ol
y =

TS

ASSOCIACAO DOS DOENTES COM LUPUS

Relatério de Atividades e Contas 2017

Lisboa, 1 de Margo de 2018



RELATORIO DE ACTIVIDADES E CONTAS 2017 ‘ l ’
ASSOCIACAO DOS DOENTES COM LUPUS )"M

oy VZ;J\)\

RELATORIO DE ATIVIDADES DA SEDE 2017

Tendo em consideracdo os objetivos propostos, no Plano de Atividades para 2017 aprovado em Assembleia Geral de
30 de Novembro de 2016, apesar de todos os constrangimentos financeiros a que a Associagdo de Doentes com Lupus

estd sujeita, foi praticamente cumprido na sua totalidade.

Assim, foram as seguintes, as atividades desenvolvidas pela Associagio de Doentes com Lipus durante o ano de 2017:

° Realizacdo das Assembleias Gerais para aprovagao do Relatério de Atividades e Contas de 2016, e do Plano

de Atividades e Orcamento para 2018;
o Comemoragio do Dia Mundial do Lipus:

- Com o objetivo de esclarecer e melhorar a qualidade vida na doenga, promoveram-se algumas
palestras de esclarecimento, bem como atividades direcionadas a problematica da doenga:

- No dia 14 de Outubro, realizou-se o “XI Encontro Nacional de Doentes”, que decorreu na sede da
APIFARMA, onde participaram cerca de 120 pessoas. Pudemos assim, mais uma vez contar com a
presenca de muitos dos nossos associados, e seus familiares e amigos, que trocaram opinies toda a
tarde, depois de ter sido feita uma sessdo de esclarecimento sobre a doenca, que contou com a
presenca de médicos de varias especialidades (Medicina Interna, Dermatologia, Reumatologia,
Ginecologia/Obstetricia, e vérias medicinas alternativas). Foi também servido um lanche a todos o0s

presentes, que confraternizaram e trocaram experiéncias de vida, nessa tarde;

- Realizou-se a “2¢ Caminhada/Corrida Soliddria”, no dia 4 de Junho, também com o intuito de

divulgar a doenca e o trabalho desenvolvido pela Associagao.

- Ao longo de todo o més de Maio, com especial enfoque para o dia 10 (Dia Mundial do Lupus) foi

divulgado o Ldpus em vérios meios de comunicacgdo social:

http://portocanal.sapo.pt/um video/uRoZicKFmUSZgG35d30F

http://www.cmiornal.pt/cmtv/programas/deta|he/dia-mundial—do—

lupus?utm_ medium=Social

http://www.cmijornal.pt/

http://www.tvi24.io|.pt/videos/sociedade/lupus—uma—doenca—de-diagnostico-dificiI-e-de—

evolucao-imprevisivel/591313e20cf2004cbd404dc5

http://www.tvi24.iol.pt/




RELATORIO DE ACTIVIDADES E CONTAS 2017 ‘ ’
ASSOCIACAO DOS DOENTES COM LUPUS

Lo
http://www.rtp.pt/play/p661/e287893/jose-candeias
http://tviplayer.iol.pt/programa/diario-da-

manha/53c6b2e63004dc006243aae3/video/5915c4280cf28390002448a3
http://tviplayer.iol.pt/
o Mantiveram-se 0s encontros institucionais com a SPR (Sociedade Portuguesa de Reumatologia) e SPMI

{Sociedade Portuguesa de Medicina Interna), tendo estado a Associacdo presente em varias reunides, das quais

citamos:

o XVII Jornadas da ANDAR (Associagdo Nacional dos Doentes com Artrite Reumatoide), que decorreram

no dia 5 de Abril, no Hotel Altis em Lisboa com a presenca de um elemento da Diregao;

o XIX Eérum Anual da LPCDR — Neste ano ndo estivemos presentes porque coincidiu com o “XI Encontro

Nacional de Doentes” da Associa¢do de Doentes com Lupus;

° XXIV Jornadas Internacionais do IPR (Instituto Portugués de Reumatologia), que decorreram nos dias 23
e 24 de Novembro, no Auditério da Faculdade de Medicina Dentéria, na cidade Universitaria em Lisboa,

onde estiveram presentes trés voluntdrias da ADL;

o A convite da Presidente do “V Congresso Nacional de Autoimunidade” Prof2 Dra. Francisca Fontes, um
elemento da diregido da ADL, esteve presente neste Congresso que decorreu nos dias 13, 14 e 15 de
Abril na Fundagio Champalimaud em Lisboa. Contou com a presenca de especialistas de renome
mundial e foi dedicado essencialmente ao Lupus Eritematoso Sistémico nas suas varias vertentes e nos

avancos terapéuticos significativos que se tém alcancado;

o Participagdo na Conferéncia “Diagndstico e referenciagéo precoce: o impacto das doengas reumdticas e
musculo-esqueléticas na saude, na economia e sociedade” organizada pela LPCDR (Liga Portuguesa contra as
Doencas Reumaticas) em parceria com a EULAR (Liga Europeia contra o Reumatismo) e a SPR (Sociedade Portuguesa
de Reumatologia). Esta Conferéncia promoveu a partilha e a discussdo de conhecimentos sobre esta temdtica, e
contou com a presenca de diversas entidades empenhadas em contribuir para que os doentes reumaticos possam ter
diagndsticos mais precoces e tratados o mais adequadamente possivel. Para isso urge implementar uma Rede
Hospitalar de Referenciagdo a Reumatologia dotando o SNS (Servigo Nacional de Satide) de servicos de reumatologia
suficientes. Desta forma havera beneficios diretos para os doentes, com uma melhoria da sua qualidade de vida e
beneficios indiretos para a sociedade, uma vez que serdao reduzidos os gastos em sadde, quer diretos (consultas,
medicamentos, reabilitacdo, etc.) quer indiretos (dias de auséncia ao trabalho, baixa produtividade, reformas

precoces, etc.;
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o Participagdo a convite da LPCDR (Liga Portuguesa contra as doencas Reumaticas), na 20¢ Conferéncia Annual
do PARE — EULAR (Liga Europeia contra o Reumatismo), que se realizou entre 24 e 26 de Fevereiro, no Hotel
Cascais Miragem. Esta Conferéncia aborda anualmente, um tema diferente, e em 2017, centrou-se na
importancia da prevengdo e dos diagndsticos precoces, bem como no acesso aos cuidados de saude mais
facilitados, como forma de poupar recursos com tratamentos mais caros e sistemas de saude
sobrecarregados. Uma das representantes da Associacdo de Doentes com Lupus teve oportunidade de
assistir a um dos workshops apresentados — Temas debatidos: 12 Melhorar a comunicagdo entre doentes e
médicos; 22 Envolver os médicos e os doentes em Campanhas de divulgagdo para desmistificar estes

doentes e a doenca; 32 O feedback das organizagdes de doentes HCPs (doentes jovens);

° Organizacdo e participagdo nas | Jornadas Satide em Didlogo “Promover a Saude do Doente Crénico” em
parceria com a LPCDR (Liga Portuguesa contra as Doengas Reumaticas), tendo como objetivos: - a promogdo do
didlogo com as abordagens terapéuticas complementares orientadas para as doengas reumaticas, a promogdo da
proatividade das pessoas com doenca reumatica na gestdo da sua satde e contribuir para a melhoria da qualidade de
vida das pessoas com doengas reumaticas no Algarve. Estas Jornadas tiveram o apoio da Plataforma Saude em

Dialogo, da Universidade do Algarve, Associacdo Nacional de Farmécias e Camara Municipal de Faro;

o Participagao de dois elementos da dire¢do na Sessio GSK / ViiV Healthcare para Associagbes de Doentes que
decorreu na sede da GSK em Miraflores no dia 24 de Novembro, com um programa interessante e como sempre
diretamente vocacionado para as IPSS’s, que abordou, desde as vérias oportunidades alternativas de Financiamento
para as Associagdes de Doentes, até s técnicas disruptivas para fazer passar a mensagem que se pretende de uma

forma mais eficaz;

o Participacio na Sessdo Publica de Esclarecimento sobre “Prestacdo Social para a Inclus@o” que
decorreu no auditério do CITEFORMA, em Lisboa, no dia 20 de Marco. Sabendo nds que apenas uma
sociedade inclusiva tem condi¢des de concretizar todo o seu potencial, a promogdo da inclusdo das pessoas
com deficiéncia ou incapacidade assume-se com um objetivo estratégico. Esta sessdo publica de
esclarecimento teve como principal objetivo, esclarecer e clarificar o que se pretende com esta “Prestagdo
Social para a Inclusdo” e que é a melhoria da protecdo social, a promogdo do combate a pobreza e o

incentivo a participagdo laboral e a autonomizagdo das pessoas com deficiéncia ou incapacidade;

[
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o Participagdo no II Patient Day “Fundos Comunitarios — como tirar partido deles em beneficio dos doentes”
organizado pela MERK, que decorreu no dia 22 de Marco no Hotel da Estrela em Lisboa. Esta sessdo pretendeu
fomentar o debate de ideias de forma participada e construtiva, confrontando modelos e opinides diversas em torno
de temas como o enquadramento estratégico dos fundos comunitarios, as especificidades dos diferentes eixos dos
Programas Operacionais dedicados a sadde e analisando as caracteristicas dos processos de candidatura, os

elementos chave transversais a todas elas e perceber como se processa a gestdo corrente destes processos;

° Participacdo do Presidente da direcdo como orador convidado na Conferéncia “Dor Crénica, um Desafio
Social para o Século XXI”, organizada pela Plataforma Sadde em Didlogo, que decorreu no dia 25 de Outubro no
auditério da ANF (Associacdo Nacional de Farmdcias). Desta conferéncia, dado as manifestas desigualdades entre os
doentes crénicos, nas suas mais variadas vertentes, como 0 acesso € comparticipagdo de medicamentos, o papel do
cuidador informal, o aumento da literacia em saude, etc., a principal conclusdo que dela foi retirada, é a urgente

necessidade da criagdo de um Estatuto do Doente Crénico;

o Participagdo no Férum de Debate Portugal Economia Social, “Encontro de Empreendedorismo e Inovagéo
Social” nos dias 17 e 18 de Novembro, no Centro de Congressos de Lisboa, onde se debateu o tema da Inclusdo Social,

com a apresentagdo de projetos de inovacdo social Europeus e de inovagdo tecnologica;

o Participacdo numa Sessdo organizada pela ACSS (Administragdo Central do Sistema de Saude, I.P.), “Vamos
falar de ...Contratualizagéo” cujo tema incidiu sobre as regras de financiamento dos cuidados de salide no Servigo

Nacional de Saude;

o Participacdo de um membro da Diregdo e da Presidente da Assembleia Geral na 28" Lipus Europe Annual
Convention 2017, que decorreu em Mildo (ltdlia), de 15 a 19 de Novembro. Esta Convengdo foi de extrema
importancia devido, sobretudo, a qualidade dos seus oradores, mas também pela interagdo entre os membros das
respetivas Associagdes e intercambio de conhecimentos e experiéncias individuais e volitivas e, ainda, obviamente,
pela maior divulgagdo préprio Lupus. A troca de experiéncias entre todos os paises participantes contribuiu para uma
aprendizagem de novas politicas sobre os direitos dos doentes com Lupus e para a manutengdo daquelas ja

existentes;

° Participagdo em varias reunides, féruns, seminarios e acbes de formagdo, realizadas pelo INR (Instituto

Nacional para a Reabilitagdo, I.P.) em parceria com outros organismos publicos e privados;

° De 6 a 10 de Dezembro estivemos mais uma vez presentes na feira de Natal “Natalis” em conjunto com
outras IPSS’s. Este evento permitiu-nos divulgar a doenga e todo o trabalho desenvolvido pela Associagdo em prol dos

doentes que sofrem desta patologia;
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° Participagdo no Banco Farmacéutico, durante o més de Fevereiro, com a presenca de voluntérios da
Associacdo em 2 farmacias portuguesas na regiao de Lisboa, com o intuito de recolher medicamentos oferecidos pelos
clientes da farmacia e, ao mesmo tempo, divulgar a doenga e o apoio prestado pela Associagdo aos doentes com

Lupus;

° Mantivemos contactos institucionais e de parceria com o Instituto Nacional de Reabilita¢do, I.P., o Ministério
da Saude, as Camaras Municipais de Lisboa e Matosinhos e, diversas empresas privadas e Autarquias Locais das

regides onde os nucleos estdo inseridos;

° Ao abrigo do programa de financiamento a projetos levado a cabo pelo INR, I.P. candidatdmo-nos com o
Projeto “252 Aniversario da Associagdo de Doentes com Lupus”, a partir do qual conseguimos efetuar o XI Encontro

Nacional de Doentes e a Il Corrida/Caminhada Soliddria da Associagdo.
Para além destas atividades pontuais, a Associagdo manteve ainda:

° 0 atendimento pessoal, telefénico e por email para esclarecimento e encaminhamento de doentes e suas
familias, das quais resultaram o envio de 9 doentes para consultas da especialidade, e o atendimento presencial de 15
doentes . Recebemos e apoidmos por telefone 67 doentes. Também diariamente respondemos a uma média de 3

emails de doentes sécios e ndo sécios.

° A manutencio de todas as redes sociais, através das quais (principalmente o facebook) também diariamente
atendemos varios doentes. Fazendo uma retrospetiva do ano de 2017, pelas estatisticas apresentadas verifica-se que
a maioria dos seguidores das péaginas da ADL sdo mulheres 84%, entre 0s 35 e 0s 44 anos (27%). Os homens

representam apenas 16% dos seguidores, o que confirma o facto de ser uma doenga maioritariamente feminina.

A distribuicdo geografica destes seguidores € bastante heterogénea. Ainda que a maioria (3787) seja de Portugal, ha

seguidores de paises tdo diversos como a Colémbia, o Jap3o, o Panama ou os EUA.

Estes dados podem levar a concluir que se trata de doentes com Lupus, imigrantes, que recorrem as redes sociais em

busca de informagdo sobre a doenca.

Quanto ao desempenho/alcance da pagina da ADL € muito bom, sem recorrer a promocio ou publicidade. A interagdo

dos seguidores é imediata e sem filtros. Ha nao s6 reacdo, como também partilha dos conteudos.

A fonte de visualizagdes decorre do préprio Facebook. Quer isto dizer que os seguidores vdo diretamente a pagina da

ADL e ndo através de pesquisa no Google ou de outro motor de busca ou Website.
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Tendo em conta os elementos estatisticos, verifica-se uma maior apeténcia pelos seguidores pelos temas
“informativos”. Esta tendéncia verifica-se pelo alcance das publicagdes contendo informagdo. Também é possivel
apurar o mesmo nas reagdes/comentarios dos seguidores, que pedem que lhes seja dado mais esse tipo de contetdo.

O ndmero de cliques nestas publicagdes também é superior provando essa mesma tendéncia.

Os seguidores sdo interessados, interativos, participativos e exigentes. Anseiam por mais informag&o sobre a doenca,

a associacdo e os seus direitos.

o O atendimento e a participacdo em trabalhos realizados por alunos do 122 ano que estiveram na Associagdo
para obter esclarecimentos sobre o funcionamento da Institui¢do e obter o testemunho de alguns doentes para

realizacdo de trabalhos curriculares.

o Participagdo, esclarecimento e acompanhamento de trabalhos e estagios curriculares de alunos

universitarios de diversas areas que pretenderam abordar o Lipus no seu trabalho.

° Manutencio dos 2 andares na Praga Jodo do Rio, em Lisboa, que servem para alojar os doentes (e um

acompanhante) que residindo fora da capital, aqui necessitem deslocar-se para consultas, exames, etc..

o Continuagdo do trabalho desenvolvido com os Nucleos da Associacdo que funcionam em Matosinhos, Angra

do Heroismo (Acores), Funchal (Madeira), Olhdo, Ponta Delgada (Acores), Coimbra e Beja.

° Apoio psicoldgico a associados.

o Continuacao da realizagdo de sessdes de esclarecimento, contando com a colaboragio de varios médicos;

° Visitas a doentes internados, quando solicitadas por eles ou por pessoal de saude.

o Apoio econémico possivel a associados carenciados.

o Mantiveram-se os contactos com a IAPO — Alianga Internacional de Associagdes de Doentes, com a Lupus

Europe e com a Lupus Foundation of América.

)
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ATIVIDADES DO NUCLEO DE MATOSINHOS 2017

Reinicio da Atividade "Troca de Saberes";
Reinicio das Consultas de Psicologia;

Participacdo no programa "Consultdrio” do Porto Canal juntamente com o Prof. Dr. Carlos Vasconcelos para
divulgagdo da doenga e da associagao;

Jantar Comemorativo do Dia Mundial do LUpus com as associadas que integram o grupo "Troca de Saberes";
Participagdo nas reunides da Rede Social da Unido de Freguesias de S. Mamede de Infesta e Senhora da Hora;

Participagdo nas reunides da Agdo Social da Camara Municipal do Porto para as iniciativas realizadas pela
mesma;

Acompanhamento dos associados e seus familiares 3s consultas nos hospitais, quando por estes solicitado;

Marcacg3o de consultas nos Hospitais.

ATIVIDADES DO NUCLEO DE ANGRA DO HEROISMO 2017

o

Divulgacéo da doenga e do papel da Associagdo (apoio a nivel nacional e apoio com lares em Lisboa e

Matosinhos quando os associados tenham necessidade de deslocac¢®es a um destes sitios);

Continuagdo do apoio (social, econémico e psicolégico) prestado aos associados;

Marcacdo de consultas e encaminhamento de doentes para o hospital.

ATIVIDADES DO NUCLEO DO FUNCHAL 2017

Divulgacdo da doenga e do papel da Associagdo (apoio a nivel nacional e apoio com lares em Lisboa e

Matosinhos quando os associados tenham necessidade de deslocacbes a uma destas regides do continente);
Atendimento e continuagdo do apoio a doentes (social, econémico e psicolégico);

Marcagdo de consultas e encaminhamento de doentes para o hospital dos Marmeleiros, para o Dr. Jorge

Martins (Medicina Interna).
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ATIVIDADES DO NUCLEO DE PONTA DELGADA 2017

° Divulgagdo da doenga e do papel da Associacdo (apoio a nivel nacional e apoio com lares em Lisboa e

Matosinhos quando os associados tenham necessidade de deslocacdes a um destes sitios).
° Atendimento e continuagio do apoio a doentes (social, econdmico e psicoldgico).

° Marcacdo de consultas e encaminhamento de doentes para o hospital.

ATIVIDADES DO NUCLEO DE OLHAO 2017

e Reunides com representantes de Instituicdes de Satde e Ensino no Algarve, para se constituirem parcerias
para divulgar o Ltpus e apoiar os doentes. (ACSS, Plataforma Saude em Didlogo, Farmaécias, Escola Superior
de Saude do Algarve);

e Atendimento e apoio a doentes;

e | Jornadas Sadde em Dialogo em parceria com a LPCDR (Liga Portuguesa contra as Doencas Reumaticas) que
decorreu na Universidade do Algarve;

e Acdo de divulgagdo do Lipus e diversos rastreios, junto da populagdo em geral e de doentes, em parceria
com a Escola Superior de Satide do Algarve, a Camara Municipal de Faro, o Rocktape Portugal, Ortobalance,
Farmacia Montepio, Plataforma Satide em Didlogo e Mercado Municipal de Faro;

e Apresentagdo aos associados do video comemorativo dos 25 anos da ADL, no Espago Satide em Didlogo em
Faro, seguido de um lanche convivio e sessdo de esclarecimento aos doentes que estiveram presentes;

e Reunides com médicos, terapeutas e outras entidades, para a planificacdo de pequenos workshops para o0s
associados, com o objetivo de divulgar e ensinar técnicas que contribuem para melhorar a qualidade de vida
do Doente com Lupus;

e Participagdo no Encontro Nacional da Associacdo de Doentes com Lupus, que decorreu em Lisboa;

e Apoio e esclarecimento aos Doentes e seus familiares, com encaminhamento para as consultas de
especialidade.
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ATIVIDADES DO NUCLEO DE COIMBRA 2017
@ Foram encaminhados doentes que ligaram a pedir ajuda, a nivel de consultas no Hospital da Universidade de
Coimbra, bem como outros que foram encaminhados pela sede em Lisboa;
° Visitas a alguns doentes internados, quando por eles solicitado;
@ Divulgagdo da doenca e da associagdo, bem como angariagdo de fundos para o Nucleo.
ATIVIDADES DO NUCLEO DE BEJA 2017
o Atendimento e continuacdo do apoio a doentes (social, econdémico e psicoldgico).
° Acdo continuada na divulgagdo da existéncia do Nucleo junto dos profissionais de saldde e da

populagdo em geral;

o Entrega de flyers sobre a associagdo, nas grandes superficies comerciais de Beja.
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