenvolvido no WS.

O diagnostico combinou uma scoping review documental com entrevistas semiestruturadas
individuais. O presente relatorio sistematiza os resultados das entrevistas, organizando-os em
sete temas analiticos e conteudos recorrentes e enquadrando-os face ao modelo conceptual
HIVision, estruturado em quatro eixos do continuum de cuidados e trés dimensdes analiticas.
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2. Métodos e participantes

Abordagem analitica
A analise qualitativa seguiu o referencial de analise tematica reflexiva de Braun & Clarke (1).

Foi adotada uma légica hibrida: por um lado, a leitura foi informada pelo modelo conceptual do
projeto HIVision; por outro, incorporou temas emergentes diretamente das entrevistas. O
processo incluiu familiarizagcdo com o corpus das entrevistas, codificagao inicial, reviséo
iterativa dos codigos, consolidagao dos temas e interpretacao final dos resultados.

Ao longo da analise foi desenvolvido e refinado um codebook com 24 cdédigos, organizados
em sucessivos ciclos de revisdo. Em paralelo, a equipa consolidou uma arvore tematica em
trés versdes, permitindo estabilizar os temas com maior robustez analitica e garantir
comparabilidade entre entrevistas.

Participantes

Foram realizadas dez entrevistas semiestruturadas individuais, com duragdao aproximada de
30 minutos, por videoconferéncia. Os participantes foram selecionados por amostragem
intencional, procurando assegurar diversidade institucional. O guido incluiu cinco blocos:
enquadramento pessoal e institucional, informagao e indicadores, sistemas de informacgéo,
estratégias e visao de futuro e contributo para o projeto HIVision.
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Codigo

E1

E2

E3

E4

E5

E6

E7

E8

E9

E10

uadro 1. Entrevistas realizadas no ambito do diagndéstico.

Perfil institucional

Unidade hospitalar / ULS

Unidade hospitalar / ULS

Unidade hospitalar / ULS

Unidade hospitalar / ULS

Unidade hospitalar / ULS

Organismo central do MS

Organismo central do MS

ONG/OBC

Perito externo

Perito externo

6 jan 2026

13 jan 2026

13 jan 2026

19 jan 2026

9 fev 2026

9 jan 2026

10 fev 2026

9 jan 2026

8 jan 2026

10 fev 2026

1. Braun, V.; Clarke, V. (2019). Reflecting on reflexive thematic analysis. Qualitative research in sport, exercise and health, v. 11, n. 4, p. 589-597.

®

Priorizagao

®

Mapa de

indicadores
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3. Resultados por tema

analise produziu sete temas analiticos. Para cada tema apresenta-se o respetivo grau de
transversalidade (escala 0 - 10), entendido como indicador da frequéncia com que o tema foi
referido pelos participantes. Para complementar a leitura por tema, foram identificados
conteudos recorrentes com expressao transversal no conjunto das entrevistas. Estes topicos
ajudam a perceber quais foram os problemas mais sistematicamente referidos e que, por isso,
merecem maior atencdo no desenho de respostas futuras.

Importa salientar que os temas identificados refletem as opinides recolhidas junto dos
participantes e devem ser entendidos como contributos para a melhoria continua da
monitorizagdo do VIH em Portugal. A identificagdo destes desafios evidencia simultaneamente
a existéncia de conhecimento técnico, experiéncia acumulada e compromisso dos diferentes
intervenientes com o fortalecimento dos sistemas de informacéo e da capacidade de decisdo
ao longo do continuum de cuidados.
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Quadro 2. Conteudos recorrentes do Tema 1 - Arquitetura dos Sistemas de Informagé&o.

quitetura dos Sistemas de Informagéo 1ono

entrevistas

Fragmentacao estrutural dos sistemas de informacao

Sistemas multiplos, paralelos, locais e nao interoperaveis. Registo duplicado em multiplas
plataformas. Cruzamento manual de informagao como rotina de trabalho.

Auséncia de visao longitudinal

SINAVE desconectado do seguimento clinico. Vigilancia orientada para incidéncia e ndo para
seguimento. Impossibilidade de acompanhar a pessoa ao longo do tempo. Auséncia de um
modelo de dados comum.

Redundancia e barreiras técnicas

Sistemas descontinuados sem alternativa funcional equivalente. Limitagdes tecnolégicas
herdadas. Falta de automatizacao nos fluxos de dados.

Ideia central: a arquitetura atualmente existente ndo permite uma monitorizagao
longitudinal consistente.

Nota: a indicagdo n/10 corresponde ao nimero de entrevistas em que o tema foi referido.
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Quadro 3. Conteudos recorrentes do Tema 2 - Monitorizagdo Longitudinal do Continuum de Cuidados.

TEMA 2
9/10

Monitorizagao Longitudinal do Continuum |
de Cuidados

Vigilancia inadequada para uma condig¢ao crénica

Modelo orientado para incidéncia e diagndstico, n&o para gestéo longitudinal. VIH tratado, em
termos de sistema de informac&o, como evento agudo e ndo como condigdo crénica
persistente.

Incapacidade de monitorizagao longitudinal da cascata 95-95-95

Auséncia de uma cascata estruturada em tempo util. Falta de dados estruturados sobre
tratamento e supresséo viral. Cascata frequentemente construida a partir de estimativas e
percecdes globais.

Perdas de seguimento e apresentadores tardios
Invisibilidade de trajetdrias clinicas individuais. Dificuldade em distinguir perdas reais de

transferéncias entre servigos. Apresentadores tardios entendidos como indicador critico de
falha preventiva acumulada.

Ideia central: Portugal consegue monitorizar diagnésticos, mas continua fragil no
acompanhamento longitudinal das trajetérias.

Nota: a indicagdo n/10 corresponde ao nimero de entrevistas em que o tema foi referido.
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3. Resultados por tema

uadro 4. Conteudos recorrentes do Tema 3 - Indicadores e Produgéo de Informagéo.

entrevistas

Producao de dados sem retorno util: dados produzidos para reporte e ndo para
decisao

Indicadores orientados para compromissos externos e contratualizagao. Produgéo de
informagao com retorno limitado para quem a produz: auséncia de feedback para equipas
clinicas. Desmotivagao profissional associada a falta de retorno de informagéo. Foco
administrativo desalinhado da utilidade clinica e programatica.

Indicadores desalinhados: falta de alinhamento com objetivos estratégicos

Auséncia de indicadores orientados para prevengao e redugao de apresentadores tardios.
Monitorizagao insuficiente da PrEP, com dados incompletos e pouca integragdo entre SNS e
estruturas comunitarias. Invisibilidade do primeiro teste reativo e falta de rastreabilidade do
inicio da cascata de cuidados.

Falta de granularidade territorial

Geo-referenciacéo insuficiente para orientar agéo local. Dados agregados que perdem utilidade
operacional.

Ideia central: os indicadores atualmente existentes respondem ao reporte, mas nem
sempre apoiam a decisao estratégica e operacional, inclusive clinica.

Nota: a indicagédo n/10 corresponde ao numero de entrevistas em que o tema foi referido.
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uadro 5. Conteutidos recorrentes do Tema 4 - Desalinhamento entre Niveis do Sistema.

TEMA 4
Desalinhamento entre Niveis do Sistema AL

entrevistas

Auséncia de modelo comum de dados

Divergéncias metodolégicas nas definicdes e formas de contagem. Contagem heterogénea que
dificulta a comparacgao entre instituigdes.

Dados nao estruturados e dificuldade de resposta

inter-hospitalar na estruturagéo dos dados. Dados nacionais nem sempre refletem a realidade
clinica local.

Integracao insuficiente dos dados comunitarios

ONG e OBC permanecem fora do sistema formal de dados. Bases paralelas n&o integradas na

I Dificuldade em responder a pedidos extraordinarios de informagéao. Variabilidade
I monitorizagdo nacional. Perda de conhecimento sobre populagdes-chave.

Ideia central: a monitorizagdo continua limitada pela auséncia de um modelo comum
de dados entre niveis local, comunitario e nacional.

Nota: a indicagdo n/10 corresponde ao nimero de entrevistas em que o tema foi referido.
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3. Resultados por tema

uadro 6. Conteudos recorrentes do Tema 5 - Modelos de referéncia e evolugao dos sistemas de informagé&o.

entrevistas

Monitorizacao longitudinal apoés o SI.VIDA

SI.VIDA descrito como uma solugao funcional que foi descontinuada. Transigéo para o atual
SINAVE associada a redugao na capacidade de monitorizagao longitudinal. Auséncia de
solugéo alternativa que permita seguimento longitudinal. Redug¢ao da automatizagao e da
capacidade de acompanhamento.

Necessidade de modelo futuro de monitorizagao

Necessidade de interoperabilidade real entre sistemas. Integragao da informagéao orientada
para a utilizagao clinica e epidemioldgica. Referéncias internacionais apontadas pelos
participantes, como Espanha, Paises Baixos, Reino Unido, Franga, Suica e, de forma mais
geral, os paises nérdicos.

Ideia central: Existem referéncias técnicas e exemplos concretos; a sua concretizagao
depende de condicdes de decisdo, coordenacgao e implementagao adequadas.

Nota: a indicagédo n/10 corresponde ao numero de entrevistas em que o tema foi referido.
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Quadro 7. Conteudos recorrentes do Tema 6 - Governagéo da Informagé&o.

TEMA 6

Governagao da Informagao 6/10

entrevistas

Clarificagao de responsabilidades e coordenacao institucional

Papéis e responsabilidades nem sempre explicitados de forma consistente entre os diferentes
intervenientes. Responsabilidade difusas entre as fungdes de vigilancia, prestagdo de cuidados
e planeamento. Necessidade de mecanismos mais estruturados para integragéo e utilizacao da
informagao.

Desafios de coordenacgao institucional na gestao da informagao

protecdo de dados como barreira a articulagdo. Tensao entre finalidades epidemioldgicas,
clinicas e de financiamento.

Alinhamento politico e institucional limitado

Visibilidade reduzida da monitorizagao do VIH nas prioridades politicas e institucionais.
Politicas e modelos de informagao ainda influenciados por abordagens histéricas, sem
priorizagao estratégica. Mecanismos de coordenacao interinstitucional com margem de reforgo

I Perspetivas distintas sobre posse, controlo e acesso aos dados. Interpretagdes restritivas da
I para apoiar a integragao e utilizagdo da informagao

Ideia central: sem clarificagdo de governagao, as melhorias técnicas tendem a ser
insuficientes ou de alcance limitado.

Nota: a indicagdo n/10 corresponde ao nimero de entrevistas em que o tema foi referido.
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3. Resultados por tema

Quadro 8. Conteudos recorrentes do Tema 7 - Praticas Informais e Adaptagdo Operacional.

TEMA 7

Praticas Informais e Adaptagao 5110

entrevistas

Operacional

Ferramentas paralelas como resposta adaptativa

Excel e bases de dados locais como ferramentas de monitorizagéo local. Recolha manual de
informagdo como rotina normalizada. Adaptacao local que compensa, mas nao resolve, a falha
sistémica.

Sustentabilidade fragil e riscos associados

Dependéncia de contactos diretos entre profissionais. Conhecimento informal concentrado em
pessoas-chave. Risco de descontinuidade com saida ou mobilidade de profissionais.

Ideia central: as solugdes locais mostram capacidade de adaptagado, mas nao
substituem uma resposta estrutural e sustentavel.

Nota: a indicagéo n/10 corresponde ao numero de entrevistas em que o tema foi referido.

Leitura transversal

Os temas convergem numa leitura sistémica: a monitorizagao do VIH depende de dados interoperaveis, retorno util para os servicos,
governacgao clara e capacidade de acompanhar trajetérias ao longo do tempo.
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4. Problemas principais

uadro 9. Problemas tematicos principais.

Problema tematico identificado Entrevistas

1 Fragmentacao dos sistemas de informagao 10/10 100%

2 Incapacidade de monitorizagao longitudinal (cascata VIH) 9/10 90%

Producgao de dados sem retorno e indicadores desalinhados das

3 necessidades reais 9/10 90%
4 Desalinhamento entre niveis (comunitario - local - nacional) 8/10 80%
5 Dt o SUVDA s e oo o
6 Governagéo da informagao 6/10 60%
7 Praticas informais como "sistema paralelo™ 5/10 50%
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5. Sintese transversal

Fragilidade estrutural

Fragilidade estrutural persistente. As limitagbes identificadas surgem de forma repetida e
transversal, ndo correspondendo a falhas isoladas ou restritas a uma unica institui¢ao.

Incidéncia vs. seguimento

Assimetria entre incidéncia e seguimento. Portugal dispbe de capacidade relevante para
vigilancia de novos diagnosticos, mas continua particularmente fragil na monitorizagéo
longitudinal, precisamente a dimens&o mais critica numa condig&o cronica.

Governagao

Problema de governagao, para além da tecnologia. A integracdo e a interoperabilidade
dependem de lideranga, coordenacao institucional e definicdo de responsabilidades. As
solugdes técnicas sao conhecidas; o principal desafio estd na sua viabilizagao
organizacional e politica.
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6. Mapeamento conceptual

O mapeamento dos sete temas analiticos face aos quatro eixos do continuum de cuidados e
as trés dimensdes do modelo conceptual HIVision (ver Relatério Principal do Projeto HIVision)
confirma a centralidade das questbes relacionadas com seguimento, monitorizacédo e
qualidade da informacgédo. Entre os padrées observados, destaca-se o peso do eixo do
Seguimento e Monitorizagdo e da dimensao da Qualidade, o que reforca a leitura de que os
principais bloqueios identificados se concentram na produgédo, integracdo e utilizacédo da
informagdo. Contudo, os impactos propagam-se aos eixos de Testagem e Tratamento, na
medida em que impedem uma leitura completa das trajetérias, dos resultados e das
desigualdades de acesso.

O Tema 6, relativo a governagcao da informacao, assume particular relevancia por estar
transversalmente associado aos varios momentos do continuum e as diferentes dimensdes
analiticas. Esta posi¢cao integradora sugere que os restantes problemas, embora
frequentemente visiveis ao nivel clinico, técnico ou operacional, dependem em larga medida
de enquadramentos institucionais e decisorios mais amplos.

p. 93



HIVision @ e @ @

Diagnéstico sobre a monitorizagao do VIH em Portugal

Scoping Analise das Priorizagao Mapa de

Review Entrevistas indicadores

6. Mapeamento conceptual

Igura 1. Mapeamento dos sete temas analiticos face ao modelo conceptual HIVision.

™ T3

E1. Prevencgao e Redugao de Danos

E2. Testagem e Diagnostico

o o o o
E3. Tratamento e Cuidados

o o o o o [ { ]
E4. Seguimento e Monitorizagéo

o o o o o o o

D1. Acesso

D2. Resultados

O3 Qualdae ° o o o o o e
Legenda da Figura 1
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E2 - Testagem e Diagnostico D2 - Resultados dos sistemas ) auséncia de alternativa i
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7. Limitacoes

Ambito da amostra

Os resultados apresentados decorrem de um diagnéstico qualitativo com amostra intencional
de dez participantes. Embora tenha sido assegurada diversidade institucional e de nivel de
intervencao, nao foram diretamente incluidos nesta fase alguns atores com papel operacional
ou técnico especifico, nomeadamente autarquias e alguns organismos centrais. Esta limitacéao
foi mitigada através do envolvimento destes atores em fases anteriores ou posteriores do
projeto.

Modalidade e analise

As entrevistas foram realizadas por videoconferéncia, o que podera ter limitado a
profundidade de alguns momentos de interagdo. Acresce que a analise tematica implica
sempre uma componente interpretativa. Esse risco foi mitigado através de revisao iterativa de
codigos e temas ao longo de varios ciclos, que permitiu atingir saturagdo tematica para os
principais dominios analiticos.

Leitura integrada

Por fim, os resultados do diagndstico devem ser lidos em articulagdo com o modelo
conceptual previamente desenhado e com as propostas posteriormente desenvolvidas no WS
e nao como produto isolado. O valor desta fase de diagndstico qualitativo reside também no
seu papel de base analitica para a fase participativa seguinte.
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8. Conclusao

A anadlise das entrevistas permitiu identificar um conjunto consistente de fragilidades na de
oportunidades de reforgo e desenvolvimento da monitorizagao do VIH em Portugal, centradas
sobretudo na fragmentagcdo dos sistemas de informacdo, na dificuldade de seguimento
longitudinal e na produgao de dados sem retorno e com utilidade limitada para deciséao clinica,
organizacional e estratégica.

As entrevistas mostram que Portugal dispde de fontes de informagao relevantes, mas que
estas permanecem dispersas, pouco articuladas e frequentemente dependentes de praticas
locais, contactos informais e solugcbes paralelas. Esta realidade limita a evidencia potencial
para reforgar a capacidade de acompanhar o percurso das pessoas ao longo do continuum de
cuidados, distinguir perdas reais de seguimento de transferéncias entre servigos, monitorizar a
cascata 95-95-95 em tempo util e orientar respostas ajustadas as necessidades locais e
nacionais.

O diagnostico evidencia ainda que os obstaculos identificados ndo s&o exclusivamente
tecnoldgicos. A melhoria da monitorizagdo depende de governagéo clara, responsabilidades
institucionais definidas, harmonizagao de definigcbes e indicadores, integracédo entre niveis do
sistema e retorno efetivo de informacgao a profissionais, servicos e decisores.

Esta fase de diagndstico confirma que o reforgo da monitorizagdo do VIH em Portugal exige
uma abordagem sistémica e integrada, que permita articular fontes existentes, garantir
interoperabilidade, promover utilizacdo efetiva dos dados, monitorizar longitudinalmente o
percurso das pessoas com VIH e transformar a informacéo produzida em suporte para acao
clinica e estratégica ao longo do continuum de cuidados.
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1. Sumario executivo

participantes mesas propostas

Mensagem central

O Workshop (WS) do projeto HIVision constituiu a fase de co-construgao de propostas
de intervencgao para reforgcar a monitorizagao do VIH em Portugal, dando continuidade
ao diagnaostico prévio por via de analise documental por scooping review e entrevistas a
peritos e preparando o momento subsequente de priorizagao.

Em resumo...

Realizado em Lisboa, a 25 de fevereiro de 2026, o workshop reuniu 27 participantes
provenientes de Unidades Locais de Saude, organismos centrais do Ministério da Saude,
organizagdes ndo governamentais e de base comunitaria, associagdes do setor farmacéutico,
autarquias e peritos externos.

Organizado em cinco mesas tematicas, o workshop produziu 11 propostas de intervengao
distribuidas pelos dominios da monitorizagdo do acesso aos cuidados, prevencgao e testagem,
tratamento e seguimento, qualidade da informagao e dos cuidados e governagao do sistema.
A discussao foi apoiada por guides de moderacédo especificos para cada mesa e por uma
folha estruturada de proposta, permitindo recolher contributos de forma sistematica e
comparavel.
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1. Sumario executivo

Sintese dos resultados

Os resultados evidenciam, de forma transversal, a centralidade dos eixos “Testagem e
Diagndstico” e “Tratamento e Cuidados”, bem como a necessidade de produzir informacéao
util, articulada e devolvida aos profissionais e decisores. As propostas emergentes
distribuem-se por dois planos complementares: por um lado, intervengdes pragmaticas e de
implementagdo mais imediata ao nivel local, como o reforgo da monitorizagcéo do rastreio, da
prevencdo do abandono, da replicacdo de modelos integrados de resposta e do uso de
dashboards locais; por outro, propostas estruturais de ambito nacional, como o
desenvolvimento de um sistema integrado de informacéo, a clarificacdo de competéncias
institucionais, a formalizagdo da governacdo dos dados e a criagdo de mecanismos de
monitorizagcao e escrutinio independente.

No seu conjunto, o workshop confirma que os principais desafios da monitorizagado do VIH em
Portugal ndo sdo apenas de natureza tecnoldgica, mas também organizacional, institucional e
politica. A melhoria da monitorizagdo exige, assim, uma abordagem multinivel, capaz de
articular o nivel comunitario e local com instrumentos nacionais de coordenacgao, normalizagao
e governacdo. Os resultados aqui sistematizados servirdo de base ao painel Delphi de
priorizagao das propostas.
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2. Desenho do workshop e métodos

Enquadramento

O projeto HIVision tem como objetivo contribuir para o reforco da monitorizagdo do VIH em
Portugal, através da identificacao de limitagdes existentes e da co-construcédo de propostas de
melhoria com atores relevantes do sistema. O WS correspondeu ao momento participativo de
formulacao de propostas, sucedendo ao Diagndstico Prévio e antecedendo uma fase posterior
de priorizagao e consensualizagao.

O WS foi desenhado como um espacgo de trabalho orientado para a transformacao de
problemas previamente identificados em propostas de intervencdo concretas. Para esse
efeito, recorreu-se a um formato de mesas tematicas paralelas, centradas em diferentes
dimensdes do continuum de cuidados e da governagéo da resposta ao VIH.

O WS integrou a fase de co-construgdo de propostas do projeto HIVision. Partindo do
Diagndstico Prévio, procurou-se criar um espago participativo em que diferentes stakeholders
pudessem discutir problemas, identificar prioridades e formular propostas com potencial de
aplicacao pratica e relevancia estratégica.

Diagnéstico Prévio

O Diagnodstico Prévio combinou duas fontes complementares: analise documental e
auscultacao de stakeholders através de entrevistas semiestruturadas individuais, com guiao,
duragao aproximada de 30 minutos e transcricdo e analise tematica. A analise documental
incluiu uma scoping review. A auscultagdo abrangeu organismos centrais do Ministério da
Saude, Unidades Locais de Saude, peritos externos e organizagdes nao governamentais.

O workshop decorreu em formato presencial, em Lisboa, a 25 de fevereiro de 2026, reunindo
27 participantes provenientes de Unidades Locais de Saude, organismos centrais do
Ministério da Saude, organizagées néo governamentais e de base comunitaria, associagdes
do setor farmacéutico, autarquias e peritos externos. Os participantes foram distribuidos por
cinco mesas tematicas, com o objetivo de assegurar diversidade institucional e profissional.

As mesas incidiram sobre os seguintes dominios: acesso ao longo do continuum, resultados
em prevencgao e testagem, resultados em tratamento e seguimento, qualidade da informagéao
e dos cuidados e governagao do sistema.
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2. Desenho do workshop e métodos

Quadro 1. Parceiros auscultados no &mbito do Diagndstico Prévio.

Unidades Locais de Saude ONG e Peritos

* DGS - Diregéo-Geral da Saude * ULS Sao Joao - Rosario Serrao * GAT - Luis Mendao
* INSA - Instituto Ricardo Jorge * ULS de Coimbra - Cristina Valente » Margarida Tavares (perita externa)
* ULS S&o José - Sara Lino » Kamal Mansinho (perito externo)

* ULS Amadora/Sintra - Patricia Pacheco
« Hospital de Cascais - Inés Vaz Pinto
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2. Desenho do workshop e métodos

Mesa 1 Mesa 2 Mesa 3 Mesa 4 Mesa 5
Prevencao e Tratamento e : Governagao do
EEeED testagem seguimento Qualidade sistema

Figura 1. Temas das cinco mesas tematicas do WS.

Quadro 2. Participantes das Mesas do WS.

Mesa Moderagao Participantes
Mesa 1. Acesso Moderador/a: Teresa Magalhaes 5
Mesa 2. Prevengao e testagem Moderador/a: Jodo Pedro Vieira 7
Mesa 3. Tratamento e seguimento Moderador/a: Rita Tomaz 4
Mesa 4. Qualidade Moderador/a: Sofia Mariz 6
Mesa 5. Governacéo do sistema Moderador/a: Ricardo Mestre 5

Quadro 3. Agenda do WS.

# Duragao Bloco

1 25 min Abertura: Apresentagéo do projeto, resultados iniciais do diagnostico e objetivos do workshop.

2 45 min Mesas redondas tematicas: Apresentacgao e discussédo de propostas de intervencédo (5 mesas em paralelo).
3 10 min Coffee break.

4 50 min Discusséo em plenario. Apresentacdo e debate das propostas de cada mesa.

5 5 min Encerramento.
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3. Resultados

Sintese

O WS produziu 11 propostas de intervencao distribuidas pelas cinco mesas tematicas,
cobrindo diferentes momentos do continuum de cuidados e diferentes escalas de intervencéo.
As propostas incidem sobre problemas de acesso, produgao e uso da informacao, seguimento
clinico, qualidade dos dados e governagao do sistema, refletindo a diversidade de perspetivas
institucionais presentes no workshop.

De forma geral, os resultados mostram que os participantes tenderam a formular propostas
orientadas para a acao, frequentemente ancoradas em problemas operacionais concretos
identificados no terreno. Em simultaneo, varias mesas produziram propostas de carater mais
estrutural, de ambito nacional, associadas a necessidade de clarificar responsabilidades,
harmonizar sistemas de informacao e reforgcar a coordenacao entre niveis de decisdo. Esta
diversidade confirma a utilidade do formato participativo adotado, ao permitir captar
simultaneamente necessidades do terreno, propostas de melhoria incremental e orientacdes
estratégicas para transformagéo do sistema.
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3. Resultados

Quadro 4. Sintese das 11 propostas de intervengéo resultantes do WS.

Proposta

Mesa 1 Acesso Rastreio Universal

Mesa 1 Acesso Abandono dos cuidados

Mesa 2 Prevengéo e testagem Centro de Resposta Integrada

Mesa 2 Prevengéo e testagem Comunicacao e Literacia

Mesa 3 Tratamento e seguimento Acesso Longitudinal

Mesa 3 Tratamento e seguimento Definicbes operacionais

Mesa 4 Qualidade da informag&o Médulo de informagao em VIH
Mesa 4 Qualidade da informagéo Dashboards locais de monitorizagao
Mesa 5 Governagao do sistema Governagéo do Programa
Mesa 5 Governagéo do sistema Governagéo dos dados
Mesa 5 Governagao do sistema Comissao Independente
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3. Resultados - Mesa 1

A Mesa 1 centrou-se na monitorizagdo das perdas de acesso ao longo do percurso
assistencial, desde a testagem e referenciagcéo até ao seguimento e continuidade terapéutica.

Desta mesa emergiram duas propostas complementares: refor¢car a universalidade do rastreio
e prevenir o abandono dos cuidados.

Quadro 5. Propostas Mesa 1 do WS.

“ Rastreio Universal

Descrigao Reforgar a capacidade de monitorizacéo do rastreio, garantindo maior cobertura, com especial enfoque em populagées
vulneraveis - reclusos, migrantes, trabalhadores do sexo, adolescentes e consumidores de drogas.

Gap que resolve Acesso insuficiente ao rastreio em populagdes vulneraveis; heterogeneidade nos circuitos de referenciagéo.
Responsaveis ONG/OBC, CSP, ULS (servicos hospitalares e USP), farmacias, autarquias.

1.° passo Mapear parceiros e circuitos de rastreio existentes; definir modelo minimo comum de referenciagéo.

Monitorizagao Registo sistematico de rastreios por ULS e por populagédo-chave; relatério semestral de cobertura de rastreio; sistema de

notificacdo de diagnésticos tardios; dashboard de testagem integrado na plataforma nacional.

Ambito Local/ULS e comunitario, com componente nacional na harmonizacéo.

“ Abandono dos cuidados

Descrigao Acompanhar as perdas no continuum de cuidados, desde a referenciacédo até ao seguimento e continuidade terapéutica,
através de mecanismos de sinalizag&o precoce, reentrada e acompanhamento.

Gap que resolve Falta de adesdo aos cuidados; perdas em diferentes momentos do percurso assistencial.

Responsaveis ONG/OBC, ULS (servigos hospitalares, CSP), farmacias, agao social local.

1.° passo Criar circuito de sinalizagéo precoce de ndo comparéncia; definir quem sinaliza e recontacta.

Monitorizagao Sistema de alerta de ndo comparéncia integrado nos sistemas clinicos locais; registo de recontactos e respetivas

resolugdes; auditoria clinica semestral ao continuum de retengdo em cuidados.

Ambito Local/ULS e comunitéario.
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3. Resultados - Mesa 2

A Mesa 2 centrou-se na necessidade de tornar mais mensuraveis, acionaveis e Uteis os
resultados em prevencao e testagem.

A discussao valorizou respostas mais acessiveis e integradas, bem como estratégias de
comunicacgao e literacia com objetivos mensuraveis.

Quadro 6. Propostas Mesa 2 do WS.

“ Centro de Resposta Integrada

Descrigao Avaliar a expansédo de um modelo integrado de resposta que aumente a acessibilidade a testagem e garanta articulagao
imediata com os cuidados apds teste reativo/positivo, em estruturas mais acessiveis, especializadas e adequadas a
abordagem da sexualidade e das IST.

Gap que resolve Testagem acessivel sem garantia de encaminhamento; fragilidade na ligagéo entre testagem, confirmacéo diagndstica e
entrada em cuidados; inadequacgdo de respostas mais formais para algumas populagées.

Responsaveis ULS (servigos hospitalares, CSP), farmacias, ONG/OBC.

1.° passo Mapear o modelo existente e definir um referencial minimo para replicacéo, incluindo circuito entre testagem, confirmacéo
diagndstica, notificagéo e entrada em cuidados.

Monitorizagao Registo de tempo entre teste reativo e entrada em cuidados; relatério periddico de avaliagdo do funcionamento dos centros
integrados.
Ambito Local/ULS, com coordenagao nacional.

“ Comunicacéo e Literacia

Descrigao Monitorizar estratégias de comunicacéo e literacia para a saude, dirigidas a populagéo geral e a grupos mais vulneraveis,
com objetivos mensuraveis e mecanismos de avaliagao integrados.

Gap que resolve Défices de informacédo, persisténcia de estigma e insuficiente valorizagdo da prevengao e do diagndstico ao longo do ciclo
de vida; comunicagdo excessivamente genérica e pouco adaptada a publicos especificos.

Responsaveis DGS

1.° passo Elaborar um plano de comunicagao e literacia com componentes transversais e segmentadas, definindo publicos
prioritarios, mensagens-chave, canais adequados a diferentes contextos e, desde o inicio, os indicadores e instrumentos de
monitorizagao correspondentes.

Monitorizagao Inquérito periédico de literacia e conhecimento sobre VIH em publicos-alvo; relatério de avaliagdo de impacto das
campanhas; Monitorizagdo da procura de testagem antes e ap6s intervengdes de comunicagéo.

Ambito Nacional/central, com adaptagao local.

p. 109



HIVision @ @

Diagnéstico sobre a monitorizagao do VIH em Portugal

Scoping alis s Priorizagao Mapa de

Review revistas indicadores

3. Resultados - Mesa 3

A Mesa 3 focou-se na monitorizagao longitudinal da pessoa que vive com VIH, com particular
destaque na utilidade clinica e de saude publica dos dados produzidos.

As propostas incidem sobre acesso longitudinal aos resultados e harmonizagao de definigcdes
operacionais.

Quadro 7. Propostas Mesa 3 do WS.

“ Acesso Longitudinal

Descrigao Disponibilizar viséo integrada e longitudinal dos principais resultados clinicos e laboratoriais, articulando dados baseline,
resultados atuais, prescrigao e dispensa de medicagdo.

Gap que resolve Dificuldade em monitorizar longitudinalmente tratamento e seguimento; monitorizagdo predominantemente retrospetiva.
Responsaveis SPMS

1.° passo Definir conjunto minimo de informacéo e indicadores; mapear fontes de dados criticas.

Monitorizagao Dashboard longitudinal por doente (resultados baseline, atuais, prescri¢édo e dispensa); auditoria periédica de completude

do registo clinico; relatério de identificagdo de perdas de seguimento e reentradas em cuidados.

Ambito Nacional/central, com utilizag&o local/ULS.

“ Definicoes operacionais

Descrigao Harmonizar e disseminar definicdes operacionais comuns para retengéo em cuidados, perda de seguimento, transferéncia
e reentrada, a adotar de forma padronizada por todas as ULS, sistemas de informagao e relatérios nacionais VIH.

Gap que resolve Heterogeneidade de critérios entre instituigdes; impossibilidade de agregar ou comparar dados de seguimento entre ULS;
inconsisténcia nos reportes nacionais; incapacidade de monitorizar a cascata de cuidados de forma fiavel e comparavel.

Responsaveis DGS, INSA

1.° passo Constituir grupo técnico com representagéo das ULS, do INSA e da DGS para elaborar um glossario operacional minimo;
submeter a consulta alargada; aprovar por circular normativa e integrar nos sistemas de informacéo.

Monitorizagao Existéncia e adogao formal do glossario operacional; coeréncia das definicdes usadas nos relatérios institucionais e no
relatdrio nacional; comparabilidade dos dados de retencéo e perda de seguimento entre ULS.

Ambito Nacional, com aplicagao obrigatdria ao nivel local.
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3. Resultados - Mesa 4

A Mesa 4 incidiu sobre problemas de completude, fiabilidade e utilidade dos dados, bem como
sobre sistemas paralelos e auséncia de retorno util da informagao.

Desta mesa emergiram propostas centradas num moédulo de informagcdo em VIH e em
dashboards locais de monitorizagao.

Modulo de informagao em VIH

Descricdo Criar sistema nacional de informagéo para o VIH com visdo longitudinal da pessoa, conjunto minimo robusto de indicadores
e capacidade analitica em diferentes niveis.

Gap que resolve Auséncia de visdo nacional integrada; duplicacdes; fragilidade na ligagéo entre notificagdo, seguimento e resultados.
Responsaveis DGS, SPMS, ACSS.

1.° passo Fechar conjunto minimo de dados e indicadores prioritarios e alinhar arquitetura funcional do médulo.

Monitorizagao Relatério de progresso de implementagdo com marcos de desenvolvimento e adesao institucional; auditoria de qualidade e

completude dos dados; registo atualizado de instituices integradas no sistema.

Ambito Nacional/central, com implementagéo local.

“ Dashboards locais de monitorizagdo

Descricédo Promover adogéo e replicagéo local de dashboards ja existentes, capazes de agregar informagao clinica para apoio a
decisdo, enquanto o sistema nacional nao esta disponivel.

Gap que resolve Dependéncia de Excel e sistemas paralelos; dificuldade em extrair indicadores dos sistemas locais.
Responsaveis ULS/hospitais, equipas de BI, farmacia hospitalar, SPMS, DGS.

1.° passo Mapear solugdes existentes; selecionar experiéncia-piloto para adaptagéo e disseminacéo.

Monitorizagao Registo de instituicdes com dashboard ativo e em uso regular; questionario de avaliagao de utilidade as equipas

utilizadoras; auditoria comparativa de tempo de produgéo de informacéo clinica antes e apds implementagéo.

Ambito Local/ULS, com potencial de replicagdo nacional.
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3. Resultados - Mesa 5

A Mesa 5 centrou-se na governagdo da resposta ao VIH, com destaque para
responsabilidades institucionais, regras de acesso e uso de dados e mecanismos de
coordenacao.

As propostas orientam-se para o reforgo programatico, governagcdo dos dados e avaliagao
independente.

Quadro 9. Propostas Mesa 5 do WS.

“ Governagao do Programa

Descricdo Monitorizar o reforgo do Programa Nacional ao nivel técnico, operacional e comunicacional e definir de forma explicita o
modelo de governagéo da resposta ao VIH, clarificando papéis, responsabilidades e articulagdo entre entidades.

Gap que resolve Fragilidade do modelo de governagao vertical; insuficiéncia de recursos técnicos e humanos; fragmentagéao institucional,
indefinicdo de papéis e ineficiéncias por duplicagdo ou auséncia de coordenagéo.

Responsaveis MS e DGS

1.° passo Reforgar equipa de coordenagéo técnica; criar plano anual de comunicagao publica.

Monitorizagao Numero de profissionais recrutados; execugao do plano operacional; publicagéo regular de outputs.
Ambito Nacional/central.

m Governagao dos dados

Descricédo Criar enquadramento formal para produgéo, validagao, partilha, acesso e uso dos dados VIH, assente num sistema
unificado e num mecanismo regular, transparente e participativo de monitorizagéo e avaliagdo da resposta.

Gap que resolve Auséncia de sistema de informagao abrangente, modelo comum de dados e regras claras de acesso e utilizagao; falta de
monitorizagao sistematica e auséncia de indicadores publicos de progresso sobre a resposta nacional ao VIH.

Responsaveis MS, DGS, SPMS, ACSS e DE-SNS, em articulagdo com estruturas da sociedade civil.

1.° passo Formalizar, por instrumento juridico e técnico, o modelo de governagéo e tratamento dos dados; criar grupo de trabalho
para definir a matriz nacional de monitorizagéo e os respetivos indicadores de progresso.

Monitorizagao Sistema de reporte unificado com registo de taxa de reporte por instituigo; auditoria regular de qualidade e completude dos
dados VIH; relatério nacional peridédico de monitorizagao da resposta ao VIH; modelo de certificagéo de boas praticas de
monitorizag&o locais (ULS), comunitarias (ONG/OBC) e nacionais (organismos centrais do MS); mecanismo formal de
auscultacéo e participacédo da sociedade civil;

Ambito Nacional/central.
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3. Resultados - Mesa 5

Quadro 9. Propostas Mesa 5 do WS.

m Comissao Independente

Descrigao Instituir mecanismo independente de acompanhamento e avaliagdo cientifica da resposta ao VIH, com representagao
auténoma da sociedade civil.

Gap que resolve Auséncia de escrutinio externo estruturado e de avaliagéo independente das politicas publicas VIH.
Responsaveis MS, DGS

1.° passo Constituir formalmente a Comissao Independente e aprovar o respetivo regulamento de funcionamento.
Monitorizagao Relatérios anuais; recomendacdes emitidas; grau de implementacédo das recomendacgdes.

Ambito Nacional/central.
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4. Discussao estratégica

4.1 Mapeamento transversal das propostas

A tabela seguinte mapeia as 11 propostas face aos 4 eixos, 3 dimensdes e 7 temas do modelo
conceptual HIVision, permitindo uma leitura analitica dos padrées de convergéncia e cobertura
entre mesas.

Proposta

© © © ©) @) ©
@0 000 @ @ @
ps-cenvodeResposainiegrada () (D) () @ © ©) © ©
@O0 ©00O © O
Mesa3  AG-Harmorisar Defigoes Opera ©0 0000

Mesa 4 AT-Medulo doinformagioemVH_ T ) ) © © © © © © © © © O
@O 00O © @ @
Meea s 2 Gowmsciocorogama () ) @ @ @ © @) ©
so-comiiodnieios Q) Q) QO QOO0
QOO0 @ 9

Dimensées
E1 - Prevencdo e Redugao de Danos DA - Acesso T1 - Fragmentagéo estrutural dos T5 - Faléncia SI.VIDA / auséncia de
E2 - Testagem e Diagndstico DR - Resultados Sstemas i e o da
E3 - Tratamento e Cuidados DQ - Qualidade T3 - Producéo de dad T7 - Praticas informais como sistema
E4 - Seguimento e Monitorizagdo indicadores desalinha paralelo

- Desalinhamento entre nivei

Figura 2. Mapeamento das 11 propostas face aos 4 eixos, 3 dimensées e 7 temas do modelo conceptual HIVision.
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4. Discussao estratégica

Temas estruturantes

A leitura transversal das 11 propostas evidencia uma forte concentragdo nos eixos da
Testagem e Diagnéstico e do Tratamento e Cuidados, presentes em 8 propostas cada. Este
padrao sugere que, para os participantes, o principal nucleo problematico da monitorizagao do
VIH em Portugal se situa na articulacdo entre identificacdo, entrada em cuidados e
acompanhamento subsequente, mais do que em momentos isolados do continuum. De forma
convergente, a dimensado Resultados foi a mais representada, refletindo uma preocupacéao
alargada com a producao de informacéao util para apoiar decisdes clinicas, organizacionais e
programaticas.

Entre os temas criticos previamente identificados no diagnostico, destacam-se sobretudo a
producdo de dados sem retorno util e o desalinhamento entre niveis de atuagdo, os quais
reaparecem de forma recorrente nas diferentes mesas. Esta convergéncia sugere que os
participantes percecionam a monitorizagdo do VIH n&o apenas como um problema de
infraestrutura técnica, mas como uma questdo de articulagdo entre producédo, circulacao,
utilizagao e devolugao da informacéo aos varios atores do sistema.

Tépicos menos abordados

Alguns temas do modelo conceptual surgem com menor expressao nas propostas finais,
nomeadamente a incapacidade de monitorizagdo da cascata de cuidados, a persisténcia de
praticas informais e a faléncia de solugdes anteriormente utilizadas. Esta menor cobertura néo
devera ser interpretada como sindbnimo de menor importancia substantiva. Mais
provavelmente, reflete o facto de estes temas serem mais técnicos, menos imediatamente
mobilizadores em contexto participativo e mais concentrados nas mesas com perfil
técnico-institucional.
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4. Discussao estratégica

Quadro 10. Tipologia das propostas segundo I6gica de intervencdo: estrutural (médio/longo prazo) vs. pragmaética (curto prazo/local).

Propostas pragmaticas (curto prazo / local)

Propostas estruturais (médio/longo prazo) « A1 - Rastreio Universal

. ) - * A2 - Abandono dos Cuidados
* A7 - Médulo de informagéo em VIH

» A3 -Centro de Resposta Integrada

» A9 - Governagao do Programa

* A4 - Comunicacéo e literacia em saude
* A10 - Governagéao dos dados

* A6 - Acesso longitudinal

* A11 - Comissao Independente

» A8 - Dashboards locais de monitorizagéo

Escalas de intervengao e dependéncias institucionais

As propostas distribuem-se por diferentes escalas de intervencdo. As mesas 1 e 2 produziram
sobretudo propostas relacionadas com o nivel local e comunitario, centradas em
acessibilidade, testagem, referenciagdo e retencdo em cuidados. As mesas 4 e 5
concentraram-se em propostas predominantemente nacionais, ligadas a arquitetura dos
sistemas de informac&o, governagéo e regulagdo. A mesa 3 ocupa uma posigéo intermédia,
ao propor uma solucdo nacional na arquitetura, mas dependente de utilizacdo clinica e
operacional ao nivel local.

Esta distribuicdo reforca a ideia de que a melhoria da monitorizagdo do VIH em Portugal
depende de uma abordagem multinivel. Nem a centralizagcdo normativa, por si s6, nem a
inovacao local isolada parecem suficientes para responder aos problemas identificados. O
workshop aponta, antes, para a necessidade de articular instrumentos nacionais de
governagao com capacidade institucional intermédia e solugdes enraizadas nas praticas e
necessidades locais, no terreno.
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5. Limitacoes

Limitagoes

Os resultados apresentados decorrem de um unico workshop participativo, com numero
limitado de participantes e composicao heterogénea entre mesas. Embora a diversidade
institucional presente constitua uma mais-valia, a distribuicao desigual de perfis e experiéncias
entre grupos podera ter influenciado o nivel de detalhe, maturidade e orientacdo de algumas
propostas.

Em segundo lugar, as propostas sistematizadas neste relatério correspondem a formulagdes
consolidadas pela equipa do projeto a partir dos materiais produzidos pelos participantes nas
mesas e no plenario. Ainda que este processo tenha procurado preservar o conteudo
substantivo das discussdes, a harmonizagdo introduz inevitavelmente nivel adicional de
interpretac&o analitica.

Por fim, importa sublinhar que os resultados devem ser lidos como contributos estruturados de
stakeholders num exercicio de co-constru¢ao e nao como posicées formalmente validadas ou
consensualizadas por todas as instituicbes envolvidas. O painel Delphi assume, neste
contexto, um papel central na priorizacao, clarificacdo e eventual consolidagdo das propostas
emergentes.
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Siglas

Propostas de intervengao avaliadas na ronda de priorizagao

CSP Cuidados de Saude Primarios

European Centre for Disease Prevention and Control

ENSP-NOVA Escola Nacional de Saude Publica da Universidade NOVA de Lisboa

Homens que tém Sexo com Homens

IQR Intervalo Interquartil

Mesas tematicas do Workshop

MS Ministério da Saude

Nao Aplicavel

OBC Organizagao de Base Comunitaria

Organizagao Mundial da Saude

ONG Organizagao Ndo Governamental

Qualidade de Vida

RSE Registo de Saude Eletrénico

Servigo Nacional de Saude

ULS Unidade Local de Saude

Virus da Imunodeficiéncia Humana
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1. Nota Metodolégica

25 21

submissdes respostas validas

Como foi construida a analise

[SEERIET

32 convites remetidos; 25 submissdes registadas; 21 consideradas
vélidas apos exclusdo de uma submissdo sem identificacéo e de
trés submissées duplicadas. Taxa de resposta: 65,6%.

Ambito da analise

11 propostas resultantes do Workshop 1 do projeto HIVision,
centradas na dimensao 'Prioridade de implementagao', avaliada
numa escalade 1 a 5.

Medidas utilizadas

Mediana como base do ranking; média para ordenagéo fina; IQR
como indicador de dispersao; percentagem de classificagoes 4-5
como critério formal de consenso.

Priorizagao

8 17/21

propostas avaliadas com consenso limiar formal

Principais resultados

Foram remetidos 32 convites a participacéo no exercicio de priorizagédo
e registadas 25 submissdes, das quais 21 foram consideradas validas,
apods exclusdo de uma submissdo sem identificagéo e de trés
submissdes duplicadas, mantendo-se, nestes casos, a versdo mais
recente - taxa de resposta de 65,6%.

A analise incide sobre 11 propostas resultantes do Workshop 1 do
projeto HIVision e centra-se na dimensé&o 'Prioridade de
implementagao’, avaliada numa escala de 1 a 5.

Foi definido como limiar formal de consenso a existéncia de pelo menos
80% de classificagdes 4 ou 5. Considerando o painel global de 21
respondentes, este limiar corresponde a um minimo de 17
classificagdes elevadas. Sempre que existiram respostas N/A numa
proposta ou dimensao especifica, a percentagem foi calculada sobre o

numero de respostas validas para essa analise.

Critério de consenso s ) . N
A priorizagéo identificou oito propostas com consenso formal. As trés

Limiar formal definido como pelo menos 80% de classificagées 4 ou propostas mais bem classificadas foram o Modulo de informago em
5. Com N=21, corresponde a um minimo de 17 classificacdes VIH, o Centro de Resposta Integrada e a monitorizagdo do Abandono
elevadas. dos Cuidados. Trés propostas n&o atingiram consenso formal:
Comunicacéo e Literacia, Dashboards Locais de Monitorizagéo e
Comisséo Independente.

Composicgao institucional das respostas validas

ULS / Hospital 8 (38%)

S 5 2a%)

Camara Municipal

Setor farmacéutico 2 (10%)

ONG / Associacao 2 (10%)

Perito externo 2 (10%)

Organismo Central MS 2 (10%)
Quadro 1. Distribuicdo dos 21 respondentes validos por perfil de participacdo. Dados recolhidos entre 8 e 29 de abril
de 2026.
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2. Ranking por Prioridade de Implementacao

2. Ranking das 11 propostas por prioridade de implementagédo (N=21).

_

ID Proposta Mesa Média IQR Classif. 4-5 Cons.

uadro
#

Médulo de informagao em VIH
1 A7 M4 4.62 1 19/21 (90.5%) SIM

Centro de Resposta Integrada
2 A3 M2 4.52 1 19/21 (90.5%) SIM

Abandono dos cuidados
3 A2 M1 4.52 1 18/21 (85.7%) SIM

Governagéao dos dados

I 4 A10 M5 4.48 1 18/21 (85.7%) SIM

Rastreio Universal
5 A1 M1 4.43 1 19/21 (90.5%) SIM

Acesso Longitudinal
6 A5 M3 4.40 1 17/20* (85.0%) SIM

Governagao do Programa
7 A9 M5 4.33 1 18/21 (85.7%) SIM

Definigoes Operacionais
8 A6 M3 4.24 1 19/21 (90.5%) SIM

Comunicagao e Literacia
9 A4 M2 3.81 2 13/21 (61.9%)

Dashboards locais de monitorizacao
10 A8 M4 3.86 1 15/21 (71.4%)

Comissao Independente
1 A11 M5 3.29 1 10/21 (47.6%)

* A5: 17/20 por existir uma resposta N/A nesta dimensao.
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2. Ranking por Prioridade de Implementacao

Quadro 3. Agrupamento das propostas por nivel de prioridade e consenso.

Alta prioridade com consenso robusto

Mediana 5 - consenso formal atingido - IQR =1

A7 Mddulo de informagao em VIH
A3 Centro de Resposta Integrada
A2 Abandono dos cuidados
A10 Governacgao dos dados

A1 Rastreio Universal

A5 Acesso Longitudinal

Prioridade elevada com consenso formal

Mediana 4 - percentagem 4-5 acima do limiar de 80%

A9 Governagao do Programa

A6 Definicbes Operacionais

Relevancia sem consenso

Percebidas como importantes, mas com maior heterogeneidade na prioridade relativa.

A4 Comunicacgao e Literacia - 61,9%
A8 Dashboards locais - 71,4%
A11 Comisséao Independente - 47,6%
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2. Ranking por Prioridade de Implementacao

uadro 3. Agrupamento das propostas por nivel de prioridade e consenso (continuagéo).

Leitura

O nucleo das propostas consensuais combina infraestrutura de informacgao, resposta
integrada, continuidade dos cuidados, governagao dos dados, rastreio e harmonizacao

operacional. Demonstra que os problemas ndo sdao meramente tecnologicos.

p. 125



HIVision

3. Analise em quatro dimensoes

nélise em quatro dimensdes

A analise comparativa das quatro dimensdes avaliadas mostra que a exequibilidade €, de
forma consistente, a dimensdo com classificagbes mais baixas. Nenhuma proposta atingiu
mediana 5 nesta dimensdo, o que sugere que o painel reconhece dificuldades relevantes de
implementagdo, mesmo em propostas consideradas prioritarias.

As propostas de natureza mais estrutural e de ambito nacional, como o Mdédulo de informagao
em VIH e a Governagao do Programa, apresentam impacto e prioridade elevados, mas
exequibilidade mais moderada. Este padrao € particularmente evidente em A7 e A9, ambas
com mediana de exequibilidade 3,0. A Governagao dos Dados apresenta uma perceg¢ao de
exequibilidade ligeiramente mais favoravel, com mediana 4,0, embora continue a depender de
condic¢des institucionais e operacionais relevantes.

Em contraste, propostas mais proximas da operacionalizacéo local ou da pratica assistencial,
como o Centro de Resposta Integrada, o Abandono dos Cuidados e as Definices
Operacionais, apresentam um perfil mais equilibrado entre impacto, exequibilidade e escala.
Este resultado sugere que o painel valoriza simultaneamente propostas estruturantes de
ambito nacional e medidas com maior potencial de implementagdo pragmatica.

A Comunicagao e Literacia apresenta a maior dispersao nas respostas, com IQR de 2 e
61,9% de classificagdes 4-5, refletindo maior heterogeneidade na percecéo da sua prioridade
relativa. Os Dashboards Locais de Monitorizagdo, embora apresentem IQR de 1, ndo atingem
consenso formal, com 71,4% de classificagcdes 4-5. A Comissao Independente € a Unica
proposta com mediana de prioridade inferior a 4, apresentando mediana 3,0 e 47,6% de
classificacdes 4-5.
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3. Analise em quatro dimensoes

uadro 4. Sintese das quatro dimensées avaliadas por proposta.

o Escala/ Prioridade de
Impacto esperado Exequibilidade Abrangéncia implementago
Classif. Classif. Classif. Classif.
Med. 45 Med. 4.5 Med. 45 Med 4.5
95% 3.0 48% 4.0 91% 5.0 91%
Médulo de informagédo em VIH
95% 4.0 52% 4.0 81% 5.0 86%
Abandono dos cuidados
91% 4.0 70% 4.0 91% 5.0 91%
Centro de Resposta Integrada
91% 4.0 57% 4.0 91% 5.0 86%
Governagao dos dados
4.0 86% 4.0 62% 4.0 76% 5.0 91%
Rastreio Universal
86% 4.0 52% 76% 5.0 85%
Acesso Longitudinal
G ~ 4.0 91% 3.0 43% 4.0 80% 4.0 86%
overnagao
4.0 91% 4.0 52% 4.0 91% 4.0 91%
Definicoes Operacionais
4.0 1% 4.0 57% 4.0 62% 4.0 1%
Dashboards locais
4.0 62% 4.0 62% 4.0 62% 4.0 62%
Comunicagio e Literacia
4.0 57% 4.0 52% 3.0 45% 3.0 48%
Comissao Independente

Med. = mediana. Classif. 4-5 = percentagem de classificagbes 4 ou 5 entre respostas validas.
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4. Impacto vs Exequibilidade

Impacto vs Exequibilidade

O diferencial entre impacto esperado e exequibilidade permite identificar propostas
percecionadas como altamente relevantes, mas potencialmente mais dificeis de implementar.
Estas propostas podem ser entendidas como 'desejaveis, mas exigentes', exigindo condi¢des
habilitadoras prévias para a sua operacionalizagao.

O Mddulo de informagéao em VIH apresenta o maior diferencial, com impacto mediano de 5,0 e
exequibilidade mediana de 3,0. Este resultado sugere que, embora seja reconhecido como
uma proposta central para a monitorizagcdo do VIH em Portugal, a sua implementagcao
dependera de investimentos significativos em interoperabilidade, governagdo dos dados,
articulacao institucional e capacidade técnica.

As propostas relativas ao Abandono dos Cuidados, Centro de Resposta Integrada e Acesso
Longitudinal apresentam diferenciais mais moderados, mas ainda relevantes. Nestes casos, o
painel parece reconhecer elevado impacto, mas também a necessidade de reforgcar
mecanismos de articulagdo entre hospitais, cuidados de saude primarios, organizagdes de
base comunitaria e sistemas de informacgéao.

A Governagao do Programa apresenta igualmente um diferencial de 1.0 entre impacto e
exequibilidade, refletindo a importancia atribuida a coordenagao programatica, mas também a
necessidade de clarificar responsabilidades institucionais, mecanismos de acompanhamento e
capacidade de implementagao.

Diferencial
Diferencial = mediana do impacto esperado - mediana da exequibilidade. Valores

positivos identificam propostas consideradas relevantes, mas mais exigentes de
operacionalizar.
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4. Impacto vs Exequibilidade

abela 1. Propostas com diferencial impacto esperado-exequibilidade positivo.

Proposta Impacto Exequibilidade Diferencial Leitura

A7 Médulo de informagao em VIH Maior diferencial entre relevancia e condi¢des de
5.0 3.0 operacionalizag&o.

A2 Abandono dos cuidados Dependente de articulagéo entre hospitais,
5.0 4.0 comunidade e sistemas de informagéo.

A3 Centro de Resposta Integrada Prioridade elevada com exigéncias de coordenagéo e
5.0 4.0 capacidade operacional.

A5 Acesso Longitudinal Proposta estruturante, dependente da integracéo de
5.0 4.0 dados hospitalares e ambulatérios.

A9 Governagao Requer clarificagdo de responsabilidades e
4.0 3.0 mecanismos de acompanhamento.
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4. Impacto vs Exequibilidade

Figura 1. Matriz impacto esperado x exequibilidade, com zoom na zona de
concentragdo das medianas.

alto impacto / menor exequibilidade alto impacto / mais exequivel Maior diferencial

A7 combina impacto
mediano 5 com
exequibilidade 3:
central, mas depende
de condigdes
habilitadoras.

A2, A3 e A5 mantém
impacto alto e
exequibilidade
moderada.

Impacto esperado

Sem consenso

A4, A8 e A11 exigem
reformulagéo,
faseamento ou
integragao noutras
propostas.

menor maturidade operacional implementacao mais pragmatica

Exequibilidade
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'5.1. Infraestrutura, acesso e continuum de cuidados como prioridades centrais

O ranking final evidencia uma preferéncia clara e consistente por propostas orientadas para o
refor¢co da capacidade estrutural do sistema de monitorizagdo do VIH, numa légica integrada,
longitudinal e acionavel. Seis propostas atingiram mediana 5, resultado particularmente
expressivo numa escala de 1 a 5, traduzindo um elevado grau de alinhamento do painel em
torno de um conjunto alargado de prioridades estruturantes.

No topo do ranking destaca-se o Mdédulo de informacdo em VIH (A7), com a média mais
elevada de todas as propostas avaliadas: 4,62, e 90,5% de classificagdes 4-5. Este resultado
confere centralidade a necessidade de uma infraestrutura nacional de informagao capaz de
integrar dados, apoiar a monitorizagao continua e produzir conhecimento util para a decisao.

Seguem-se o Centro de Resposta Integrada (A3) e a proposta relativa ao Abandono dos
Cuidados (A2), ambas com mediana 5 e média de 4,52. A3 atinge 90,5% de classificacbes
4-5, enquanto A2 alcanga 85,7%. A proximidade entre estas propostas sugere que o painel
reconhece, simultaneamente, a importancia de modelos de resposta integrada e a
necessidade de reforcar a capacidade de identificar, acompanhar e prevenir perdas no
continuum de cuidados.

Neste grupo incluem-se ainda a Governagao dos Dados (A10), com média de 4,48 e 85,7% de
classificagdes 4-5, o Rastreio Universal (A1), com média de 4,43 e 90,5% de classificagdes
4-5, e 0 Acesso Longitudinal (A5), com média de 4,40 e 85,0% de classificagbes 4-5.

A leitura conjunta destas seis propostas aponta para uma conclusao substantiva: o painel néo
hierarquiza de forma rigida entre informacéao, acesso, resposta integrada e acompanhamento
longitudinal. Pelo contrario, parece reconhecer estas dimensdes como interdependentes e
igualmente necessarias para uma resposta sistémica ao VIH. A melhoria da monitorizagao
nao é vista apenas como uma questao técnica, mas como uma condigao para transformar a
capacidade do sistema em identificar necessidades, acompanhar percursos e atuar de forma
mais coordenada.
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5. Resultados

'5.2. Governagao programatica e definigcdes operacionais como condigées de

consolidacao

A Governagéo do Programa (A9) e as Definicdes Operacionais (A6) completam o conjunto de
propostas que atingiram consenso formal. Embora apresentem mediana 4,0, ambas
ultrapassam o limiar de 80% de classificagdes 4-5, confirmando a sua relevancia no quadro
global de prioridades.

A9 obteve média de 4,33 e 85,7% de classificacbes 4-5. Este resultado traduz um
reconhecimento amplo da importdncia de uma governagdo programatica clara, com
responsabilidades definidas, capacidade de coordenagdo e mecanismos de
acompanhamento.

A6, por sua vez, apresenta média de 4,24 e 90,5% de classificagdes 4-5. Este resultado
sublinha a importancia atribuida a harmonizagcdo de conceitos, definicbes, métricas e
indicadores. A existéncia de definicbes operacionais partilhadas surge como requisito
essencial para garantir comparabilidade entre instituicbes, qualidade da monitorizagao e
capacidade de avaliagao do desempenho do sistema.

A leitura integrada de A9 e A6 com as propostas do grupo de topo sugere que a infraestrutura
técnica, por si s6, ndo é suficiente. A implementacido de um sistema nacional integrado, a
monitorizacdo do abandono dos cuidados ou o acompanhamento longitudinal dependem de
uma arquitetura institucional clara, de regras comuns de producgao e utilizacdo de dados, e de
definicbes suficientemente estabilizadas para permitir leitura, comparagao e acao.
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'5.3. Propostas sem consenso - maior heterogeneidade

Trés propostas ndo atingiram o limiar formal de consenso de 80% de classificagbes 4-5:
Comunicagao e Literacia (A4), Dashboards Locais de Monitorizagdo (A8) e Comissao
Independente (A11).

A4 e A8 mantém mediana 4,0, o que indica que nao foram rejeitadas pelo painel. No entanto,
a proporcao de classificacdes elevadas foi inferior ao limiar definido, sugerindo maior
heterogeneidade na percecao da sua prioridade relativa.

A Comunicacgao e Literacia (A4) obteve média de 3,81, 61,9% de classificagdes 4-5 e IQR de
2, sendo a proposta com maior dispersado nas respostas. Este padrdo sugere a coexisténcia
de avaliacbes muito favoraveis com posicdées mais cautelosas. Tal podera refletir diferentes
entendimentos sobre o papel da comunicagdo no contexto do programa VIH, bem como
duvidas quanto a exequibilidade de campanhas sustentadas, regulares e articuladas com os
restantes componentes do sistema.

Os Dashboards Locais de Monitorizagdo (A8) apresentam média de 3,86, 71,4% de
classificagdes 4-5 e IQR de 1. Embora revelem uma apreciagao globalmente positiva, o facto
de ndo atingirem consenso formal pode indicar que o painel os considera relevantes, mas
dependentes da consolidacéo prévia de propostas mais estruturantes, em particular o Médulo
de informacdo em VIH, a Governacdo dos Dados e a harmonizacdo de definicbes
operacionais.

A Comissao Independente (A11) constitui o caso mais claro de prioridade contestada. Com
mediana 3,0, média de 3,29 e apenas 47,6% de classificagbes 4-5, apresenta o resultado
menos favoravel de todo o ranking. A descida para mediana 3,0 reforga uma leitura de
neutralidade, mais do que de apoio claro. Os comentarios abertos sugerem que parte do
painel considera que ja existem mecanismos de avaliagao independente no sistema, ou que a
criagdo de uma nova comissao poderia introduzir fragmentagdo adicional. Outra leitura
possivel € que esta proposta seja percecionada como dependente da implementagao prévia
de elementos estruturais, nomeadamente o sistema integrado, as definicbes operacionais e a
governagao programatica.
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5. Resultados

Assim, as propostas sem consenso nao devem ser interpretadas como irrelevantes, mas
antes como areas em que o painel revela maior divisdo quanto ao momento, a prioridade
relativa ou ao modelo de implementagdo. A andlise dos comentarios efetuados a estas
propostas sera particularmente relevante, nomeadamente para clarificar se devem ser
reformuladas, integradas noutras propostas ou consideradas como componentes
subsequentes de uma estratégia faseada.

5.4. Leitura global dos resultados

Os resultados confirmam a existéncia de um nucleo robusto de consenso em torno de
propostas estruturais, centradas na integracdo da informagdo, no reforco do acesso, na
continuidade dos cuidados e na governagao dos dados. A entrada do Rastreio Universal no
grupo de mediana 5 reforga a centralidade do diagndstico e do acesso inicial, enquanto a
manutengdo do Mddulo de informagdo em VIH no topo do ranking evidencia a prioridade
atribuida a uma infraestrutura nacional integrada.

A analise aponta, contudo, para uma agenda que nao pode ser lida apenas como tecnologica.
A implementacao das propostas mais valorizadas depende de condi¢bes institucionais e
operacionais: governacao clara, definicbes comuns, interoperabilidade, financiamento
sustentavel e articulacdo entre niveis de cuidados, organizagbes comunitarias e estruturas
centrais.

Deste modo, para além da ordenagao das propostas, € possivel construir uma agenda
sistémica. O painel parece defender uma resposta ao VIH centrada na pessoa, sustentada por
dados interoperaveis, capaz de acompanhar trajetérias ao longo do tempo e suficientemente
governada para transformar informagao em agao.
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6. Analise aos comentarios

Analise aos comentarios

A analise aos comentarios permite aprofundar a interpretacéo dos resultados quantitativos e
identificar dimensdes de consenso, tensdo e clarificacdo adicional. Os comentarios nao
alteram o ranking das propostas, mas ajudam a compreender as razbes subjacentes as
classificagdes atribuidas e os aspetos que poderdo exigir maior desenvolvimento na fase
seguinte.

De forma transversal, os comentarios reforcam a importancia de uma abordagem centrada na
pessoa, € ndo apenas na doenga, bem como a necessidade de integracao entre sistemas de
informacdo, niveis de cuidados e organizacées comunitarias. Varios contributos assinalam
que a monitorizagdo do VIH deve incluir ndo apenas indicadores classicos de diagnostico,
tratamento e carga viral, mas também dimensdes complementares, como qualidade de vida,
comorbilidades, estigma, mortalidade e necessidades sociais complexas. Esses comentarios
vao ao encontro dos principais referenciais técnicos internacionais, traduzidos na matriz de
indicadores do projeto.

Os comentarios relativos ao Modulo de informagdo em VIH destacam o seu potencial
agregador, nomeadamente pela possibilidade de integrar dados relevantes para varias outras
propostas, como o abandono dos cuidados, o acesso longitudinal e os dashboards locais. No
entanto, também foram identificadas duvidas quanto a exequibilidade a curto prazo, sobretudo
devido a heterogeneidade atual dos dados entre instituicbes e a necessidade de evitar
sobrecarga adicional para os profissionais.

Nas propostas relacionadas com acesso, rastreio e continuidade dos cuidados, os
comentarios apontam para a necessidade de maior clarificacdo operacional. No caso do
Rastreio Universal, foi assinalada alguma ambiguidade entre a monitorizagdo do rastreio e o
aumento efetivo da cobertura de rastreio. Foram ainda referidas questdes sobre a definicdo de
grupos prioritarios; o papel das farmacias comunitarias; a articulagdo com os cuidados de
saude primarios, hospitais e estruturas comunitarias; e as barreiras concretas ao rastreio.

A proposta relativa ao Abandono dos Cuidados foi valorizada como componente essencial do
continuum de cuidados, mas os comentarios sublinham limitagdes atuais relevantes,
nomeadamente a dificuldade em distinguir abandono real, emigragao, transferéncia de centro
ou outras formas de perda de seguimento. Esta distingdo foi considerada essencial para evitar
interpretacdes erradas dos dados e para orientar intervengdes adequadas.
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6. Analise aos comentarios

Nas propostas sem consenso, os campos abertos ajudam a compreender a heterogeneidade
observada. A Comunicagao e Literacia foi associada a auséncia de campanhas consistentes
sobre VIH, mas a sua prioridade relativa parece ter sido avaliada de forma diferente pelos
participantes. A Comissao Independente foi questionada por alguns respondentes, que
consideraram ja existir uma arquitetura institucional de avaliagdo independente ou alertaram
para o risco de fragmentacdo. Os Dashboards Locais ndo receberam comentarios
substantivos, o que pode indicar menor maturidade da discussao ou dependéncia desta
proposta face a implementagao prévia de sistemas nacionais integrados.
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uadro 5. Sintese tematica dos comentarios por proposta (campos abertos do formulario de priorizagdo, N=21) (1/2).

Proposta Temas identificados nos comentarios

Médulo de informagio em VIH Limitagdo Duvidas sobre exequibilidade a curto prazo; heterogeneidade atual dos dados entre hospitais
A7 4 comentérios Aspeto positivo Deve integrar RSE Unico, ser centrado na pessoa e ndo na doenga
Aspeto positivo Alinhamento com padrées ECDC/OMS Europa; sem sobrecarga de profissionais
Aspeto positivo Potencial integrador de varias propostas: A2, A5, A8

Centro de Resposta Integrada

A3 2 i Limitagdo Assimetria geografica: necessidade maior no Sul; Norte com boa cobertura
comentarios

Aspeto critico Escassez de servigos no SNS e OBC; financiamento fragmentado
Abandono dos cuidados Aspeto critico Sistema atual ndo distingue abandono, emigragéo ou transferéncia de centro
A2 5 comentarios Aspeto critico Articulagao hospital-OBC sem financiamento estrutural
Aspeto positivo Integragdo com A7 como requisito para eficacia plena
Limitagéo Monitorizagdo do abandono como prioridade individual mais do que sistémica

Governagao dos dados

A10 1 tari Limitagdo Contraponto: enquadramento normativo ja existe
comentario

Limitagéo Ambiguidade da proposta: monitorizagdo do rastreio vs. aumento efetivo do nimero de
Rastreio Universal rastreios
A1 - o - L ) -
7 comentarios Aspeto positivo Farmacias comunitérias valorizadas como canal complementar de proximidade
Limitagdo Defini¢ao insuficiente de grupos prioritarios (HSH, trans, sem-abrigo, imigrantes)
Limitagéo Papel das ULS/hospitais vs. CSP vs. estruturas comunitarias n&o clarificado
Acesso Longitudinal
A5 - Aspeto positivo Integragao natural com A7 - deve ser componente do Mddulo de informagao em VIH; Atraso
3 comentérios face a paises comparaveis reforga a urgéncia da proposta
Aspeto positivo Necessidade de incluir dados hospitalares e ambulatérios
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6. Analise aos comentarios

uadro 5. Sintese tematica dos comentarios por proposta (campos abertos do formulario de priorizagdo, N=21) (2/2).

Proposta

Governagao do Programa

A9 2 comentarios Limitag&o Responsabilidade institucional n&o clarificada

Definicbes Operacionais

A6 1 comentério Limitagdo Implementagéo nacional condicionada por falta de visibilidade do Programa do VIH

Comunicagao e Literacia

A4 1 comentério Aspeto critico Auséncia histérica de campanhas consistentes sobre VIH; agdes pontuais e descontinuas
(

A8 Dashboards locais Sem comentarios _

Comisséo Independente

A11 2 comentarios Aspeto critico Arquitetura de avaliagdo independente ja existe - risco de fragmentagao

Limitagdo Condicionada a implementagédo prévia de A7, A6 e A9
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6. Analise aos comentarios

Cinco dos inquiridos preencheram o campo de reflexdo geral. A tabela abaixo sintetiza as
perspetivas por perfil institucional.

Quadro 6. Sintese dos comentarios gerais por peffil institucional.

Perfil Sintese tematica

ULS / Hospital Prioridades fundamentais: governagéo, sistema de informagao integrado com perfis de acesso diferenciados, e comunicagdo
como condigao de adesao

Perito externo Monitorizag&o deve incluir dimensdes complementares (QdV, comorbilidades, estigma, mortalidade) - requer record linkage
entre sistemas

ULS / Hospital Necessidade de abordar concretamente as barreiras ao rastreio nos Cuidados de Saude Primarios

Org. Central MS Arquitetura institucional existente é robusta; reforco das capacidades deve preceder criagdo de mecanismos paralelos

Setor farmacéutico Resposta ao VIH deve ser centrada na pessoa (multimorbilidade e necessidades sociais complexas) e ndo focada isoladamente
na doenca
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7. Conclusao

A analise da ronda de priorizagdo do projeto HIVision evidencia um consenso robusto em
torno de uma agenda sistémica para a monitorizagdo do VIH em Portugal. O painel atribuiu
prioridade elevada a propostas centradas na integragao nacional da informacéao, no reforgo do
acesso, na continuidade dos cuidados, na governagao dos dados e na harmonizagao de
definicbes operacionais.

O resultado mais expressivo € a centralidade atribuida ao Médulo de informagao em VIH, que
surge como proposta mais bem classificada e como potencial infraestrutura agregadora de
varias dimensdes consideradas prioritarias. A par desta proposta, destacam-se o Centro de
Resposta Integrada, a monitorizagdo do Abandono dos Cuidados, a Governagao dos Dados, o
Rastreio Universal e o Acesso Longitudinal, todas com mediana 5 e consenso formal.

A leitura conjunta dos resultados sugere que o painel ndo valoriza a monitorizagédo do VIH
como uma questdo exclusivamente técnica ou tecnolégica. Pelo contrario, a informagao é
entendida como instrumento de acg&o: para identificar necessidades, acompanhar trajetorias,
reduzir perdas no continuum de cuidados, orientar respostas locais e apoiar decisdes
programaticas.

A exequibilidade surge, contudo, como a dimensao mais critica. Varias propostas com elevado
impacto e prioridade apresentam niveis de exequibilidade mais moderados, indicando que a
implementagdo exigira condicbes prévias de governagado, interoperabilidade, clarificacdo
institucional, financiamento e capacidade operacional.

As propostas que nao atingiram consenso formal - Comunicagédo e Literacia, Dashboards
Locais de Monitorizagdo e Comissdo Independente - ndo devem ser interpretadas como
irrelevantes. Antes refletem areas em que existe maior heterogeneidade quanto a prioridade
relativa, ao momento de implementacéao ou ao modelo institucional mais adequado. Estas
propostas poderao beneficiar de reformulagao, integracdo em medidas mais estruturantes ou
calendarizacao faseada.

Os resultados apontam para uma estratégia centrada na pessoa, sustentada por dados
interoperaveis, com governacgao clara e capacidade de acompanhar o percurso das pessoas
ao longo do tempo.
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DGS

ENSP-NOVA

ICAD

IST

NSP

OoMS

ONUSIDA

PrEP

SINAVE

TARV

VIH

Administragdo Central do Sistema de Saude

Diregdo-Geral da Saude

Centro Europeu de Prevencgéo e Controlo das Doengas

Escola Nacional de Saude Publica da Universidade NOVA de Lisboa

Grupo de Ativistas em Tratamento

Instituto para os Comportamentos Aditivos e as Dependéncias

Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge

Infegdes Sexualmente Transmissiveis

Ministério da Saude

Programa de troca/distribuicdo de agulhas e seringas

Organizagao de Base Comunitaria

Organizagdo Mundial da Saude

Organizacdo Nao Governamental

Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre VIH/SIDA

Profilaxia Pés-Exposigao

Profilaxia Pré-Exposicéo

Sistema de informagado que permitia a monitorizagdo e acompanhamento de utentes com VIH/SIDA

Sistema Nacional de Vigilancia Epidemioldgica

Servigo Nacional de Saude

Tratamento antirretrovirico

Unidade Local de Saude

Virus da Imunodeficiéncia Humana

Mapa de
Indicadores
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Matriz de Indicadores

1. Sumario e enquadramento

15

indicadores inicialmente indicadores consolidados indicadores prioritarios propostas com consenso
identificados

A matriz de indicadores constitui o produto técnico de ligacdo entre 0 modelo conceptual do
projeto HIVision, o diagndéstico nacional e as propostas de intervencdo formuladas em
workshop e posteriormente submetidas a ronda de priorizagéo. A sua finalidade é organizar,
de forma operacional, o conjunto de indicadores mais Uteis para acompanhar a resposta ao
VIH em Portugal ao longo do continuum de cuidados.

No ambito do projeto, realizou-se inicialmente uma recolha ampla e sistematizada de
indicadores a partir de relatérios nacionais e internacionais, documentos técnicos e
referenciais de monitorizacdo, que permitiu construir uma matriz global de 199 indicadores,
organizada segundo os eixos e dimensdes do modelo conceptual. Esta matriz inicial teve
utilidade exploratdria, tornando visivel o universo potencial de informacéao relevante, as areas
mais cobertas e as lacunas existentes, e serviu de base a matriz operacional apresentada
neste anexo.

A partir da matriz global, definiu-se uma matriz operacional de 45 indicadores, escolhidos pela
relevancia para o continuum de cuidados, comparabilidade com referenciais internacionais,
aplicabilidade ao contexto portugués, disponibilidade potencial de dados e utilidade para a
decisdo. Dentro desta matriz, foi identificado um conjunto prioritario de 15 indicadores,
entendido como base minima para operacionalizacéo faseada.

O anexo apresenta também o cruzamento entre as propostas de intervengao e os indicadores
que permitem monitorizar a sua implementacdo, os seus resultados ou o contexto em que
devem ser interpretadas. Consideram-se as oito propostas que reuniram consenso formal na
ronda de priorizagdo; as trés que ndo reuniram consenso formal (A4, A8 e A11) ndo foram
incluidas no cruzamento.

2. Objetivo e utilidade da matriz
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A matriz tem como objetivo transformar um universo extenso de indicadores potenciais num
instrumento utilizavel para a monitorizagdo da resposta ao VIH. Em concreto, permite:

* organizar os indicadores segundo os eixos, dimensdes e categorias do modelo conceptual
HIVision;

* identificar um conjunto prioritario de 15 indicadores, passivel de operacionalizagcao
faseada;

« ancorar as propostas de intervengao em indicadores concretos, distinguindo indicadores
principais e de apoio;

« apoiar a definicdo de produtos de informacao para diferentes niveis de decisdo (nacional,
ULS, servigos clinicos, saude publica e organizagbes comunitarias);

+ identificar lacunas de dados e necessidades de integracdo entre fontes clinicas,
laboratoriais, epidemioldgicas, farmacéuticas e comunitarias.

A matriz ndo deve ser lida como uma lista fechada, nem como uma proposta de
implementacdo simultanea de todos os indicadores. E uma base evolutiva, orientada para
apoiar escolhas faseadas, testar a disponibilidade de dados e consolidar progressivamente
uma arquitetura nacional de monitorizagao.

3. Metodologia de construcao

A construg¢ao seguiu uma légica sequencial e triangulada. Numa primeira fase, identificaram-se
indicadores e referenciais relevantes a partir de relatdérios nacionais elaborados pela
DGS/INSA, documentos técnicos internacionais, orientacbes da ONUSIDA, OMS e
ECDC/OMS Europa, e da literatura cientifica analisada na scoping review.

Numa segunda fase, os indicadores foram organizados segundo o modelo conceptual
HIVision, que estrutura a monitorizacdo em quatro eixos - prevencido e redugao de danos;
testagem e diagnédstico; tratamento e cuidados; seguimento e monitorizagcdo - e ftrés
dimensdes transversais: acesso, resultados e qualidade.

Numa terceira fase, a matriz global foi reduzida a 45 indicadores, com base em cinco critérios:
relevancia para o continuum de cuidados; comparabilidade internacional; aplicabilidade ao
contexto portugués; disponibilidade potencial de dados; e utilidade para decisdes clinicas,
organizacionais, comunitarias, programaticas e politicas.
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Por fim, os 45 indicadores foram cruzados com as oito propostas que reuniram consenso
formal na ronda de priorizagdo, nao incluindo as trés propostas que nao reuniram consenso
formal (A4, A8 e A11). Para cada proposta identificaram-se indicadores principais - que
medem diretamente a implementacdo ou o resultado esperado - e indicadores de apoio, que
contextualizam, complementam ou permitem interpretar os resultados.

4. Estrutura da matriz consolidada

A matriz consolidada inclui 45 indicadores distribuidos por quatro eixos e trés dimensdes
transversais. A tabela seguinte resume essa distribuicao.

Tabela 1 - Distribuicdo dos 45 indicadores por eixo e dimensao.

Prevencao e Redugéo de Danos

Testagem e Diagndstico 4 4 4 12
Tratamento e Cuidados 3) 3) 5 11
Seguimento e Monitorizagdo 3 5 2 10
Total 17 14 14 45
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5. Matriz consolidada de 45 indicadores

Os 45 indicadores consolidados s&o apresentados na tabela seguinte, organizados por eixo,
dimensédo e categoria, seguindo a estrutura operacional da matriz. Os indicadores que
integram o conjunto prioritario de monitorizagdo encontram-se realgados a azul. A definigao e
leitura detalhada de cada indicador encontra-se disponivel no ponto 8 deste anexo.

Tabela 2 - Matriz consolidada de 45 indicadores.

EIXO 1 - PREVENGAO E REDUGAO DE DANOS (reduzir exposigao)

DIMENSAO 1.1. Acesso

CATEGORIA 1.1.1 Prevengéo com preservativos
(1) Numero de preservativos distribuidos por pessoa em risco por ano
(2) Cobertura de programas de distribuicéo de preservativos em populagdes-chave (%)
CATEGORIA 1.1.2 Profilaxias biomédicas (PrEP/PPE)
(3) Numero de pessoas que iniciaram PrEP
(4) Cobertura de PrEP em populagdes elegiveis (%)
(5) Numero de novos episédios de PPE iniciados
CATEGORIA 1.1.3 Reducéo de danos
(6) Numero de agulhas/seringas distribuidas por pessoa que injeta drogas por ano
(7) Cobertura de programas de troca/distribuicdo de agulhas e seringas em pessoas que injetam drogas (%)

DIMENSAO 1.2. Resultados

CATEGORIA 1.2.1 Profilaxias biomédicas (PrEP)
(8) Incidéncia de VIH em utilizadores de PrEP
(9) Incidéncia de IST em utilizadores de PrEP

DIMENSAO 1.3. Qualidade

CATEGORIA 1.3.1 Profilaxias biomédicas (PrEP/PPE)
(10) Retengé@o em PrEP aos 12 meses (coorte) (%)
(11) Taxa de conclusao de PPE (%)

CATEGORIA 1.3.2 Reducao de danos (NSP)

(12) Uso de material estéril na ultima injegéo (%)

EIXO 2 - TESTAGEM E DIAGNOSTICO (identificar casos)

DIMENSAO 2.1. Acesso
CATEGORIA 2.1.1 Testagem Convencional
(13) Numero total de testes VIH realizados no periodo
(14) Taxa de testagem VIH
CATEGORIA 2.1.2 Autoteste VIH
(15) Numero de autotestes VIH distribuidos

CATEGORIA 2.1.3 Testagem dirigida a populagdes prioritarias
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(16) Proporgao de doentes com tuberculose testados para VIH (%)
DIMENSAO 2.2. Resultados
CATEGORIA 2.2.1 Estado serolégico
(17) Proporgao de pessoas que vivem com VIH que conhecem o seu estado seroldgico (%)
CATEGORIA 2.2.2 Eficiéncia da estratégia de testagem
(18) Taxa de positividade (%)
CATEGORIA 2.2.3 Diagnostico precoce e tardio
(19) Diagnésticos tardios (% CD4 <350 células/mm?)
(20) Doencga avancada no diagndstico (% CD4 <200 células/mm?)
DIMENSAO 2.3. Qualidade
CATEGORIA 2.3.1 Ligagdo a cuidados
(21) Proporgéo de pessoas diagnosticadas com VIH ligadas aos cuidados em <=30 dias (%)
(22) Tempo entre diagndstico e inicio da TARV (dias)
CATEGORIA 2.3.2 Qualidade dos dados e vigilancia
(23) Completude dos dados (%)

(24) Tempo entre diagnoéstico e notificagéo (oportunidade)

Mapa de
Indicadores

EIXO 3 - TRATAMENTO E CUIDADOS (tratar e controlar)

DIMENSAO 3.1. Acesso

CATEGORIA 3.1.1 Tratamento antirretroviral (TARV)
(25) Proporgao de pessoas diagnosticadas com VIH em TARV (%)
(26) Novos iniciantes em TARV
CATEGORIA 3.1.2 Monitorizagao clinica
(27) Monitorizag&o de carga viral (%)

DIMENSAO 3.2. Resultados

CATEGORIA 3.2.1 Supressao viral
(28) Supressao viral em pessoas em TARV (%)
(29) Supressao viral global (%)
CATEGORIA 3.2.2 Morbilidade
(30) Inicio de TARV com doenga avangada (%)

DIMENSAO 3.3. Qualidade

CATEGORIA 3.3.1 Gestéo do tratamento
(31) Dispensa multimensal de TARV (%)
(32) Repetigao de carga viral apds valor elevado (%)
CATEGORIA 3.3.2 Retencéo em cuidados
(33) Retengé@o em TARV aos 12 meses (%)
(34) Perda de seguimento em TARV (%)

CATEGORIA 3.3.3 Continuidade de cuidados

(35) Pessoas diagnosticadas sem TARV (%)

p. 148



HIVision
O O

Diagn a monitorizagao do VIH em Portugal
Scoping Anélise das Priorizagao Mapa de

Review Entrevistas Indicadores

Matriz de Indicadores

EIXO 4 - IMPACTO, SISTEMAS E MONITORIZAGAO (me pacto)

DIMENSAO 4.1. Acesso
CATEGORIA 4.1.1 Saude materno-infantil
(36) Proporcao de gravidas testadas para VIH (%)
(37) Proporgao de gravidas que vivem com VIH em TARV (%)
CATEGORIA 4.1.2 Sistemas de Informagao
(38) Proporgao de servigos com sistema de informagéo que permite registo de dados individualizados (%)
DIMENSAO 4.2. Resultados
CATEGORIA 4.2.1 Transmissao vertical
(39) Taxa de transmissao vertical do VIH (%)
CATEGORIA 4.2.2 Epidemiologia
(40) Numero de novos diagnosticos de VIH (ano)
(41) Taxa de novos diagnosticos de VIH
(42) Incidéncia estimada de VIH
CATEGORIA 4.2.3 Mortalidade
(43) Taxa de mortalidade associada ao VIH/SIDA
DIMENSAO 4.3. Qualidade
CATEGORIA 4.3.1 Sistemas de Informagao
(44) Proporgao de sistemas de informagéo que integram dados de organiza¢des comunitarias (%)

(45) Proporcéo de pessoas que vivem com VIH que relatam estigma ou discriminagéo em servigos de saude (%)
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6. Conjunto prioritario de monitorizagao

O conjunto prioritario de monitorizagao corresponde a 15 indicadores selecionados para apoiar
uma operacionalizagao faseada da matriz. Estes indicadores foram assinalados por permitirem
acompanhar dimensdes estruturantes da resposta ao VIH: prevencédo biomédica e reducao de
danos, diagndstico e ligagdo aos cuidados, tratamento e supresséo viral, retengéo, incidéncia,
mortalidade e estigma/discriminagao.

Tabela 3 - Indicadores do conjunto prioritario de monitorizagao.

PREVENGAO E REDUCAO DE DANOS Acesso Cobertura de PrEP em populagdes elegiveis (%)

Cobertura de programas de troca/distribuicdo de agulhas e seringas em pessoas

7 PREVENCAO E REDUGAO DE DANOS Acesso que injetam drogas (%)

11 PREVENGAO E REDUCAO DE DANOS Qualidade Taxa de conclusdo de PPE (%)

17 TESTAGEM E DIAGNOSTICO Resultados Proporgao de pessoas que vivem com \(/l/l;l)que conhecem o seu estado seroldgico
18 TESTAGEM E DIAGNOSTICO Resultados Taxa de positividade (%)

19 TESTAGEM E DIAGNOSTICO Resultados Diagnosticos tardios (% CD4 <350)

21 TESTAGEM E DIAGNOSTICO Qualidade Proporgéo de pessoas diagnosticadda;zsc?‘;:)VIH ligadas aos cuidados em <=30
25 TRATAMENTO E CUIDADOS Acesso Proporgéo de pessoas diagnosticadas com VIH em TARV (%)

28 TRATAMENTO E CUIDADOS Resultados Supressao viral em pessoas em TARV (%)

29 TRATAMENTO E CUIDADOS Resultados Supressao viral global (%)

33 TRATAMENTO E CUIDADOS Qualidade Retengédo em TARV aos 12 meses (%)

35 TRATAMENTO E CUIDADOS Qualidade Pessoas diagnosticadas sem TARV (%)

42 SEGUIMENTO E MONITORIZAGAO Resultados Incidéncia estimada de VIH

43 SEGUIMENTO E MONITORIZACAO Resultados Taxa de mortalidade associada ao VIH/SIDA

45 SEGUIMENTO E MONITORIZAGAO Qualidade Proporgéo de pessoas que vivem com VIH que relatam estigma ou discriminagéo

em servigos de saude (%)
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A tabela seguinte apresenta a definicdo operacional e a leitura proposta para cada um dos 45
indicadores incluidos na matriz consolidada. A sua futura operacionalizagao exigira a indicagéao de
numerador, denominador, fonte de dados, periodicidade, nivel de desagregacdo e entidade
responsavel.

10

1"

12

13

14

15

16

17

Numero de preservativos distribuidos por
pessoa em risco por ano

Cobertura de programas de distribuicdo de
preservativos em populagdes-chave (%)

Numero de pessoas que iniciaram PrEP

Cobertura de PrEP em populagdes elegiveis
(%)

Numero de novos episédios de PPE iniciados

Numero de agulhas/seringas distribuidas por
pessoa que injeta drogas por ano

Cobertura de programas de troca/distribuicao
de agulhas e seringas em pessoas que
injetam drogas (%)

Incidéncia de VIH em utilizadores de PrEP

Incidéncia de IST em utilizadores de PrEP

Retencao em PrEP aos 12 meses (coorte) (%)

Taxa de conclusao de PPE (%)

Uso de material estéril na dltima injecéo (%)

Numero total de testes VIH realizados no
periodo

Taxa de testagem VIH

Numero de autotestes VIH distribuidos

Proporgéo de doentes com tuberculose
testados para VIH (%)

Proporgéo de pessoas que vivem com VIH
que conhecem o seu estado serolégico (%)

Numero médio de preservativos distribuidos por
pessoa em risco de infe¢do por VIH num ano.

Proporgéo de pessoas em populagdes-chave, que
acederam a programas de distribuicéo de
preservativos num determinado periodo.

Numero de pessoas que iniciaram profilaxia
pré-exposigéo ao VIH num determinado periodo.

Proporgao de pessoas elegiveis para PrEP que se
encontram a recebé-la num determinado periodo.

Numero de episédios de profilaxia pds-exposi¢ao
iniciados apos situagdes de risco para VIH.

Numero médio de agulhas e seringas distribuidas
por pessoa que injeta drogas num ano.

Proporgéo de pessoas que injetam drogas que
acederam a programas de troca ou distribuicao de
agulhas e seringas num determinado periodo.

Numero de novas infe¢des por VIH entre utilizadores
de PrEP durante o periodo de utilizagao.

Numero de novos diagnodsticos de infecdes
sexualmente transmissiveis em pessoas a utilizar
PrEP num determinado periodo.

Proporgéo de pessoas que iniciaram PrEP e
permanecem em acompanhamento ativo apos 12
meses.

Proporcéo de episodios de profilaxia pds-exposicdo
que sé&o concluidos de acordo com o esquema
recomendado.

Proporgéo de pessoas que injetam drogas que
reportam ter utilizado material estéril na tltima
injegéo.

Numero total de testes de VIH realizados num
determinado periodo.

Numero de testes VIH realizados por 1.000
habitantes num determinado periodo.

Numero de testes de autodiagnéstico VIH
disponibilizados a populacdo num determinado
periodo.

Proporgéo de pessoas diagnosticadas com
tuberculose que realizaram teste VIH durante o
episddio de doenca.

Proporgéo estimada de pessoas que vivem com VIH
que foram diagnosticadas.

Valores mais elevados indicam maior acesso potencial
a prevencao.

Reflete o alcance das intervengdes.
Indica a expanséao da PrEP, devendo ser analisado em

conjunto com indicadores de cobertura e continuidade.

Mede o alcance da intervengéo preventiva,
dependendo da estimativa da populagao elegivel.

Reflete a capacidade de resposta do sistema a
exposi¢des de risco.

Valores mais elevados indicam melhor acesso a
material estéril.

Reflete a capacidade dos programas em alcancar
populagdes vulneraveis.

Valores baixos indicam elevada eficacia da PrEP,
podendo ser influenciados pela adeséo e pelo
seguimento clinico.

Pode refletir padrées de risco ou maior intensidade de
rastreio.

Mede a continuidade da utilizagado da PrEP, sendo
sensivel a barreiras de acesso e ao modelo de
seguimento.

Valores elevados indicam boa ades&o ao tratamento,

enquanto valores baixos sugerem dificuldades na
continuidade.

Valores elevados indicam praticas mais seguras de
injecdo (baseado em autorrelato).

Mede o volume de atividade, ndo o nimero de
pessoas testadas.

Reflete a intensidade da testagem.

Indica expanséo do acesso a testagem.

Valores elevados indicam boa integragédo entre
programas de tuberculose e VIH.

Indicador central da capacidade de diagnodstico.
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19

20

21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

34

35

36

37

38

39

40

41

Taxa de positividade (%)

Diagnosticos tardios (% CD4 <350
células/mm?)

Doenga avangada no diagnéstico (% CD4
<200 células/mm?)

Proporgéo de pessoas diagnosticadas com
VIH ligadas aos cuidados em <=30 dias (%)

Tempo entre diagndstico e inicio da TARV
(dias)

Completude dos dados (%)

Tempo entre diagnéstico e notificagdo
(oportunidade)

Proporgéo de pessoas diagnosticadas com
VIH em TARV (%)

Novos iniciantes em TARV

Monitorizag&o de carga viral (%)

Supressao viral em pessoas em TARV (%)

Supressao viral global (%)

Inicio de TARV com doenga avangada (%)

Dispensa multimensal de TARV (%)

Repetigao de carga viral apos valor elevado
%)

Retengdo em TARV aos 12 meses (%)

Perda de seguimento em TARV (%)

Pessoas diagnosticadas sem TARV (%)

Proporcéo de gravidas testadas para VIH (%)

Proporgao de gravidas que vivem com VIH
em TARV (%)

Proporgao de servigos com sistema de
informacéo que permite registo de dados
individualizados (%)

Taxa de transmissao vertical do VIH (%)

Numero de novos diagndsticos de VIH (ano)

Taxa de novos diagnosticos de VIH

Proporcéo de testes VIH realizados com resultado
positivo.

Proporgéo de novos diagnésticos de VIH com
contagem de CD4 inferior a 350 células/mm?.

Proporgéo de novos diagnosticos de VIH com
contagem de CD4 inferior a 200 células/mm?.

Proporgéo de pessoas diagnosticadas com VIH que
estabelecem contacto com cuidados especializados
até 30 dias ap6s o diagnostico.

Tempo médio entre o diagndstico de VIH e o inicio
da terapéutica antirretrovirica.

Proporgéo de registos de VIH com informagéo
completa nas variaveis-chave de vigilancia.

Tempo médio entre o diagndstico de VIH e a sua
notificagdo aos sistemas de vigilancia.

Proporgéo de pessoas diagnosticadas com VIH que
se encontram em tratamento antirretrovirico.

Numero de pessoas que iniciaram terapéutica
antirretrovirica num determinado periodo.

Proporcéo de pessoas em TARV com pelo menos
um teste de carga viral no periodo de referéncia.

Proporgéo de pessoas em TARV com carga viral
inferior a 200 copias/mL.

Proporgéo de todas as pessoas que vivem com VIH
que tém carga viral suprimida.

Proporgéo de pessoas que iniciam TARV com CD4
inferior a 200 células/mm?.

Proporgéo de pessoas em TARV que recebem
medicagéo para multiplos meses.

Proporcéo de pessoas com carga viral elevada que
repetem o teste em até 6 meses.

Proporcéo de pessoas que iniciaram TARV e
permanecem em acompanhamento apds 12 meses.

Proporgéo de pessoas em TARV sem contacto com
os servigos de saude por periodo definido.

Proporgéo de pessoas diagnosticadas com VIH que
néo iniciaram terapéutica antirretrovirica.

Proporgéo de gravidas que realizaram teste de VIH
durante a gravidez.

Proporgéo de gravidas que vivem com VIH que se
encontram em tratamento antirretrovirico durante a
gravidez.

Proporgéo de servigos que dispdem de sistemas de
informagéo com capacidade de registo de dados
individualizados.

Proporgéo de criangas nascidas de maes com VIH
que adquirem infegéo por transmissao
materno-infantil.

Numero de novos diagndsticos de infegéo por VIH
num determinado ano.

Numero de novos diagndsticos de VIH por 100.000
habitantes num determinado periodo.

Valores elevados indicam testagem mais dirigida.

Valores elevados indicam falhas na testagem precoce.

Indica diagnéstico muito tardio e maior risco clinico.

Mede a eficiéncia da ligagao ao sistema; valores
baixos indicam perdas precoces.

Intervalos mais curtos indicam melhor resposta do
sistema e alinhamento com recomendagdes clinicas.

Valores elevados indicam maior qualidade dos dados e
melhor capacidade analitica.

Intervalos mais curtos indicam maior oportunidade e
eficiéncia do sistema de vigilancia.

Indicador do acesso ao tratamento, alinhado com o
segundo objetivo 95.

Reflete entrada no tratamento.

Indicador de qualidade do acompanhamento clinico.

Indicador central da eficacia do tratamento, alinhado
com o terceiro objetivo 95.

Mede o controlo global da epidemia, integrando
diagnéstico e tratamento.

Indica atrasos no diagnoéstico ou no inicio do
tratamento.

Reflete a implementagéo de modelos diferenciados de
cuidados.

Indicador critico da resposta clinica e do seguimento.

Mede continuidade do tratamento e qualidade do
acompanhamento.

Valores elevados indicam falhas na retengéo.

Indicador critico de falha na transigdo do diagnostico
para tratamento.

Valores elevados indicam boa cobertura de testagem

pré-natal e oportunidade de prevencéo da transmissao
vertical.

Valores elevados indicam adequada prevengéo da
transmisséo vertical e qualidade dos cuidados.

Valores elevados indicam maior capacidade de
monitorizag&o longitudinal e integragdo de dados.

Valores baixos indicam elevada eficacia das
intervengdes de prevencao.

Reflete a evolugédo da epidemia, devendo ser
interpretado com indicadores de testagem.

Permite comparar a evolucédo da epidemia entre
periodos ou territorios.
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Numero estimado de novas infegdes por VIH por
100.000 habitantes num determinado periodo.

43

44

45

Incidéncia estimada de VIH

Taxa de mortalidade associada ao VIH/SIDA

Proporgéao de sistemas de informagéo que
integram dados de organizagdes comunitarias
(%)

Proporgéo de pessoas que vivem com VIH
que relatam estigma ou discriminagdo em
servigos de saude (%)

Numero de ébitos associados ao VIH/SIDA por
100.000 habitantes num determinado periodo.

Proporgéo de sistemas de informagéo que
incorporam dados provenientes de organizages
comunitarias.

Proporcéo de pessoas que vivem com VIH que
reportam experiéncias de estigma ou discriminagéo
em servicos de saude.

Mede a dinamica real de transmisséo, dependente de
modelos epidemioldgicos.

Valores elevados indicam maior impacto clinico e
possiveis falhas no diagnostico ou tratamento.

Valores elevados indicam maior integragéo e
capacidade de captar intervengdes fora do sistema
formal.

Valores elevados indicam problemas na qualidade dos

cuidados e respeito pelos direitos, sendo baseado em
percecao.
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. 7. Limitagcoes e proximos passos

A matriz deve ser interpretada como instrumento técnico de apoio a decisao, e ndo como uma
lista definitiva de indicadores a implementar de forma simultdnea. A disponibilidade, qualidade
e interoperabilidade das fontes de dados condicionam a sua producgao efetiva.

A existéncia de indicadores definidos nao resolve, por si sO, os problemas de monitorizagéao
identificados no projeto. A sua utilidade dependera da clarificagdo de responsabilidades,
normalizagcao de defini¢gdes, integragao entre fontes, periodicidade de atualizagao e devolugao
da informacao aos niveis de decisdo que podem agir.

Em termos praticos, recomenda-se uma evolugao faseada: validar o conjunto prioritario de 15
indicadores; testar a sua producdo em contextos-piloto; definir periodicidade e responsaveis;
avaliar a qualidade e completude dos dados; e expandir progressivamente para os indicadores
complementares.
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9. Material suplementar 1 - Matriz global de 199 indicadores

A matriz global apresenta os 199 indicadores inicialmente identificados e sistematizados no ambito
do projeto HIVision. Este material suplementar preserva a longlist utilizada como base para a
consolidacdo da matriz operacional.

Material Suplementar 1 - Matriz global de 199 indicadores identificados no &mbito do projeto HIVision.

HIV-001
HIV-002
HIV-003
HIV-004
HIV-005
HIV-006

HIV-007

HIV-008

HIV-009
HIV-010
HIV-011
HIV-012
HIV-013
HIV-014
HIV-015
HIV-016
HIV-017
HIV-018
HIV-019
HIV-020
HIV-021
HIV-022
HIV-023
HIV-024
HIV-025
HIV-026
HIV-027
HIV-028
HIV-029

HIV-030

HIV-031
HIV-032

HIV-033

HIV-034
HIV-035
HIV-036
HIV-037
HIV-038
HIV-039
HIV-040

Prevencéo e Redugéo de Danos
Prevencéo e Redugao de Danos
Prevencao e Redugao de Danos
Prevencao e Redugao de Danos
Prevencao e Redugao de Danos

Prevencao e Redugao de Danos

Prevencao e Redugao de Danos

Prevengao e Redugéao de Danos

Prevencao e Redugéo de Danos
Prevencao e Redugao de Danos
Prevencao e Redugao de Danos
Prevencao e Redugao de Danos
Prevencao e Redugao de Danos
Prevencéo e Redugdo de Danos
Prevencéo e Redugdo de Danos
Prevencéo e Redugdo de Danos
Prevencéo e Redugdo de Danos
Prevencéo e Redugao de Danos
Prevencéo e Redugao de Danos
Prevencéo e Redugao de Danos
Prevencao e Redugao de Danos
Prevencao e Redugao de Danos
Prevencao e Redugao de Danos
Prevencao e Redugao de Danos
Prevencao e Redugao de Danos
Prevencéo e Redugdo de Danos
Prevencéo e Redugdo de Danos
Prevencéo e Redugdo de Danos

Prevencéo e Redugdo de Danos

Testagem e Diagnoéstico

Testagem e Diagnostico

Testagem e Diagnostico
Testagem e Diagnostico

Testagem e Diagnostico
Testagem e Diagnoéstico
Testagem e Diagnostico
Testagem e Diagnoéstico
Testagem e Diagnoéstico
Testagem e Diagnostico

Testagem e Diagnostico

Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso

Acesso

Acesso

Acesso

Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade

Acesso

Acesso

Acesso

Acesso

Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso

Acesso

Jovens com conhecimentos adequados sobre prevengéao VIH

Raparigas adolescentes e mulheres jovens integradas em VIH/SSR (AGYW)

Preservativos distribuidos
Preservativos distribuidos por pessoa em necessidade
Uso de preservativo (inquérito)

Uso de preservativo na Ultima relagéo sexual de alto risco

Cobertura de preservativos (% pessoas em risco que recebem

preservativos/lubrificante)
Utilizadores de PrEP

Cobertura de PrEP
Volume de PrEP prescrita
Mudanga de produto de PrEP
Numero de utilizadores de PEP
Pessoas que recebem servicos NSP

Frequéncia de acesso a NSP

Agulhas-seringas distribuidas por pessoa que injeta drogas (PWID)

Cobertura de NSP
Cobertura de OAMT
Total de pessoa-anos em OAMT
Eventos adversos
Infegdes VIH em utilizadores de PrEP
IST incidentes em utilizadores de PrEP
Eventos adversos da PrEP (por 100 pessoa-anos)
Toxicidade associada a PrEP (% interrupgdes)
Infegdes VIH em utilizadores de PEP
Taxa de conclusao de PrEP
Taxa de conclusdo de PEP
Praticas seguras de injegéo (uso material estéril)
Duragédo minima >=6 meses

Dose minima >=60 mg metadona equivalente

Volume de testes VIH

Testes rapidos (CAD, CSP, ONG)
Testagem em CSP

Autotestes VIH distribuidos

% de pessoas que realizaram autoteste
Testes de carga viral
Critérios laboratoriais para diagnéstico <18 meses
% PVVIH que conhecem o seu estado
Ligagdo a cuidados/TARV ap6s diagnéstico
Servigo de parceiros oferecido

Integridade de variaveis

UNAIDS, 2024

OMS, 2022

OMS, 2022; UNAIDS, 2024
OMS, 2022

OMS, 2022; UNAIDS, 2024

UNAIDS, 2024
OMS, 2022
OMS, 2022; UNAIDS, 2024; DGS/INSA,
2025
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022; DGS/INSA, 2025

OMS, 2022
OMS, 2022

OMS, 2022; UNAIDS, 2024
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022

OMS, 2022; UNAIDS, 2024
OMS, 2022
OMS, 2022

OMS, 2022; UNAIDS, 2024; DGS/INSA,
2024; ECDC/OMS Europa, 2024;
DGS/INSA, 2025; ECDC/OMS Europa,
2025

DGSI/INSA, 2024; DGS/INSA, 2025
DGS/INSA, 2024

OMS, 2022; DGS/INSA, 2024;
DGS/INSA, 2025

OMS, 2022
OMS, 2022
DGS/INSA, 2024
OMS, 2022; UNAIDS, 2024
OMS, 2022; ECDC/OMS Europa, 2025
OMS, 2022
ECDC/OMS Europa, 2024
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HIV-041
HIV-042

HIV-043

HIV-044

HIV-045

HIV-046
HIV-047

HIV-048

HIV-049

HIV-050

HIV-051
HIV-052
HIV-053
HIV-054
HIV-055

HIV-056

HIV-057
HIV-058
HIV-059
HIV-060
HIV-061
HIV-062
HIV-063
HIV-064
HIV-065
HIV-066
HIV-067
HIV-068
HIV-069
HIV-070
HIV-071
HIV-072
HIV-073
HIV-074
HIV-075
HIV-076
HIV-077
HIV-078
HIV-079
HIV-080
HIV-081
HIV-082

HIV-083

HIV-084
HIV-085
HIV-086
HIV-087
HIV-088
HIV-089
HIV-090

Testagem e Diagnostico

Testagem e Diagnostico

Testagem e Diagnostico

Testagem e Diagnostico

Testagem e Diagnéstico

Testagem e Diagnostico

Testagem e Diagnéstico

Testagem e Diagnostico

Testagem e Diagnoéstico

Testagem e Diagnéstico

Testagem e Diagnostico
Testagem e Diagnostico
Testagem e Diagnéstico
Tratamento e Cuidados

Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados

Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados

Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados

Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados

Tratamento e Cuidados

Acesso

Acesso

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Qualidade

Qualidade

Qualidade
Acesso

Acesso
Acesso

Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso

Acesso
Acesso

Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso

Acesso

Tipo de dados submetidos

Cobertura dos sistemas nacionais de vigilancia

Taxa de positividade

CD4 no diagnéstico (<350; <200)

Estado de infegdo aguda (OMS/ECDC)

Mediana da contagem de CD4 a data do diagndstico

Estadio clinico inicial e diagndstico concomitante de SIDA

Diagnéstico tardio (CD4 <350 células/mm?)

Doenga avancada a data do diagnéstico (CD4 <200 células/mm?)

Existéncia de registos nacionais e integragdo com mortalidade

Tempo até ligagdo a prevengédo (mediana, dias)
Reteste VIH no inicio da TARV
Validagéo automatica e recodificagéo
Pessoas em TARV

Novos doentes em TARV
Inicio tardio (CD4<200)

Pessoas em modelos DSD
Cobertura dispensa multimensal (>=3 meses)
% unidades com implementagdo DSD
Cobertura de testes de carga viral
Testagem VIH em doentes TB
Inicio de TPT
Pessoas em TARV com TB ativa
Cobertura rastreio TB
Testagem bacteriolégica
Inicio de tratamento
Testagem HBsAg
Tratamento HBV
Testagem HCV
Confirmagdo RNA HCV
Tratamento HCV
Testagem sifilis
Tratamento sifilis
Testagem gonorreia
Tratamento gonorreia
Diagnéstico repetido IST
Teste repetido positivo para gonorreia
Cobertura cotrimoxazol (CTX)
Tipos de teste usados (HPV, VIA, citologia)
Tratamento de lesGes pré-invasivas
Tratamento de doenca invasiva

Vacinag@o HPV em PVVIH elegiveis
Rastreio do cancro do colo do utero em PVVIH

Rastreio de cancro anal em HSH
Rastreio de carcinoma hepatocelular em PVVIH com cirrose
Rastreio do cancro colorretal em PVVIH elegiveis
Rastreio de cancro do pulmao em PVVIH elegiveis
Rastreio de cancro da préstata em PVVIH elegiveis
Rastreio de cancro da mama em PVVIH elegiveis

Oferta de estatina ou referenciagéo para prescri¢gao

ECDC/OMS Europa, 2024
ECDC/OMS Europa, 2024
OMS, 2022; UNAIDS, 2024; DGS/INSA,
2025

DGS/INSA, 2024; ECDC/OMS Europa,
2024; DGS/INSA, 2025; ECDC/OMS
Europa, 2025

ECDC/OMS Europa, 2024; ECDC/OMS
Europa, 2025; DGS/INSA, 2024;
DGS/INSA, 2025

DGS/INSA, 2025
DGS/INSA, 2024

DGS/INSA, 2024; ECDC/OMS Europa,
2024; DGS/INSA, 2025; ECDC/OMS
Europa, 2025; Gilead, 2025

DGS/INSA, 2025; ECDC/OMS Europa,
2024; ECDC/OMS Europa, 2025;
UNAIDS, 2024

OMS, 2022; UNAIDS, 2024; DGS/INSA,
2024; ECDC/OMS Europa, 2024;
DGS/INSA, 2025

OMS, 2022; ECDC/OMS Europa, 2025
OMS, 2022
HIVision, 2025
OMS, 2022; UNAIDS, 2024; Gilead, 2025
OMS, 2022

OMS, 2022; UNAIDS, 2024; DGS/INSA,
2025; ECDC/OMS Europa, 2025

OMS, 2022

OMS, 2022; UNAIDS, 2024
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022

OMS, 2022; UNAIDS, 2024
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022

OMS, 2022; UNAIDS, 2024
OMS, 2022

OMS, 2022; ECDC/EACS, 2025

OMS, 2022; UNAIDS, 2024;
ECDC/EACS, 2025

ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
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HIV-091
HIV-092
HIV-093
HIV-094
HIV-095
HIV-096
HIV-097
HIV-098
HIV-099
HIV-100
HIV-101

HIV-102

HIV-103
HIV-104
HIV-105
HIV-106
HIV-107
HIV-108
HIV-109
HIV-110
HIV-111
HIV-112
HIV-113
HIV-114

HIV-115

HIV-116
HIV-117
HIV-118
HIV-119
HIV-120
HIV-121
HIV-122
HIV-123
HIV-124
HIV-125
HIV-126
HIV-127
HIV-128
HIV-129
HIV-130
HIV-131
HIV-132
HIV-133
HIV-134
HIV-135
HIV-136
HIV-137
HIV-138
HIV-139
HIV-140
HIV-141
HIV-142
HIV-143
HIV-144
HIV-145
HIV-146
HIV-147

Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados

Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados

Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados

Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados

Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Tratamento e Cuidados
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso

Resultados
Resultados

Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Qualidade

Qualidade

Qualidade

Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso
Acesso

Acesso

Referenciacéo para especialistas por risco cardiovascular
Rastreio de sintomas respiratérios em fumadores/ex-fumadores
Referenciagdo especializada em caso de disfungéo organica
FRAX calculado em PVVIH com fatores de risco
Avaliaggo de vitamina D em PVVIH com risco de fratura
Rastreio de depresséo e ansiedade em PVVIH
Rastreio de perturbagdes do sono em PVVIH
Referenciagédo para cuidados especializados de saiide mental
Rastreio de fragilidade em PVVIH >=50 anos
Vias documentadas de ligagéo a apoio social para PVVIH idosas

Toxicidade ARV
Supressao viral global

Supresséo viral em modelos DSD
Proporgéo sintomaticos positivos
Rendimento diagnéstico
Positividade HBsAg
Positividade HCV
Cura HCV (SVR)
Positividade sifilis
Positividade gonorreia
Homens com corrimento uretral nos Ultimos 12 meses
Avaliagdo de qualidade de vida em PVVIH
Taxa de abandono/attrition

Retengéo aos 12 meses
Adesao ao tratamento antirretroviral

Descontinuagéo da terapéutica antirretroviral
Existéncia e cobertura de dados de continuum of care nos hospitais
Capacidade de monitorizagdo do 2.° e 3.° 95
Teste precoce (<=6 meses)

Teste de repeticdo ap6s CV elevada
Concluséo de TPT
Tempo até tratamento sifilis
Tempo até tratamento gonorreia
Gestao de infegéo criptococica
Idade ao primeiro rastreio
Intervalo entre rastreios
Teste de triagem apds rastreio positivo
Tempo até tratamento
Perda de seguimento apds tratamento
Vias de referenciagcdo documentadas para novo diagnéstico de cancro
Revisao de interagdes ART-quimioterapia
Risco cardiovascular a 10 anos estimado anualmente
Rastreio de diabetes em PVVIH
Avaliagdo anual da fungéo renal em PVVIH
Avaliagdo anual da fungéo hepatica em PVVIH
Monitorizagéo de doenca renal crénica em PVVIH
Avaliagdo de fibrose hepatica em PVVIH com transaminases elevadas
Avaliagé@o neurocognitiva em PVVIH com sintomas cognitivos
Reviséo anual da medicagéo e interagdes em PVVIH >=50 anos
Cobertura de circuncisdo masculina
Expansao/escala da VMMC
Proporc¢éo de gravidas testadas para VIH
Cobertura TARV gravidas
Cobertura TARV méaes que amamentam
Cobertura profilaxia ARV
Cobertura CTX expostos

Estado tabagico documentado em PVVIH

ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
OMS, 2022

OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
UNAIDS, 2024
ECDC/EACS, 2025
OMS, 2022
OMS, 2022

OMS, 2022; Gilead, 2025
DGS/INSA, 2025
DGS/INSA, 2025

OMS, 2022
OMS, 2022

OMS, 2022; UNAIDS, 2024

OMS, 2022
OMS, 2022
UNAIDS, 2024
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
ECDC/EACS, 2025
OMS, 2022
OMS, 2022

UNAIDS, 2024; OMS, 2022

OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
OMS, 2022
ECDC/EACS, 2025

OMS, 2022; UNAIDS, 2024; ECDC/OMS
Europa, 2024; Gilead, 2025

OMS, 2022; DGS/INSA, 2024; Gilead,
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HIV-148
HIV-149
HIV-150
HIV-151

HIV-152

HIV-153

HIV-154
HIV-155

HIV-156

HIV-157

HIV-158

HIV-159

HIV-160

HIV-161

HIV-162
HIV-163

HIV-164

HIV-165

HIV-166

HIV-167
HIV-168
HIV-169

HIV-170

HIV-171

HIV-172

HIV-173

HIV-174
HIV-175

HIV-176

HIV-177
HIV-178
HIV-179
HIV-180
HIV-181
HIV-182
HIV-183
HIV-184
HIV-185
HIV-186
HIV-187
HIV-188
HIV-189
HIV-190
HIV-191
HIV-192

Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagdo

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagdo

Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagdo

Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao
Seguimento e Monitorizagao

Seguimento e Monitorizagao

Acesso
Acesso
Acesso

Acesso

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados
Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados

Resultados
Resultados

Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Resultados
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade
Qualidade

Consumo de alcool, drogas recreativas e chemsex documentado
Nivel de atividade fisica documentado em PVVIH
Orgamento nacional para VIH

Precos unitarios de ARV e volumes

Novos diagnésticos de VIH - nimero absoluto

Taxa de novos diagnésticos de VIH por 100 000 habitantes
Comparagéo entre diagnésticos observados e infe¢bes estimadas

Pessoas que vivem com VIH em Portugal - nimero acumulado e prevaléncia

Tendéncia temporal dos novos diagnésticos de VIH

Distribuicdo dos novos diagndsticos por sexo e racio homem/mulher

Distribuicdo dos novos diagndsticos por idade e idade mediana

Distribuigdo dos novos diagndsticos por modo de transmissdo

Distribuigdo geogréafica/subregional dos novos diagndsticos

Origem geografica/migragéo entre novos diagnésticos

Pais provavel de infecdo

Diagnésticos ocorridos fora de Portugal ou diagnéstico prévio

Casos de SIDA - numero, taxa e tendéncia

Doengas definidoras de SIDA

Mortalidade em pessoas que vivem com VIH / VIH-SIDA

Causas de morte em pessoas que vivem com VIH
Tempo entre diagnostico e morte / mortes precoces apos diagndstico
Taxa de incidéncia VIH (ONS, OMS, UNAIDS)

Taxa de mortalidade associada a SIDA

Numero de 6bitos VIH/SIDA

Doenga avangada (% inicio TARV com CD4<200)

Casos pediatricos de VIH e transmissdo mée-filho

Infecdo por VIH-2 - nimero, proporgéo, perfil e tendéncia

Prevaléncia em utentes ANC
Taxa de transmisséo vertical

Prevaléncia de VIH entre gravidas
Eventos adversos por toxicidade ARV
Estigma internalizado (PVVIH)
Evitagéo de cuidados (PVVIH, populagbes-chave)
Violéncia fisica/sexual experienciada
Atitudes discriminatérias entre profissionais de satde
Atitudes discriminatérias na policia
Pessoas que procuram reparagao por violagéo de direitos
Reteste VIH no 3.° trimestre
Retencédo em TARV até ao parto
Diagnéstico precoce <=2 meses
Tempo de resposta EID <=4 semanas
Inicio TARV dia do diagnéstico
Aconselhamento para cessagao tabagica em PVVIH fumadoras
Protocolo nacional para gestéo de VIH e comorbilidades

Disponibilidade de normas clinicas
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OMS, 2022; DGS/INSA, 2025
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2024; DGS/INSA, 2025; ECDC/OMS
Europa, 2025

ECDC/OMS Europa, 2024; DGS/INSA,
2025; ECDC/OMS Europa, 2025

UNAIDS, 2024; DGS/INSA, 2024;
ECDC/OMS Europa, 2024; DGS/INSA,
2025; ECDC/OMS Europa, 2025

DGS/INSA, 2025
DGS/INSA, 2025

DGS/INSA, 2024; DGS/INSA, 2025;
ECDC/OMS Europa, 2024; ECDC/OMS
Europa, 2025

DGS/INSA, 2024

DGS/INSA, 2024; DGS/INSA, 2025;
ECDC/OMS Europa, 2024; ECDC/OMS
Europa, 2025

DGS/INSA, 2025
DGS/INSA, 2025
OMS, 2022; UNAIDS, 2024

DGS/INSA, 2024; ECDC/OMS Europa,
2024; DGS/INSA, 2025; ECDC/OMS
Europa, 2025
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HIV-193 Seguimento e Monitorizagédo Qualidade Disponibilidade de diagnéstico essencial OMS, 2022
HIV-194 Seguimento e Monitorizagao Qualidade Sistemas de monitorizag&o funcionais OMS, 2022
HIV-195 Seguimento e Monitorizagao Qualidade Garantia externa de qualidade laboratorial OMS, 2022
HIV-196 Seguimento e Monitorizagdo Qualidade Conformidade dos esquemas ARV OMS, 2022
HIV-197 Seguimento e Monitorizagao Qualidade Tempo de resposta laboratorial OMS, 2022
HIV-198 Seguimento e Monitorizagao Qualidade Encaminhamento e ligagdo documentada OMS, 2022
HIV-199 Seguimento e Monitorizagao Qualidade Preferéncias para cuidados no fim de vida OMS, 2022
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