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Introducao

Propoe-se o mote «(e)Literacia» como tema unificador das atividades da Liga Portuguesa
Contra as Doengas Reumaticas em 2021, integrando varias perspetivas/linhas de agao,
devidamente identificadas nos projetos apresentados:

Para o publico em geral:

I.1. Sensibilizagdo para a importancia do diagnostico precoce e intervengao
atempada, para prevengao da incapacidade;

[.2. Campanhas de promogao da saude e prevengao das lesoes musculo-esqueléticas
relacionadas com o trabalho (LMERT);

I.3. Promogao da literacia em saude e da literacia em saude digital.

Para as pessoas afetadas pela doenca:

2.]. Cuidados de salde associados e autogestao da doenga;

2.2. Prevencao de co morbidades;

2.3. Adequacao/adaptacao do posto de trabalho;

2.4. Promogao da literacia em saude, da literacia em salde digital e da saude

ocupacional.

Entre profissional de saide/pessoa com doenca ou cuidador:

3.1. Educagao para a autogestao da doenga e promogao da saude;

3.2. Comunicagao.

Para decisores politicos:

4.1. Colocar as doengas reumaticas no conjunto das doengas crénicas mais

prevalentes e impactantes, logo, como prioritarias em Saude Publica;

4.2. Articular a intervengao precoce nas estratégias para as doengas crénicas e para

o envelhecimento ativo e saudavel;

4.3. Colaboragao em propostas relevantes para as pessoas com doengas cronicas em

geral e com doengas reumaticas em particular.

No ensino, investigacao e processos regulatoérios:

5.1. Promover a inclusao e participagao de representantes/pessoas com doenga como

parceiros nos processos de ensino e formagao, investigagdo, nos processos

regulatorios e de decisao politica;

5.2. Colaborar na revisao de material educativo, questionarios e outras solicitagoes

relacionadas com investigagao.
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Projetos a desenvolver

Na area da Educacao e Literacia (*nio concretizados em 2020)

I. *(5.1.) Patient Research Partners — implementaciao de uma rede nacional de
pacientes parceiros na investigacao, capacitando os candidatos para a participagao
e colaboragao em projetos de investigagcao na area da reumatologia, de acordo
com o modelo da EULAR e incentivando o recurso a oportunidades formativas
(INFARMED - Projeto Incluir; EUPATI Portugal; EULAR).

2. * (2.1, 2.2. e 3.1) Cuidar das Doencas Reumaticas — criagio de uma
publicagao digital e impressa, com os cuidados transversais as doengas reumaticas
(autocuidados, cuidador, abordagens farmacolodgicas e nao farmacologicas).

3. *(1.2, 2.3, 2.4) Empower2Work - Supporting people with RMDs to stay
inlor return to work andlor education at an early stage of their condition —
Projeto-piloto de formagao na area de atividades promotoras da saude e
principios ergonomicos, promovido por uma equipa de Profissionais de Saude da
EULAR, com o objetivo de apoiar as pessoas com doenga reumatica a continuar
a trabalhar ou a estudar.*

4. * (3.2, 5.1.) PARES - Pacientes em Apoio da Reumatologia na
Especialidade e Sociedade — Projeto-piloto com a Nova Medical School que
visa formar doentes para agbes complementares no ensino pratico da
Reumatologia, baseado na adaptagao de modelos ja em curso noutros paises
europeus.

5. (I., 2. e 3.) Continuagao da série de webinares sob o tema «O Essencial».

Na area do Apoio ao Doente

- Alargar as parcerias e protocolos existentes, incluindo o apoio juridico e na
area social.

- Implementar os seguintes projetos-piloto, consoante os apoios financeiros e
parcerias apuradas para os mesmos:

6. (1.3,2.4) Postos de apoio a telemedicina: negociagao com Junta de Freguesia
de Carnide e Camara Municipal de Ferreira do Zézere (nossas associadas), ou
outras entidades, de dois projetos-piloto que visem possibilitar o acesso das
populagdes infoexcluidas a telemedicina.
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7. (1.3, 1.4 e 3.) Criagcao de uma Linha de Apoio: projeto-piloto para o
reencaminhamento de chamadas para profissionais de salde, voluntarias
(aconselhamento por pares), assistente social ou apoio juridico, para
esclarecimento de duvidas.

Projetos implementados em desenvolvimento

Website «A Gota ndo nos para» (https://www.agotanaonospara.pt/)

- Parceria entre a Liga, a Associagdo Portuguesa de Nutricio e Ordem dos
Farmacéuticos - Secgao Regional do Sul e Regices Autonomas, com o apoio da A.
Menarini Portugal. (1.1., 1.3, 2.1.,2.2,,2.4. e 3))

Plataforma O Joelho Déi (https://ojoelhodoi.pt/)

- Em atualizagao. Projeto de ownership da Sanofi com o apoio da Liga. (I.1., I.3,
2.1,22,24.e3)

Plataforma Hoope (https://hoope.pt)

- Plataforma com informacao acerca de associagcoes de doentes resultante do
European Patient Innovation Summit (EPIS) promovido pela Novartis, em 2018. (3.2.)

Plataforma SIP Portugal
(https://www.sip-platform.eu/sip-national/initiatives/portugal)

- Plataforma nacional com a coordenacgao cientifica da Associagao Portuguesa para o
Estudo da Dor. (1.2, 2., 4.2)

Desenvolvimento e dinamica associativa:

- Apoio e integragao das atividades dos Nucleos da Dor, de Osteoartrose, de
Sindrome de Sjogren, de Esclerodermia e de Behget;

- Apoio a constituicao de Nucleos Distritais/Regionais da Liga;

- Ampliar a integragao da Liga a nivel local, estreitando relagoes e colaborando com
as organizagoes de parceiros no Bairro do Loureiro;
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- Implementar a realizagdo de estdgios e atividades qualificadas em regime de
voluntariado, através das associagoes locais, escolas profissionais e estabelecimentos
de ensino superior;

- Organizagao de eventos digitais;
- Atualizagao dos protocolos com beneficios (descontos) para os associados;

- Dinamizagao do Voluntariado da Liga e Empreendedorismo Social.

Atividades/Parcerias em desenvolvimento continuo

- Desenvolvimento da EUPATI Portugal (EUPATI National Platform);
- Envolvimento nas atividades do PARE/EULAR,;

- Participagao na AGORA — Platform of organizations of people with rheumatic diseases
in Southern Europe;

- Participagao na FESCA - Federation of European Scleroderma Associations;
- Participagao na ISN — International Sjogrens” Network;

- Participagao na federagao Sjogren Europe;

- Participagao na EURORDIS;

- Participagao na iniciativa global SIP — Societal Impact of Pain;

- Estabelecimento de parcerias e atividades conjuntas com associag¢Ges
congéneres internacionais;

- Apoio e consultadoria (Patient Expert, Patient Representative) sempre que
solicitado;

- Colaboragao em projetos de disease awareness e em projetos de patient
advocacy;

- Parceria em projetos de investigacao;

- Colaboracao com SPR, APPSReuma, rede Patient Research Partners da EULAR,
EUPATI e outros;

- Articulagido e colaboragao com associagdes de doentes reumaticas nossas socias
honorarias (Associagao de Doentes com Lupus, ANDAI, ANDAR, ANEA, APDE,
APJOF, APOROQOS, Forga3P, MYQOS, PSOPortugal) e outras relevantes;

- Colaboragao com o projeto Mais Participacao, Melhor Saude;

- Colaboragao com a Plataforma Saiude em Dialogo.
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24.° Forum de Apoio ao Doente Reumatico

Tema e modelo a definir, acompanhando a evolugao e os contextos.

Plano de comunicac¢ao para 2021

LPCDR Info - publicagio trimestral do boletim informativo, tiragem 2000
exemplares, disponivel on-line: http://www.Ipcdr.org.pt/ publicacoes/boletim

Newsletters digitais — LPCDR Divulga, Protocolos e Divulgagao de Terceiros.

Lancamento do novo website — lancamento da nova conce¢ao para o sitio
institucional da Liga www.Ipcdr.org.pt.

Continuac¢ao da consolidagao de imagem corporativa, incluindo versoes on-
line.

Redes Sociais — administragao em regime de voluntariado.

Apoio de agéncias de comunicacao, na relagio com os media.

Proposta de calendarizacao de atividades em 2021

JANEIRO
LPCDR Info 77 - tema «Perspetivas sobre COVID-|9y.

FEVEREIRO
Webinares de 60 minutos, 18h30-19h30, semanais (exceto semana do Carnaval)
O Essencial sobre Artrite Idiopatica Juvenil
O Essencial sobre Miosites
O Essencial sobre Doenca Mista do Tecido Conjuntivo

28 — Dia Mundial das Doencas Raras

MARCO
Webinar de 90 minutos, 18h00-19h30, Locais de trabalho saudaveis: Aliviar a
carga 2020-2022 — ACT ponto focal da campanha lan¢ada pela EU-OSHA
18 — WOrld young Rheumatic Diseases Day (Dia Mundial dos Jovens com Doencas
Reumaticas)
Webinar de 60 minutos, 18h30-19h30, Gestao da dor cronica em Teletrabalho -
riscos e desafios

Assembleia Geral Ordinaria
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ABRIL
LPCDR Info 78 — tema «Saude Oraly»
14 — 38.° Aniversario da Liga Portuguesa contra as Doencas Reumaticas -
Webinar Dor Croénica - rir € o melhor remédio
Webinar (60 minutos) O Essencial sobre Sindrome de Sjogren.
28 - Dia Nacional de Prevencao e Seguranca no Trabalho — Publicagao de
conteldos relacionados com as LMERT e em articulagao com a campanha Locais de

trabalho saudaveis: Aliviar a carga 2020-2022 da EU-OSHA.

MAIO
03 — Dia Mundial da Espondilite Anquilosante — colaboragao com ANEA.
10 - Dia Mundial do Lipus — colaboragao com ADL.
19 — Dia Mundial do Médico de Familia
20 - Dia Mundial da Doenca de Behcet — Lancamento do livro "Vidas com histéria"
(Ndcleo de Behget); - Webinar (60 minutos) O Essencial sobre Doenca de Behcet
* Spinning® For Scleroderma 2021 - 2 Edicao, Mega Aula Solidaria de Spinning

no Ginasio Clube Portugués

JUNHO
2-5 — Annual European Congress of Rheumatology EULAR 2021, Paris

Webinar (60 minutos) Dor Croénica — experimente andar com os meus pés
29 - Dia Mundial da Esclerodermia— Atividades a definir pela FESCA e Webinar (60

minutos) O Essencial sobre Esclerodermia.

JULHO

|.s Jornadas (virtuais) sobre a Sindrome de Sjogren, em colaboragao com
médicos e com a SPR, com uma parte destinada a doentes e outra para estudantes de
medicina.

23 — Dia Mundial do Sjogren

LPCDR Info 79 — Tema «Podologiay.
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SETEMBRO
Conference of AGORA
Webinar (60 minutos) Dor crénica no contexto da pandemia — o longe e o perto,

desafios da teleconsulta

OUTUBRO
LPCDR Info 78 — Tema «Alimentacaoy.
12 — Dia Mundial das Doencas Reumaticas
24.° Forum de Apoio ao Doente Reumatico — data, formato e tema a definir
Dia Mundial da Coluna — Webinar (60 minutos) O Essencial sobre Lombalgias (e
prevencao).

20 - Dia Mundial da Osteoporose — Sensibilizagao para prevencao da osteoporose.

NOVEMBRO
Assembleia Geral Ordinaria

05 - Dia do Cuidador

DEZEMBRO

Atividade/convivio de Natal

Outras atividades propostas para 2021 (por calendarizar)

Nucleo de Behcet

|. Sensibilizagao para a Doenga de Behget

a) Promover o encontro de doentes, familiares e amigos com o intuito de aumentar a
conscientizagao acerca da doenca e suas implicagoes na vida profissional e pessoal;

b) Promover a divulgacao da doenca de Behget junto da comunicagao social
2. Promover a divulgagao de informagao sobre a doenga junto das redes sociais, centros de
saude e unidades hospitalares;
3. Reunir informagao atualizada acerca das consultas da especialidade de Behget/ especialistas
com experiéncia na doenga a nivel nacional para posterior divulgacao.

Nucleo da Dor

|. Colaborar na Plataforma SIP Portugal;
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2. Participar no Dia Mundial da Atividade Fisica & Saude;
3. Participar no Dia Mundial da Fisioterapia (APFISIO).

Nucleo de Esclerodermia

|. Atividades com membros do nicleo, divulgacao, sensibilizagao (Facebook, campanhas de
rua, videos, cartazes, comunicagao social, etc.);

2. Manutencao da pagina de Facebook

4. Realizacao de Encontros de doentes

5. Luvas de Fio de Prata - continuar a fazer chegar aos doentes as luvas com desconto (em
2018, 5% de desconto em compras superiores a 40£).

Nucleo de Osteoartrose

|. Workshop virtual: Sou capaz de realizar autoexercicio no conforto do meu lar.
Responsavel: Priscila Marconcin e Margarida Espanha.

2. Workshop virtual: Reduzir o Stress e a Dor. Responsavel: Mena Santos Galvao (Fundadora
do Lisboa Counselling, http://www:.lisboacounselling.com/).

Funcionamento Administrativo

Secretariado — Manutengao dos servigos administrativos e de secretariado a tempo
parcial (Ana Ribeiro).

9]10
o0



Y,

LIGA

PORTUGUESA
contra as

DOENCAS
REUMATICAS

Pagina 10| 10



