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Introducéo

O presente documento resulta de uma iniciativa singular e de profundo significado
humanistico: a sessao de «Escuta Ativa», organizada pelo Provedor do Utente e pelo
Servico de Humanizacgéo da Unidade Local de Saude (ULS) de Coimbra, realizada no dia
11 de fevereiro de 2026, data que assinala o Dia Mundial do Doente.

Esta iniciativa reuniu dezasseis Associacdes de Doentes que representam um amplo
espectro de patologias — desde doencgas raras a doencas cronicas prevalentes, desde a
infancia a terceira idade, desde condi¢Bes neuroldgicas a oncolégicas, passando por
doencas reumaticas, renais, intestinais e cardiovasculares. A diversidade das
associacdes presentes espelha a complexidade e a riqueza do tecido associativo que
acompanha os doentes e as suas familias ao longo de percursos muitas vezes arduos e
solitarios.

A escolha do Dia Mundial do Doente para a realiza¢io desta sess&o n&o foi casual. E um
dia que convida a reflexdo sobre o valor central do cuidado, sobre a dignidade de quem
sofre e sobre a responsabilidade coletiva de construir sistemas de salde mais justos,
mais humanos e mais eficazes. Ao optar por ouvir as associa¢des de doentes nesta data,
a ULS de Coimbra reafirmou o seu compromisso com uma visdo de saude centrada na
pessoa.

O modelo de «Escuta Ativa» pressupde mais do que a mera recolha de informacgao:
implica atencdo genuina, abertura ao dialogo, disponibilidade para compreender
experiéncias vividas e vontade de traduzir esse conhecimento em agdo. Ao dar voz formal
as associagoes, a ULS reconhece que os doentes e 0s seus representantes sao parceiros
indispensaveis na construcao de um sistema de salde de qualidade.

Este documento organiza e preserva as contribuicdes de cada associacéo, estruturando-
as de forma a facilitar a leitura, a reflexdo e, sobretudo, a agédo. Constitui, assim, um
instrumento de memaria e de compromisso — um testemunho do que foi dito e um ponto
de partida para o que ha ainda a fazer.

A ULS de Coimbra, ao promover este espaco de escuta, da um passo importante no
sentido da coprodugdo em saude, reconhecendo que a exceléncia clinica e a
humanizacao dos cuidados séo inseparaveis. Este documento pretende ser o reflexo fiel
dessa convicgao.
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Sumario Executivo

No dia 11 de fevereiro de 2026 — Dia Mundial do Doente —, o Provedor do Utente e o
Servico de Humanizacdo da Unidade Local de Saude (ULS) de Coimbra promoveram a
sessdo «Escuta Ativa», um encontro inédito com dezasseis Associa¢des de Doentes. O
objetivo foi criar um espaco formal de dialogo entre a instituicAo hospitalar e os
representantes dos doentes, com vista a identificar as principais dificuldades sentidas e a
recolher sugestdes concretas de melhoria.

As dezasseis associacfes participantes representam areas tédo diversas como a asma
grave, a insuficiéncia renal, as doencas neuromusculares, a diabetes, a doenca
inflamatoria intestinal, a deficiéncia intelectual, o cancro da préstata, os cuidados
primarios, o0 apoio a crian¢as gravemente doentes, o cancro ginecoldgico, a Sindrome de
Angelman, a deméncia, o AVC, as doencas linfaticas, as hemoglobinopatias e as doencas
reumaticas.

Temas Transversais ldentificados

Da analise das contribuigcbes das diferentes associa¢cdes emergem varias preocupacgoes
gue transcendem as especificidades de cada patologia, configurando desafios sistémicos
do sistema de saude:

« Diagnostico tardio — multiplas associagdes referem o atraso no diagndstico
como uma das principais causas de agravamento da doencga e de deterioracéo
da qualidade de vida dos doentes.

» Dificuldade de acesso a consultas de especialidade — os tempos de espera
prolongados para primeiras consultas de especialidade séao identificados
transversalmente como um obstéculo critico.

» Falta de abordagem multidisciplinar — a auséncia ou insuficiéncia de equipas
multidisciplinares que integrem diferentes especialidades médicas, psicologia,
nutricao, fisioterapia e servi¢o social € uma queixa recorrente.

* Acesso limitado a apoio psicolégico — a componente de saude mental é
sistematicamente apontada como subestimada e insuficientemente
disponibilizada, especialmente em doengas cronicas e oncoldgicas.

» Comunicagéao deficiente entre profissionais e servicos — a falta de articulacdo
entre os diferentes niveis de cuidados (primarios, hospitalares, continuados) gera
duplicacéo de esforcos, lacunas de informacéo e sobrecarga para os doentes.

» Custos e acessibilidade a medicamentos — a comparticipagéo insuficiente de
certos farmacos (bioldgicos, vacinas, tratamentos inovadores) e as ruturas de
stock séo referidas por diversas associagoes.

» Formacao dos profissionais de salude — é frequentemente apontada a
necessidade de mais formacgéao especifica, designadamente em doencas raras,
comunicacéo adaptada e abordagem centrada no doente.

» Sobrecarga dos cuidadores — em particular nas doencas cronicas e
progressivas, a sobrecarga fisica, emocional e financeira dos cuidadores
informais é identificada como um problema grave e pouco enderegado.

Principais Sugestdes de Melhoria

As associagfes avancam com propostas praticas e exequiveis, entre as quais se
destacam:
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» Criacao ou reforco de consultas e unidades multidisciplinares especificas por
patologia.

* Implementacédo de circuitos de referenciacdo mais ageis e protocolos claros
entre cuidados primarios e hospitalares.

+ Alargamento do apoio psicolégico integrado nas equipas clinicas, com particular
atencgéo as fases criticas da doenca.

» Desenvolvimento de materiais informativos em linguagem acessivel e de
programas de literacia em saude dirigidos a doentes e familias.

* Investimento na formacédo continua dos profissionais, incluindo competéncias de
comunicag¢@o empatica e conhecimento de doencas especificas.

* Melhoria dos canais de comunicacdo com os servi¢cos hospitalares, incluindo
linhas dedicadas e respostas a contactos por email e telefone com prazos
definidos.

» Reforco da articulagdo com as associacfes de doentes, reconhecendo-as como
parceiros estratégicos nos cuidados e na coprodugdo em saude.

« Candidatura a Centros de Referéncia para doencgas raras e doengas com
necessidades especificas de especializagéao.

Nota Final

As contribuigcbes das dezasseis associa¢cdes aqui reunidas constituem um diagnéstico
valioso e um roteiro de acdo para a ULS de Coimbra. A rigueza deste documento reside
precisamente na sua origem: o conhecimento direto, vivido e acumulado de quem
acompanha diariamente os doentes e as suas familias. A ULS de Coimbra, ao promover
esta escuta, deu um passo decisivo. O presente documento é 0 registo desse
compromisso e o ponto de partida para a sua concretizacao.
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A Voz das AssociacOes de Doentes

Neste capitulo apresentam-se as contribuicdes das dezasseis Associacbes de Doentes
gue participaram na sessdo «Escuta Ativa» de 11 de fevereiro de 2026. Cada entrada
inclui a misséo e objetivos da associacdo, as principais dificuldades identificadas e as
sugestdes de melhoria apresentadas, bem como os contactos dos seus representantes.

1. Associacao de Asma Grave

Misséo e Objetivos

A Associacdo de Asma Grave tem como missao representar os doentes com Asma Grave,
defender os seus interesses e trabalhar para a divulgacdo e reconhecimento desta
doenca. A sua agdo concretiza-se através de acdes de formacéo, organizacdo de eventos
e encontros, divulgacéo da doenca e dos seus tratamentos e diagndsticos, prestacdo de
informagdes e cuidados a doentes e cuidadores, disponibilizagdo de consultas médicas
ou de medicina alternativa e acompanhamento, gestdo de negdécios sociais com vista a
autossustentabilidade da associacdo, e promocéo do bem-estar e qualidade de vida dos
doentes, cuidadores e familias.

Principais Dificuldades
» Acesso as consultas de especialidade.
* Custos da medicagéo.
» Diagnostico lento.
+ Correta utilizagdo das terapéuticas inalatorias.
+ Dificil e lento acesso aos medicamentos biol6gicos.
* Resposta do médico assistente quando necessario.

Sugestdes de Melhoria

* Implementacdo de modelos de unidades multidisciplinares (imunoalergologia e
pneumologia) que tém apresentado bons resultados numa abordagem mais
completa destes doentes.

» Uniformizacao e aceleracédo do acesso aos medicamentos biolégicos.

* Encaminhamento mais precoce para consultas de especialidade.

* Maior atengdo a sintomas para diagnésticos mais rapidos.

+ Formacédo em terapéuticas inalatorias dirigida a doentes e a comunidade médica.

Contacto

Ana de Carvalho Gongalves
958 222 606
girassolxx@gmail.com

2. Associacao Portuguesa de Insuficientes Renais (APIR)

Misséo e Objetivos

A Associacdo Portuguesa de Insuficientes Renais (APIR) é uma Instituicdo Particular de
Solidariedade Social (IPSS), ndo-governamental, sem fins lucrativos, de ambito nacional,
fundada em 1978. A sua missao € a ajuda moral, fisica, social e informativa, bem como a
defesa dos direitos, regalias e interesses dos doentes renais portugueses, com destaque
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particular para o direito a vida, ao trabalho e a reabilitagdo e reintegracao profissional e
social dos Insuficientes Renais Crénicos.

Principais Dificuldades

As principais dificuldades sentidas pelos doentes renais prendem-se com a inexisténcia
de acompanhamento psicolégico, uma vez que as doencas crénicas renais e 0s seus
tratamentos de substituicdo da funcdo renal — designadamente a dialise — imp&em
adaptacBes muito penosas ao quotidiano. O transplante, embora represente uma
esperanca real, ndo garante uma recuperacédo pacifica. A comunica¢do entre 0s varios
niveis de cuidados e entre as diversas especialidades é frequentemente assegurada
pelos proprios doentes, em detrimento da sua qualidade. O contacto com os médicos
hospitalares, em particular com o servi¢o de transplantacéo, revela-se dificil.

Sugestdes de Melhoria

« Acompanhamento psicolégico nas fases mais criticas da doenca, reconhecendo
gue emogdao e corpo fazem parte de um mesmo sistema biologico.

* Implementacéo efetiva de um acompanhamento de saude integrado,
assegurando a comunicagao entre os varios niveis de cuidados e entre as
diversas especialidades.

« Continuacéo e refor¢o da evolugdo em curso na distribuicdo de medicamentos
em proximidade, alargando igualmente este modelo aos exames
complementares de diagnéstico, em particular as analises.

Contacto

Matilde Correia
919 224 055
matildecorreia@gmail.com

3. Associacao Portuguesa de Neuromusculares (APN)

Misséo e Objetivos

A APN — Associacao Portuguesa de Neuromusculares nasceu em 1992 da iniciativa de
diversas familias e médicos neurologistas, com o objetivo de obter e partilhar informacgéo
médico-cientifica sobre as doengas neuromusculares (DN). Reconhecida como IPSS e
como Organizagédo N&do-Governamental de Pessoas com Deficiéncia (ONGPD) de ambito
nacional, conta atualmente com cerca de 2.000 associados e uma equipa técnica de 13
profissionais com formacao superior. A associagéo gere o CAVI (Centro de Apoio a Vida
Independente), com mais de 50 assistentes pessoais que prestam apoio a mais de 60
beneficiarios, e um CAARPD (Centro de Apoio, Acompanhamento e Reabilitagdo de
Pessoas com Deficiéncia), que serve 80 utentes.

Principais Dificuldades

As principais dificuldades dos doentes neuromusculares centram-se na area dos
cuidados, na substituicdo e/ou alivio dos cuidadores, e na construgdo de uma carreira
académica, vida social, profissional e familiar. Estes doentes mantém todas as suas
capacidades cognitivas, o que os torna especialmente sensiveis as crescentes limitacées
impostas pela sua condicdo. A esperanca média de vida, crescente com a inovagao
terapéutica, levanta questdes de acompanhamento social e profissional ndo previstas nas
leis laborais vigentes. A evolugao das novas terapias, incluindo a terapia genética, suscita
ainda problemas de regulagéo e acesso aos novos farmacos.
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Sugestdes de Melhoria

Candidatura da ULS de Coimbra a um Centro de Referéncia para as Doencas
Neuromusculares, afiliado a Rede Europeia ERN — EURO NMD, potenciando
ensaios clinicos, avaliagdo de medicamentos e acompanhamento especializado
de doentes e familias.

Reforgo do dialogo aberto e da troca de informacéao cientifica nas doencas raras,
com as associacdes de doentes como elo fundamental do processo.

Articulacdo com a ULS de Coimbra no apoio a doentes neuromusculares
residentes na sua area de influéncia, do interior ao litoral.

Contacto
Joaquim Brites
917 292 700
presidente@apn.pt

4. Grupo de Influéncia Repensar OpcoOes: Hidratos de Carbono
(GIRO HC)

Misséo e Objetivos

O GIRO HC tem como misséo a prevencado da obesidade, dos problemas cardiacos e da
diabetes, trabalhando também as tematicas dos residuos hospitalares e do
envelhecimento ativo com qualidade de vida.

Principais Dificuldades

Ruturas de stocks de medicacédo, designadamente de insulina e de sensores de
glicose: existéncia de sensores com validade de seis meses disponiveis na
Europa que ainda ndao chegaram a Portugal, enquanto a FDA norte-americana ja
autorizou sensores com durag¢éo de um ano.

Ruturas de insulina especifica para sistemas de bomba infusora com inteligéncia
artificial, com impacto ambiental negativo decorrente da substituicdo forcada por
alternativas de menor duracao.

Falta de apoio financeiro para a promocéao do voluntariado na prevengdo em
saude publica.

Sugestdes de Melhoria

As unidades hospitalares devem assumir o fornecimento direto dos meios
necessarios para pessoas com Diabetes Tipo 1, em articulagdo com os SPMS
Saude, em alternativa ao atual modelo de prescricdo médica e distribuicdo em
farmécia.

Contacto

Quental Nunes
933 500 933
girohc@girohc.pt
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5. Associacado Portuguesa da Doenca Inflamatéria do Intestino
(APDI)

Misséo e Objetivos

A APDI é uma associacdo de doentes, sem fins lucrativos, fundada em 1994 e
reconhecida como IPSS desde 2001, que visa apoiar e possibilitar a partilha de
experiéncias as pessoas que vivem com doencga inflamatoria do intestino (DII) — Colite
Ulcerosa e Doenca de Crohn —, aos seus familiares e amigos. A sua misséo é formar e
informar para a gestéo diaria de uma patologia que, apesar de cronica, pode ser vivida
com qualidade de vida. Presta atendimento telefénico e por email, consultas de psicologia
e nutricdo, e encaminhamento de medicacéo hospitalar.

Principais Dificuldades

* Inexisténcia de um canal de contacto célere com a equipa médica em situacéo
de crise (alternativo a urgéncia), como email ou telemével dedicado.

* Auséncias ao trabalho, a universidade e a escola — incluindo baixas médicas —
para comparecéncia a consultas, exames e levantamento de medicagéo
hospitalar.

* Vacinas para doentes imunodeprimidos sem comparticipagdo (HPV, Herpes
Zo6ster, Pneumonia), com custos significativos para os doentes.

* Auséncia de equipas verdadeiramente multidisciplinares no SNS, integrando
psicélogo clinico, nutricionista, enfermeiro especializado em DIl e
gastroenterologista especializado.

Sugestdes de Melhoria

+ Transformagé&o da unidade funcional de DIl da ULS Coimbra num Centro de
Responsabilidade Integrada — uma pequena clinica dedicada a doentes com
DII.

+ Alargamento do programa de distribuicdo de medicagdo em proximidade e
reabertura do programa a novos utentes.

* Melhoria das condic¢des fisicas do Hospital de Dia de Gastroenterologia.

Contacto

Ana Sampaio

936 000 333
anasampaio@apdi.org.pt

6. Associacao Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadéao
Deficiente Mental — Coimbra (APPACDM)

Misséo e Objetivos

A APPACDM Coimbra trabalha com pessoas com deficiéncia intelectual, prosseguindo
objetivos de promocéo da autonomia, incluséo social, qualidade de vida, desenvolvimento
de competéncias, apoio familiar, protecéo e seguranca, e sustentabilidade institucional. A
sua populagdo-alvo é heterogénea, com diferentes graus e perfis de deficiéncia
intelectual, e apresenta necessidades de apoio especializado e continuado ao longo da
vida.
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Principais Dificuldades

» Barreiras de comunicacao: profissionais de salde nao preparados para
comunicar de forma adaptada; linguagem excessivamente técnica; auséncia de
materiais em linguagem simples.

* Formacéo insuficiente dos profissionais de salde para responder as
necessidades especificas de pessoas com deficiéncia intelectual.

e Barreiras fisicas e de acessibilidade nas unidades de salde.

+ Oferta limitada de servigos especializados e dificuldade de acesso a cuidados
psiquiatricos e psicoterapéuticos adequados.

» Atitudes paternalistas e preconceito, com desvaloriza¢do das queixas e
infantilizacdo das pessoas com deficiéncia.

+ Desigualdades socioecondémicas que limitam o acesso a cuidados e transportes.

* Necessidades complexas e multi-morbilidade, sem articulagdo adequada entre
Servigos.

» Desconhecimento, por parte dos utentes e cuidadores, dos seus direitos em
saude.

Sugestdes de Melhoria

« Formacao regular de profissionais de saude em «disability-friendly carex»:
comunicacao adaptada, avaliacdo funcional e abordagem centrada na pessoa.

* Melhoria da acessibilidade fisica dos edificios e desenvolvimento de materiais
informativos em linguagem facil de ler.

* Implementacdo de programas de literacia em salde para pessoas com
deficiéncia e suas familias, em parceria com as IPSS.

» Criacdo de caminhos de cuidados especificos para utentes com deficiéncia,
integrando consultas, reabilitagdo, saide mental e acompanhamento social.

+ Criagao ou reforgo de comissdes consultivas na ULS com participagéo de
pessoas com deficiéncia e cuidadores.

* Promocgdao de campanhas de sensibilizag&o internas contra atitudes paternalistas
ou discriminatérias.

» Definicdo de indicadores de incluséo e avaliacéo regular das barreiras
existentes.

Contacto

Claudia Goncalves
965 237 019 /914 824 260
larsilvestre@appacdmcoimbra.pt

7. Associacao Portuguesa de Doentes da Prostata

Misséo e Objetivos

A Associacdo tem como objetivo sensibilizar os homens para a necessidade de um exame
periédico da prostata a partir dos 45/50 anos de idade. A Prevencdo Precoce é
considerada determinante na detecao e tratamento com sucesso do cancro da prostata.

Principais Dificuldades

» Dificuldades em vencer o estigma associado aos efeitos da doenca:
incontinéncia urinéria e disfuncao erétil.

10
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* Medicamentos para a disfungéo erétil sem compatrticipacdo nos casos em que
sé&o clinicamente indicados.

» Dificuldade em aceder a fisioterapia para a incontinéncia urindria.
» Diagnostico tardio da doenca.

Sugestdes de Melhoria

» Desenvolvimento de campanhas de sensibilizacdo sobre a doenca e sobre as
vantagens do diagndstico precoce.

Contacto

José Graca G. Goncalves
912 799 449
jgraca75@gmail.com

8. Associacao de Utentes USF CelaSaude

Misséo e Objetivos

A Comissédo de Utentes da USF CelaSaude tem como principais objetivos representar e
defender os interesses dos utentes inscritos, criar canais de comunicagao regulares com
a USF, acompanhar o plano de acéo, promover o desenvolvimento institucional, contribuir
para a eficiéncia e eficacia da USF, e promover o dialogo para atenuar as dificuldades
sentidas por utentes e profissionais.

Principais Dificuldades

No contexto dos Cuidados de Saude Primarios, identificam-se como dificuldades as
instalacbes e o agendamento de consultas em tempo util. No contexto hospitalar,
salientam-se o0s problemas com estacionamento, o acesso a primeira consulta de
especialidade, o contacto com médicos hospitalares e as condi¢des de visita aos doentes
internados.

Sugestdes de Melhoria

* Implementac&o de respostas padronizadas para email e telefone, com prazos
maximos de retorno.

* Investimento na humanizacao da relacdo, com formacao periédica em
comunicacgao positiva, gestao de conflito e comunicagdo com utentes em
sofrimento emocional.

+ Utilizagc&o de dashboards de indicadores (assisténcia, tempos de acesso, MCDT,
custos, satisfagao).

* Melhoria do acesso ao CHUC, incluindo estacionamento.

+ Aplicagéo periddica de questionéarios de satisfacdo e recolha continua de
feedback de utentes.

» Simplificacdo das visitas a utentes internados.

Contacto

Maria Tereza Tomé
919 303 838
mttome@gmail.com

11
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9. Pedrinhas

Misséo e Objetivos

A Pedrinhas nasceu da homenagem ao Pedro, uma crianga que viveu cinco anos com
leucemia e que, perante a adversidade, encontrou no hospital espacgo para criar. A sua
missdo é melhorar as condi¢cbes de vida das criancas e jovens gravemente doentes,
intervindo diretamente nas suas habitacbes — garantindo acessibilidade, conforto
térmico, dignidade e seguranca. A Pedrinhas desenvolve trés programas principais: «Um
Castelo — Pedrinho a Pedrinha» (reabilitacdo habitacional), «Um Soninho Colorido»
(voluntariado no Hospital Pediatrico de Coimbra, com conto de histérias a criancas
internadas) e «Pedrinhar'te» (desenvolvimento de competéncias pessoais, sociais,
emocionais e artisticas em criangas com internamentos prolongados). Encontra-se ainda
em construcdo o «Pedrinhas Natur», um alojamento transitério para criancas em fase de
tratamento e respetivas familias, inserido na Serra da Lousa.

Principais Dificuldades

+ Habita¢des sem condi¢cbes minimas de segurancga, conforto e salubridade para
criangas com doenca grave.

+ Constrangimentos econdmicos severos nas familias, decorrentes dos custos do
tratamento, deslocagfes e impossibilidade de manter vida laboral estavel.

* Instabilidade emocional das criancas e desgaste emocional elevado das familias.

+ Falta de acessibilidade funcional nos domicilios, tornando o regresso a casa
apos internamento dificil ou inviavel.

Sugestdes de Melhoria

» Reforco da articulagéo entre equipas hospitalares e a Pedrinhas, com partilha
regular de informacéao clinica, planos de cuidados e orientagdes sobre
adaptacdes necessarias no domicilio.

» Disponibilizacéo de pareceres técnicos multidisciplinares (terapia ocupacional,
fisioterapia, enfermagem de reabilitagcdo, medicina fisica) para definicdo de
solucdes habitacionais.

» Criacdo de um canal de comunicacao direto e desburocratizado entre a ULS de
Coimbra e a Pedrinhas, com resposta rapida em situacdes urgentes.

* Realizagéo de formagdes conjuntas dirigidas as familias sobre cuidados basicos,
prevencédo de infe¢cbes e gestao de equipamentos médicos no domicilio.

» Identificacdo precoce, pela ULS, de situacdes em que as condi¢cdes
habitacionais representam risco para a saude da crianga, com encaminhamento
para a Pedrinhas.

Contacto

Bianca Matos
914 685 262
pedrinhas.pbr@gmail.com

10. Associagcao Movimento Oncologico Ginecolégico (MOG)

Misséo e Objetivos

A MOG ¢é a Uunica associacdo portuguesa dedicada exclusivamente aos cancros
ginecolégicos. Assume um papel essencial na defesa, acompanhamento e representacao
das mulheres afetadas por estas patologias e dos seus familiares. Promove a literacia em
saude, organiza campanhas de sensibilizacdo, exerce advocacia junto das entidades
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competentes e desenvolve parcerias nacionais e internacionais. Entre as suas principais
causas, destacam-se: a luta pela igualdade de acesso a medicamentos inovadores, o

isolamento pds-cirdrgico adequado no SNS, a criagdo de consultas de saude da mulher

nas ULS, a capacitacdo dos médicos de familia para o diagndstico precoce, e o

estabelecimento de Centros de Referéncia para os cancros ginecolégicos.

Principais Dificuldades

Diagndstico tardio — em alguns casos com mais de um ano de espera —, por
vezes associado a desvalorizacao de sintomas e de marcadores tumorais
elevados por parte dos profissionais de saude.

Acesso insuficiente a apoio psicolégico, particularmente nas dimensdes da
autoimagem, sexualidade e fertilidade.

Assimetrias regionais no acesso a cuidados especializados, obrigando a
deslocacgbes frequentes e cansativas.

Falta de informac&o estruturada sobre a doenga, tratamentos e direitos sociais.
Solid&o e isolamento social das doentes.
Impacto financeiro significativo da doenca nas familias.

Sugestdes de Melhoria

Reforco da sensibilizacdo dos Médicos de Medicina Geral e Familiar para os
cancros ginecolégicos, com protocolos claros de referenciacdo entre cuidados
primarios e hospitalares.

Criacéo de uma consulta de «Saude da Mulher» com abordagem integrada.

Alargamento da cobertura do rastreio ao cancro do colo do Utero para os valores
recomendados pela OMS.

Integracdo do exercicio fisico nos planos de cuidados oncolégicos, para
combater a fadiga dos tratamentos.

Melhoria da comunicagéo clinica: sessdes informativas, materiais explicativos
simples e consultas de clarificagdo de davidas.

Disponibilizacdo de apoio psicolégico e sexual especializado, abordando o
impacto dos cancros ginecoldgicos na identidade feminina e na intimidade.

Implementacédo de programas de reabilitacdo e sobrevivéncia, incluindo gestao
de fadiga, dor, linfedema, exercicio adaptado e apoio ao retorno a vida
profissional.

Contacto

Claudia Biscaya Fraga
963 138 135
info@mogportugal.pt

11. Associacao Sindrome de Angelman (ANGEL)

Misséo e Objetivos

A ANGEL tem como misséo prestar auxilio, informacao e apoio aos familiares de pessoas

com Sindrome de Angelman, bem como a profissionais e técnicos de saude,

investigadores e demais interessados. Com 105 sécios, a associacéo disponibiliza bolsas
terapéuticas, programa de descanso do cuidador, apoio social, apoio psicoldgico e a
Unidade Angelman no Hospital CUF Descobertas. Promove encontros nacionais anuais

e encontros virtuais bimensais, e desenvolve atividade ativa na investigagdo a nivel
nacional e internacional.
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Principais Dificuldades

» Escassez de profissionais de salde com conhecimento sobre as particularidades
clinicas e comportamentais da Sindrome de Angelman, conduzindo a avaliagdes
incompletas e recomendacdes pouco adaptadas.

+ Gestao inadequada do tempo nas consultas, com esperas prolongadas em salas
pouco preparadas para criangas com hipersensibilidades sensoriais.

» Dificuldade de acesso atempado as especialidades adequadas, com esperas de
meses por consultas essenciais.

Sugestdes de Melhoria

* Integracéo, na ficha clinica do doente, de um resumo sobre a Sindrome de
Angelman, incluindo o cédigo ORPHA 72, que centraliza informagéao sobre a
doenca a nivel nacional e internacional.

 Criacio de um Registo Unico do Doente com toda a informac&o médica e
historial clinico, acessivel a qualquer profissional de salde devidamente
autorizado, independentemente do local de atendimento.

» Criacdo de salas adaptadas ou ambientes especializados para criangas e
adultos com perturbacdes do desenvolvimento e sensibilidade sensorial
aumentada (luz controlada, ruido reduzido, mobiliario adequado).

* Implementacéo de medidas de gestdo que permitam tempos de espera mais
curtos e previsiveis, com prioridade para casos com necessidades especiais.

Contacto

Mafalda Nogueira
911 733 101
geral@angel.pt

12. Alzheimer Portugal

Misséo e Objetivos

A Alzheimer Portugal é uma associacdo de doentes que promove a qualidade de vida,
inclusdo e dignidade das pessoas com deméncia e dos seus cuidadores. Os seus
objetivos principais incluem o apoio psicossocial, emocional e juridico; servicos
especializados e respostas adaptadas; formacédo para cuidadores e profissionais; defesa
de direitos e politicas publicas adequadas; sensibilizacdo social e combate ao estigma; e
promocédo de investigacdo. A sua intervencdo é centrada na pessoa e na familia, com
respostas de proximidade, comunitarias e integradas.

Principais Dificuldades
» Diagnostico tardio e falta de seguimento continuado.
» Escassez de respostas especializadas e acessiveis.
» Sobrecarga fisica, emocional e financeira dos cuidadores.
* Isolamento social e estigma.
» Dificuldades de orientacdo no sistema de saude.
« Falta de programas de estimulacdo e apoio domiciliério.
« Transi¢Oes criticas mal planeadas (alta hospitalar, institucionalizacao).
» Falta de cuidados paliativos adequados.

Sugestdes de Melhoria
+ Implementagéo de circuito clinico estruturado e referenciagdo rapida.
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Consultas de memoria com equipa multidisciplinar.

Formacéo para cuidadores e profissionais de saude.

Programas comunitérios de estimulagdo cognitiva.

Apoio poés-alta e avaliagcdo domiciliéria.

Servicos de descanso do cuidador e apoio psicoldgico.

Cuidados domiciliarios integrados e paliativos.

Estabelecimento de protocolos de articulagcdo com a Alzheimer Portugal.
Campanhas de literacia e reducéo do estigma.

Contacto

iris Laranjeira Pires
962 782 674
iris.laranjeira@alzheimerportugal.org

13. Portugal AVC

Misséo e Objetivos

A «PT.AVC — Unido de Sobreviventes, Familiares e Amigos», vulgarmente designada
«Portugal AVC», € uma associagcdo de ambito nacional, protagonizada pelos proprios
sobreviventes de AVC, que engloba também familiares, cuidadores e profissionais de
salde. E IPSS, ONG de Pessoas com Deficiéncia, Associacédo de Defesa dos Utentes em
Saude e Pessoa Coletiva de Utilidade Publica. A sua misséo é contribuir para a prevencao
do AVC e das suas consequéncias, e para a resposta as necessidades dos sobreviventes

de AVC, dos seus familiares e cuidadores.

Principais Dificuldades

Falta de internamento em Unidades Especializadas para AVC.
Deficiente didlogo entre servicos.

Falta de reabilitacdo com articulacéo interdisciplinar.

Insuficiéncia de meios de acompanhamento apés o internamento.

Sugestdes de Melhoria

Aumento do nimero de Unidades de Internamento Especializadas para AVC.
Criacéo de Grupos de Ajuda Multidisciplinar para doentes e familias.

Contacto

Anténio Conceicao
963 898 059
presidente@portugalavc.pt

14. Associacao Nacional de Doentes Linfaticos (andLINFA)

Misséo e Objetivos

A andLINFA agrega doentes com patologias subdiagnosticadas e pouco conhecidas:
linfedema primario e secundario, lipedema e doencas vasculares raras. A referenciacao
destes doentes € inexistente ou muito incipiente. A sua missao é promover a literacia
nesta area — para doentes, familiares, cuidadores e profissionais de saude — e estimular
0 autocuidado e o tratamento conservador. Muitas destas patologias ndo tém cura nem
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medicamentos disponiveis, e a sua abordagem deve ser necessariamente
multidisciplinar.

Principais Dificuldades

A principal dificuldade sentida pelos doentes é chegar ao diagndstico. Quando o
diagnéstico é finalmente obtido, a falta de resposta terapéutica adequada e a auséncia de
equipa multidisciplinar para orientacdo correta constituem obstaculos graves. Muitos
doentes oncolégicos desconhecem que poderao vir a desenvolver linfedema secundario,
0 que compromete a prevencao.

Sugestdes de Melhoria

* Realizagéo de acg0Oes de sensibiliza¢do interna na ULS de Coimbra, seguidas de
sensibilizacdo aos utentes e de acbes de rastreio (estas ultimas a avaliar
previamente em termos de capacidade de resposta).

* Integracdo de acdes de formacéao e sensibilizacdo no ambito oncolégico, em
articulacdo com as associacfes focadas nessa area.

+ Disponibilizacédo, pelos profissionais da ULS, dos materiais que a andLINFA tem
desenvolvido com especialistas credenciados na area.

Contacto

Manuela Lourenco Marques
911 949 409
info@andlinfa.pt

15. Associacao Portuguesa de Pais e Doentes com
Hemoglobinopatias

Misséo e Objetivos

A Associacdo dedica-se ao suporte e apoio a pacientes e prestadores de cuidados de
saude no que respeita a dinamizacdo da informagdo sobre as hemoglobinopatias
(Drepanocitose, Talassemia, entre outras), aos direitos dos pacientes e prestadores, a
advocacia, a literacia clinica e a colaboracao entre entidades de saude.

Principais Dificuldades

+ Falta de partilha de informagé&o entre profissionais de saude para uma melhor
compreenséao da patologia.

* Insuficiéncia de parcerias estratégicas para dinamizagdo do conhecimento sobre
a doencga.

* Necessidade de uma melhor abordagem clinica em todo o processo da doencga:
prevencdo de crise, gestédo da crise e cuidados pds-crise.

Sugestdes de Melhoria

* Promocao de literacia entre profissionais de salde para melhor compreenséo
das hemoglobinopatias.

* Realizacdo de workshops sobre como lidar com doentes com Drepanocitose,
Talassemia e outras hemoglobinopatias.

Contacto

Décio Temporario

934 229 788
temporariodecio@hotmail.com
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16. Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaéticas (LPCDR)

Misséo e Objetivos

A LPCDR foi criada em 1982 com o objetivo de promover a educacéo social do doente
reumético e da populacédo em geral, difundindo informacdes sobre a natureza, tratamento,
prevencdo e repercussdes sociais das doencas reumaticas. Em Portugal, as doencas
reumaticas tém uma prevaléncia de 56% e sdo responsaveis por 40 a 60% das situacdes
de incapacidade fisica prolongada e perda de autonomia. Constituem a maior causa de
faltas por doenca e de reforma antecipada em todo o mundo, representando um encargo
econdémico anual superior a 200 mil milhdes de euros na Europa.

Principais Dificuldades

Tempo de consulta considerado escasso, aliado a consultas muito espacadas,
gerando no doente o sentimento de néo ser devidamente acompanhado.

Expectativa de aumento de queixas relacionadas com a mudanga entre marcas
de medicamentos bioldgicos, na sequéncia das novas Orientacfes da Comissao
Nacional de Farmacia e Terapéutica.

Sugestdes de Melhoria

Producéo, em articulagdo com a associagéo, de informacgéo para o utente
(folhetos, videos) sobre como otimizar e preparar a consulta, incluindo formas de
contacto entre consultas.

Desenvolvimento, em articulagdo com os servicos, de material educativo (cursos,
videos, brochuras) para a autogestdo da doenga reumatica.

Elaboracédo de informacéo leiga e baseada em evidéncias sobre a
interpermutabilidade de medicamentos biolégicos, com exemplificacdo dos
custos de oportunidade.

Divulgacao ativa, através dos meios digitais, das alteragbes nas marcas de
medicamentos biol6gicos adquiridos pela instituicdo, reforcando a informacao
sobre interpermutabilidade.

Contacto

Elsa Mateus
925 609 919
elsafrazaomateus@gmail.com
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Conclusodes

A sessdo «Escuta Ativa» do Dia Mundial do Doente de 2026 constituiu um momento
singular na histéria da Unidade Local de Saude de Coimbra. Pela primeira vez, dezasseis
Associagdes de Doentes foram convidadas a partilhar, de forma estruturada e formal, as
suas perspetivas sobre o sistema de saude — as dificuldades que os seus associados
enfrentam quotidianamente e as mudancas que consideram necessérias e possiveis.

A andlise das contribui¢cdes permite formular um conjunto de conclusdes que transcendem
as especificidades de cada patologia e configuram um diagnéstico coletivo, revelador de
desafios sistémicos que o0 SNS — e em particular a ULS de Coimbra — deve encarar com
determinagéo.

1. O diagnostico tardio € um problema estrutural

Multiplas associacbes — desde os cancros ginecologicos as doengas reumaéticas,
passando pelas hemoglobinopatias e as doencas linfaticas — referem o atraso no
diagnostico como um dos principais fatores de agravamento das condi¢ées clinicas e de
deterioracdo da qualidade de vida. A formacgé&o dos profissionais de saude, em particular
dos Médicos de Medicina Geral e Familiar, e a existéncia de circuitos de referenciacéo
mais ageis, sdo condicdes essenciais para inverter esta tendéncia.

2. A saude mental é um pilar incontornavel

Independentemente da patologia em causa, 0 apoio psicoldgico é identificado como
insuficiente ou inacessivel. Doencas crénicas, oncoldgicas, raras ou progressivas tém um
impacto profundo na salde mental dos doentes e dos seus cuidadores. A integracéo
sistemética de psicologos clinicos nas equipas de acompanhamento constitui, portanto,
uma prioridade inadiavel.

3. A multidisciplinaridade ndo é uma opcdo — é uma exigéncia

O modelo de cuidado fragmentado, em que cada especialidade atua de forma isolada, é
repetidamente identificado como um obstaculo a qualidade dos cuidados. As associacfes
reclamam — com razdo — equipas multidisciplinares que integrem medicina,
enfermagem, psicologia, nutricdo, fisioterapia, servigco social e outras especialidades
relevantes. A ULS de Coimbra tem aqui uma oportunidade concreta de inovar e de se
afirmar como referéncia de exceléncia.

4. A comunicacgao precisa de ser reinventada

Seja entre profissionais de diferentes servicos, seja entre profissionais e doentes, seja
entre a instituicdo e as familias — os défices de comunicagcdo sdo omnipresentes. A
criacdo de canais de contacto claros e responsivos, a producéao de materiais informativos
acessiveis, e o investimento na formacdo em comunicacdo empatica sao medidas com
impacto imediato e mensuravel na experiéncia dos doentes.

5. As associagOes de doentes sao parceiros, ndo interlocutores
ocasionais

Uma das conclusdes mais marcantes deste processo é a qualidade e profundidade do
conhecimento que as associacdes detém sobre as realidades que representam. Este
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conhecimento é insubstituivel e complementar ao saber clinico. A ULS de Coimbra tem
tudo a ganhar ao formalizar e aprofundar a sua parceria com estas organizacbes — néo
apenas como fontes de informacgéo, mas como coprodutoras de solugdes.

6. A humanizacao é um projeto permanente

A iniciativa «Escuta Ativa» é, em si mesma, um ato de humanizagdo. Ao escutar, a ULS
de Coimbra reconhece que os doentes séo sujeitos ativos dos seus cuidados e ndo meros
destinatarios passivos de intervencdes técnicas. A continuacéo e o aprofundamento desta
abordagem — com mecanismos regulares de consulta, de participacao e de prestacdo de
contas — é o que transforma uma boa inten¢do numa pratica institucional sélida.

Este documento é, pois, mais do que um registo. Pretende ser um compromisso. Um
compromisso da ULS de Coimbra com as dezasseis associacfes que participaram, com
os milhares de doentes que representam, e com o principio fundamental de que a saude
— guando exercida com humanidade — é sempre um ato de escuta.

Para cumprir esta missdao é fundamental o contributo de todos! Juntos poderemos
construir uma Instituicdo mais humanizada e humanizadora, num ambiente promotor de
dignidade, qualidade e humanismo, rumo a uma saude inclusiva, solidaria e global.

Coimbra, fevereiro de 2026

Provedor do Utente da ULS de Coimbra
Servi¢co de Humanizacédo da ULS de Coimbra
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