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Literacia na transformacao do SNS

Creio que estaremos de acordo que a educacgdo, a capacitagao e o conhecimento estao
na base da evolucao de uma sociedade moderna. Sendo a literacia a capacidade de
perceber e interpretar o que é lido, o investimento na educagdo, na capacitacdo e no
aumento do conhecimento sao chave para uma participagao ativa na sociedade. O
cidadao mais capacitado poderd contribuir, ndo apenas no ambito familiar, mas do que o
rodeia. As associacdes de pessoas que vivem com doenca tém vindo a contribuir para esse
aumento do conhecimento sobre os direitos e deveres do cidaddo para no Servigo
Nacional de Saude e no desenho das politicas de saude.

Quem deve ser o mais interessado e o maior beneficidrio das melhorias das politicas de
saude? O cidadao!

A RD-Portugal é a Federacdao de Associacdes de Doencas Raras (DR) que reune 51
Associagdes, representa mais de 400 doengas ou sindromes raras e, de acordo com a
Direcdo Geral da Saude (DGS), se estimam entre 600 000 a 800 000 portugueses.

O que somos?

A RD-Portugal tem como missao, desde que inicidmos esta caminhada, trazer as DR para
os temas do dia-a-dia. Ha 4 anos, falava-se de DR em fevereiro, e mais intensamente no
ultimo dia deste més, o dia mais raro do ano, quando este era bissexto, por se assinalar o
dia mundial.

Na definicdo da estratégia da RD-Portugal, tinhamos em mente 5 perguntas: i.) dar voz as
familias afetadas por DR; ii.) promover trabalho conjunto entre associagdes, encontrando
propdsitos comuns e aprendendo uns com os outros; iii.) ter mais ensaios clinicos para
DR; iv.) aumentar a literacia sobre DR na sociedade; v.) aumentarmos a consciéncia sobre
o valor dos nossos dados pessoais e a privacidade.

Foi por isso que decidimos, em conjunto, em 2021 que o dia 29 de cada més ia ser
importante para reunirmos as familias raras numa conversa digital a que chamamos “Dia
29@19”. Falamos sobre o que aconteceu nesse més e preparamos 0s eventos
importantes do més seguinte de importante para as pessoas e familias raras. Quando uma
associada partilha connosco u3m tema, um evento, um testemunho, uma reflexao, etc.,
se o partilharmos com as demais associadas e estas replicarem, o que estamos a fazer é
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multiplicar essa comunicacao para além do publico-alvo dessa associacdao por todas as
outras. Por vezes, convidamos a esta reunidao algumas personalidades especialistas para
partilhar com a nossa rede sensibilizacdo ou capacitacao que tenham a ver com o SNS, a
forma de o utilizarmos de modo mais eficiente e ter melhores resultados. Outras vezes,
convidamos os especialistas do dia-a-dia, que conhecem a DR na primeira pessoa ou sao
cuidadores e aprendemos todos ou confirmamos algo que ja fazemos bem.

Como temos vindo a fazer?

E importante primeiro sublinhar que a RD-Portugal nasce de uma vontade de unir as
Associacdes de DR, apds um escandalo de 2017, com apenas uma Associagao, por alegada
utilizacdo de fundos da organizacdo para beneficios préprios. Tinhamos, por isso que ser
muito transparentes com todos os fundos recolhidos. Por outro lado, e apesar de sermos
voluntarios, tinhamos de “ser” o mais profissionais possivel.

Desenvolvemos, entdo, o plano estratégico dividido em dois eixos: eventos e projetos,
contudo, correlacionados.

Dos eventos assinalamos o Dia Mundial das DR, o aniversdrio da RD-Portugal e o dia da
deficiéncia. Fazemos uma caminhada anual para celebrar a promogdo da saude com a
distribuicao de uma garrafa de agua e uma peca de fruta. Realizamos um Encontro do
Conselho Cientifico com um tema eleito que nos permita produzir um documento de
agao.

Que projetos e que resultados obtivemos?

Dos projetos desenvolvemos: i.) o Roadshow que nos leva a ser recebidos pelos
Conselhos de Administragdao das ULS uma consequente agao de sensibilizagao sobre DR
com os profissionais de saude. Ja estivemos em 14 ULS; ii.) o Informar sem Dramatizar®
com conteudos desenvolvidos e adaptados as respetivas faixas etarias desde os 3 aos 18
anos, aprovados pelos Ministérios da Saude e Educacgdo. Ja chegamos a mais de 8 000
alunos; iii.) o CUIDARaro no qual selecionamos Cuidadores Informais (Cl) e Cuidadores de
Substituicdo (CS) promovendo o descanso do Cl, remunerando o CS pelas horas de
substituicdo. J4 apoidmos mais de 15 familias; iv.) a criacdo de um Conselho Cientifico,
com mais de 40 especialistas, colaborando connosco em regime probono, para produg¢ao
de documentos. Ja& conseguimos ter um paper publicado no Orphan Journal of Rare
Diseases e um poster alvo de um prémio num Congresso Europeu de DR; v.) Na transicao
digital colabordmos com varias entidades nacionais por forma a termos, em Portugal, o
Registo de Saude Eletrénico Unico com capacidade de registo os Cédigos Internacionais
de Doenga para os portadores de doenga crdnica e os Cédigos Orpha para os portadores
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de DR. Também estamos a colaborar com o projeto PT_Med_Gen, com o Instituto
Nacional da Saude Doutor Ricardo Jorge, para o projeto europeu de um milhdo de
genomas. Estamos a construir um Edificio Digital, com uso de inteligéncia artificial, que
nos proporcionara respostas mais assertivas sobre DR e, estamos a preparar um modelo
de Servigos Partilhados da RD-Portugal de modo a prestar servicos partilhados as nossas
associadas, permitindo os respetivos ganhos de escala.

Tudo isto teve um propdsito primordial: o Plano Nacional de A¢ao para as DR 2025-2030
— da estratégia a PESSOA. Este é um plano desenhado por um grupo grande de entidades
publicas e privadas, e contributo apaixonado de varias dezenas de pessoas, A RD-Portugal
e as suas associadas foram participantes ativas na sua escrita. O Plano foi, entretanto
aprovado pelo Governo, e faremos parte da Comissao para a monitorizagdao da sua
execugao.

Ha um generalizado reconhecimento do papel das Associa¢cdes de Doengas Raras nos
resultados obtidos, quer por parte de entidades e agéncias governamentais, quer da
Academia, da industria ou agentes da Saude. Neste segundo mandato, pretendemos
perseguir a execuc¢ao do Plano aprovado. Um Plano ndo serve se nao for para ser aplicado
e produzir resultados.

Em todas as iniciativas desenvolvidas, primamos por recolher evidéncia sobre os modelos
empreendidos e os resultados obtidos.

Corolario:

Reconhecida a RD-Portugal como ADUS, ONGPD, IPSS e Entidade de Utilidade Publica,
retoricamente, pergunto: qual foi o financiamento do Estado Portugués para o Servico
Publico em Literacia na Saude gerado?

Zero!
Porque termino assim? Para algum sentimento de revolta ou de pena? Nao!
O maior beneficiario do Servico Publico gerado é o préprio publico, os cidadados. N&s.

Demonstrado o valor, angaridmos capacidade de negocia¢do. Pretendemos um SNS mais
eficiente e eficaz. O doente no centro tem de deixar de ser uma figura no centro de uma
rotunda, em que se circula, se vé, se fala dela, mas ndo a inclui no processo de construcao.

Os doentes crénicos e os doentes raros sdo os crentes praticantes do SNS. Dele
dependem. Por isso, mais literados e capacitados, poderdo ser o garante para a sua
sustentabilidade.
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Alguém duvida?

Paulo Gongalves
Provedor dos Destinatarios dos Servigos dos Farmacéuticos
Vice-presidente da Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla

Presidente Executivo e de Empatia | RD-Portugal, Unido das Associa¢des de Doencas Raras de Portugal
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