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Tendo em consideragdo os objetivos propostos no Plano de Atividades para 2019, aprovado
em Assembleia Geral de 30 de Novembro de 2018, a Associa¢do de Doentes com Lupus,

destaca de forma resumida as atividades postas em pratica:

) Realizagdo da Assembleia Geral para aprovacdo do Relatério de Atividades e Contas

de 2018, no dia 28 de Marco;

o Realizagdo da Assembleia Geral para aprovagdo do Plano de Atividades e Orcamento
para 2020, bem como, para aprovagdo da altera¢do do art? 12 (paragrafo Unico), art® 182 n®
1, art? 202 n? 1, art® 25 n? 3 e art? 282 n2 1, dos Estatutos da Associacdo de Doentes com
Lipus, conforme aperfeicoamento indicado pela Diregdo Geral da Segurancga Social, no dia

29 de Novembro;

) Comemoragdo do Dia Mundial do Lupus:

® Sempre com o objetivo de chamar a atencdo para o impacto que esta doenga tem
em todo o mundo, bem como alertar para a necessidade de melhorar os servicos de satde
dos doentes, aumentar a pesquisa sobre as suas causas e a cura, diagnosticar e tratar
precocemente o Lupus e obter melhores dados epidemiolégicos sobre a prevaléncia global
desta doenga, promoveram-se algumas sessdes de esclarecimento, bem como atividades

direcionadas a problematica da mesma.

¢ No dia 9 de Junho, realizou-se a 42 Caminhada/Corrida Solidaria no Centro

Desportivo Nacional do Jamor.

® Ao longo de todo o més de Maio, com especial enfoque para o dia 10 (Dia Mundial
do Lupus) foi divulgada a doenca e o trabalho desenvolvido pela Associagdo, em vérios meios

de comunicag¢do social:

* Dia 10 de Maio, almogo convivio, na sede da Associagdo, onde estiveram
presentes membros dos corpos sociais, voluntarios e colaboradores, e alguns associados.

https://www.lupus.pt/almoco-dia-mundial-do-lupus-2019/

Associacdo de Doentes com Lupus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003



RELATORIO DE ACTIVIDADES E CONTAS 2019 ‘

* Também neste dia, mais de 11 000 associagoes de lipus em todo o mundo,
bem como pessoas particulares, partilharam mensagens nas redes sociais, alcangando cerca
de 40 milhdes de pessoas. A Federagdo Mundial de Lipus identificou maisde 500 noticias
com potencial para atingir quase 100 milhGes de pessoas. Deixamos um video resumo destas
atividades onde também a nossa Associacio est4 representada:

https://www.lupus.pt/actividades-do-dia-m undial-do-lupus-2019/

* Jornal de Noticias - Testemunho de uma doente
https://life.dn.pt/as-doencas-autoim unes-estao-a-tornar-se-uma-
epidemia/?fbclid=IwAR2julgzKN BcUz8CcaNA3u2ac-PzsTW7azgSouDX-RTpnzHIn5CIm36irSA

* Didrio da Manh@ - Dra. Sara Croca
https://tviplayer.iol.pt/programa/diario-da-
manha/53c6b2e63004dc006243aae3/video/5cd51eccOcf2e6c58756a 1be?jwsource=fb&fbclid=IwARO
13JfMutH u7D4iUOMcS-3IpxecHSEct1lhythhicPlgvzixOAMknYg1te

https://postal.pt/2019/05/lupus-desmistiﬁcar-a—doenca—para-o~m undo/

* O Mirante — Sociedade Portuguesa de Reumatologia
https:,’,fornirante.pt,’sociedade;’2019-05—10-Lupus-e-uma-guerra—a berta-dentro-do-proprio-corpo

* Canal Saude+ - Dra. Inés Cordeiro
https://www.facebook.com/watch/?v=443254313105757

* Canal Saude+ - Entrevista @ uma doente, ao Presidente e Tesoureira da ADL e
Dra. Fernanda Paixdo
https://m.facebook.com/story.php?story fbid=1367986193340888&id=151290058343847

Todos os links aqui: - https://www.lupus.pt/dia-m undial-do-lupus-2019/

o Mantiveram-se os encontros institucionais com a SPR (Sociedade Portuguesa de
Reumatologia) e SPMI (Sociedade Portuguesa de Medicina Interna), tendo estado a

Associagdo presente em vérias reunides, das quais citamos:

. XIX Jornadas da ANDAR (AssociagcGo Nacional dos Doentes com Artrite
Reumatoide), que decorreram no dia 6 de Abril, no Hotel Altis em Lisboa com a presenca
de uma voluntaria;

. XXVII Jornadas Internacionais do IPR (Instituto Portugués de Reumatologia), que
decorreram nos dias 05 e 06 de Dezembro, no Auditério da Faculdade de Medicina
Dentaria, na cidade Universitaria em Lisboa, onde estiveram presentes duas voluntarias

da ADL.
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o Participagdo de um elemento da Dire¢3o, no Seminério “Participagéo em Satude — A

Experiéncia dos Conselhos Nacionais de Satide” que se realizou no dia 7 de Fevereiro, na
Fundagdo Calouste Gulbenkian. Este, teve como objetivo, debater com especialistas
nacionais e internacionais, estratégias e acdes que promovam a participacao dos cidadados
na definicdo das politicas de saide em Portugal. Foi também apresentada uma visdao
internacional do tema da participagdo dos cidad3os, através das perspetivas de especialistas
da OrganizacGo Mundial de Saude-Europa, do European AIDS Treatment Group e do
European Patients’ Forum. Foram ainda partilhadas as experiéncias de outros Conselhos de
Saude, ou estruturas similares, como o Conselho Nacional de Sadde do Brasil, o Healthwatch
England, no Reino Unido, e o Comité Consultivo Regional para a qualidade dos servigos na

perspetiva dos cidad3os, da regido Emilia-Romagna, em Itdlia.

o No dia 8 de Fevereiro, a Petigéo pela Carta para a Participagdo Publica em Saude foi
finalmente discutida no Parlamento. Esteve presente um elemento da Diregdo, e foi sem
duvida, uma conquista da democracia participativa. E de relembrar que esta Carta teve inicio
no ambito do projeto “Mais Participagdo, Melhor Saide”, cujo objetivo é capacitar os
representantes das pessoas com doenga/cidadaos (trabalhadores, voluntarios, membros de
orgdos sociais e/ou associados de organizacées de pessoas com doenga, utentes de saude ou
consumidores), para a participagdo na tomada de decisées em saude, tanto a nivel politico

como institucional.

o Participacdo no Banco Farmacéutico, durante o més de Fevereiro, com a presenca de
voluntarios da Associagdo numa farmacia portuguesa na regiao de Lisboa, com o intuito de
recolher medicamentos oferecidos pelos clientes da farmacia e, ao mesmo tempo, divulgar a

doenca e o apoio prestado pela Associacio aos Doentes com Lupus;

o Participagdo de um elemento da Direcdo, na Conferéncia alusiva ao tema
“Participagéo Politica e Cidadania das Pessoas com Deficiéncia” que se realizou no dia 26

de Marco, na Assembleia da Republica.

Associacdo de Doentes com Lapus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003
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O Mecanismo Nacional de Monitorizagdo da Implementacéo da Convencdo sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia (Me-CDPD) organizou a sua /I Conferéncia que pretendeu
estimular o debate em torno da participacdo ativa e plena das pessoas com deficiéncia na
sociedade e nos processos de tomada de decisdo politica, em matérias que se relacionam

com as suas vidas e os seus direitos.

o No dia 30 de Abril, um elemento da Diregdo, este presente na cerimdnia de

apresentacao e lancamento do portal Hoope, http://hoope.pt - desenvolvido com o objetivo

de aproximar as associagbes de doentes, dos cidadios. Este portal resultou da vontade
conjunta de algumas associagdes de doentes, que se uniram na sua criagdo e onde se
centraliza e torna possivel aos cidadaos e profissionais de sadde, procurar toda a informacao

sobre as Associacdes de Doentes.

o O INFARMED em parceria com a Escola Nacional de Saude Publica da Universidade
Nova de Lisboa organizou no dia 7 de Maio, a 29 Acdo de Capacitagdo para Associagdes de
Doentes, no ambito do Projeto INCLUIR. Nesta iniciativa esteve presente um elemento da

Diregao.

o Participacdo de um elemento da Direcdo na Conferéncia “Ensaios Clinicos — Por uma
Melhor Participagdo do Cidadéo” que teve lugar no dia 24 de Maio no Auditério Tomé Pires
nas instalacbes do INFARMED. Esta conferéncia foi muito importante porque se torna
fundamental explicar o que sio os ensaios clinicos e quais os seus beneficios para o
participante, principalmente no caso das doengas neuro-degenerativas em que a capacidade
para prestar consentimento informado pode ficar comprometida. Muitas pessoas nao
participam por falta de informacio e conhecimento das vantagens associadas e do
consentimento informado. Esta conferéncia, que juntou meédicos, doentes, industria e
associagdes, foi essencial para uma melhor literacia em sadde, ndo s6 sobre os ensaios

clinicos, mas também sobre quest&es éticas e juridicas em torno deste tema.
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0 Participa¢ao na Conferéncia Anual da Plataforma Saude em Didlogo, este ano,
subordinada ao tema — “Viver com Doenga Crénica”, que decorreu no dia 31 de Maio no
Auditorio do INFARMED. Esta Conferéncia abordou dentro do tema, varias questdes, tais
como — [Como se vive a doenca crénica em Portugal ao longo das varias fases da vida?] e [O
que ha de bom e o que ainda falta fazer?]. Motivou uma ampla reflexdo sobre aspetos
relacionados com a prevencio e identificagdo precoce da doenca crénica e da gestdo da
doenga, quer em meio escolar, quer em contexto laboral, e foi ainda discutida a doenga

crénica a luz da nova Lei de Bases da Satde.

o Participacdo de dois elementos da Dire¢do no Jantar Soliddrio da Plataforma Saude
em Didlogo, que decorreu no seguimento da Conferéncia anteriormente mencionada, no

Palacio da Rocha Conde D’ Obidos em Lisboa.

0 Participagdo de um elemento da Direcdo na Il Conferéncia organizada pela
Convencdo Nacional da Sadde, desta vez, subordinada ao tema — “Uma Agenda da Satde
para o Cidaddo”, que teve lugar no Centro de Congressos de Lisboa no dia 18 de Junho.
Nesta segunda edi¢do da Convengdo Nacional da Saude foram debatidos temas como a
centralidade do cidadZo e do doente no sistema de saude, o estatuto do cuidador informal,
a igualdade de acesso a cuidados de saude, a prevencio, a literacia em saude, o impacto da

doencga na economia, entre outros.

0 Participagdo numa reunido de trabalho promovida pelo INR (Instituto Nacional para
a Reabilitagdo, 1. P., no dia 19 de Junho. Teve como objetivo, a apresentacdo de propostas
de revisdao dos regulamentos dos prémios, que todos os anos sdo atribuidos nas areas da

educacao, da investigacdo e das acessibilidades.

o No dia 6 de Setembro, uma funcionaria da Associacdo, participou num curso de
Facebook para Associagées de Doentes, promovido pela “Miligrama — Comunica¢cdo em
Saude”, inserida na sua estratégia de Responsabilidade Social, e visou dotar as associages
de doentes, de conhecimentos e ferramentas essenciais para dominar a comunicacio no

Facebook.

Associagao de Doentes com Lapus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003
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o Participagao de um elemento da Dire¢do na Conferéncia “ESD Faro 10 anos de Satde
em Didlogo no Algarve: que impacto na comunidade?” comemorativa do 102 aniversario do
Espago Saide em Didlogo em Faro. Este evento decorreu no dia 26 de Setembro no
Auditério do Hospital de Faro e o objetivo, foi essencialmente fazer um balanco das

atividades que foram levadas a cabo nestes 10 anos e neste espaco.

o Participagdo de um elemento da Dire¢do no evento anual subordinado a drea da
saude, levado a cabo pela HINTT / Health Intelligent Talks & Trends, com a Fundacdo
Champalimaud. Este ano, foi ja a 32 edigdo e teve lugar dia 03 de Outubro, na Fundacdo
Champalimaud. Mais uma vez, esta iniciativa permitiu a partilha de conhecimentos e a
reflexdo do futuro do estado da saude, a nivel nacional e internacional, tendo como foco o
cidaddo e a tecnologia.

“O papel da tecnologia na gestéo e preven¢éo da doenca, antecipando-a e promovendo a
saude através de meios tecnoldgicos; o poder revoluciondrio da inteligéncia artificial no
futuro da prestacdo de cuidados de salde; e a reforma dos sistemas de saude em resposta
aos desafios da medicina personalizada, reunindo equipas multidisciplinares e tecnoldgicas
na abordagem & doenga. O HINTT pretende explorar o papel cada vez mais interventivo do
doente, tanto na prevengdo, como na monitorizacio da sua saude e/ou na gestdo da

doenga.”

0 No dia 4 de Outubro um elemento da Direcdo, participou numa reunido organizada
pelo “CAD - Centro Anti-Discriminagdo VIH e SIDA” e pela iniciativa “MAIS PARTICIPACAO
melhor saude” que se propuseram iniciar, com o ndmero mais alargado possivel de
associagOes, organizagdes da sociedade civil e organismos publicos, um conjunto de reunides
de reflexdo e trabalho, com uma agenda aberta, mas focada na partilha das diversas
opinides sobre o desrespeito do Direitos Humanos, as limitagdes do atual enquadramento
legal, e as mudangas necessdrias. O objetivo principal foi e continua a ser, o de delinear
conjuntamente, solucdes e instrumentos juridicos de combate a toda e qualquer forma de

discriminagdo e desrespeito dos Direitos Humanos.

Associa¢do de Doentes com Lupus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003
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o Participa¢do de um elemento da Dire¢3o, numa Sessdo de Esclarecimento sobre os
“Direitos e Deveres dos Utentes dos Servigos de Satide”, promovida pela ERS — Entidade

Reguladora da Saude, que decorreu no dia 9 de Outubro no SANA Metropolitan Hotel em
Lisboa. Esta Sessdo de Esclarecimento revestiu-se de grande interesse, dada a assimetria de
informagdo que carateriza o sector da saide. Sabendo-se que tal limita a capacidade do
utente de fazer valer os seus direitos, a ERS promoveu acdes direcionadas a sensibilizacao
dos utentes quanto aos seus direitos e deveres e 3 sua capacitagao para tomar decisoes
esclarecidas na procura de cuidados de saldde, bem como esclarecimentos sobre
mecanismos de apoio ao utente, no exercicio do direito a reclamagdo e a informacio,

enquanto garantias dos seus direitos e interesses legitimos.

o No dia 18 de Outubro, a Plataforma SIP Portugal, foi oficialmente apresentada, na
Fundacdo Calouste Gulbenkian, em Lisboa. Esta iniciativa assinalou também as
comemoragdes do Dia Nacional de Luta Contra a Dor, e nela esteve presente um elemento
da Dire¢do. Esta Plataforma pretende fomentar a partilha de experiéncias, para a
necessidade do desenvolvimento de medidas de atuagdo urgentes que possam combater os
principais problemas relacionados com as pessoas com dor crénica, em contexto
laboral/profissional.

“A nossa prioridade, para este primeiro ano de atividade, é identificar e combater os
principais problemas relacionados com as pessoas com dor crénica, em contexto
laboral/profissional, de forma a permitir o retorno e a manutengdo da atividade laboral.
Estamos empenhados no desenvolvimento de um conjunto de medidas de atuacdo que
possam ser implementadas e que resultem numa melhoria efetiva da qualidade de vida das
pessoas”. — Dra. Ana Pedro, presidente da Associagdo Portuguesa Para o Estudo da Dor

(APED).

o Participagdo de um elemento da Diregdo na Conferéncia “Saiude: A Prioridade da
Legislatura”, organizada pela Convengdo Nacional da Saude, e a Universidade Nova de
Lisboa, que decorreu no dia 12 de Novembro, na Reitoria da Universidade NOVA de Lisboa —
Campus de Campolide. Esta conferéncia teve como prioridades, o debate de propostas que

permitam reforgar o investimento publico na Satde.

Associacdo de Doentes com Lipus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003
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o Participacdo na A¢do de Sensibilizacdo e Formagdo organizada pelo INR — Instituto

Nacional para a Reabilitagdo, I.P., subordinada ao tema “Programa de Financiamento a
Projetos e ao apoio ao funcionamento de ONGPD de émbito genérico ou nacional”. Teve

lugar no Auditério Orlando Monteiro INR, I.P., em Lisboa, no dia 14 de Novembro.

o No dia 16 de Dezembro, um elemento da Direcdo participou no “Dia aberto da
Distribuicdo Farmacéutica as associagdes da Plataforma Sadde em Dialogo”, dinamizado
pela ADIFA — Associacéo dos Distribuidores Farmacéuticos em cola boragdo com a Plataforma
Saude em Didlogo. Esta iniciativa teve como objetivo demonstrar in loco o nivel de servico
do setor, os padrdes de seguranga, qualidade e eficiéncia praticados e também uma visita
guiada a plataforma logistica, com um momento de convivio entre o grupo de convidados.
Esta foi a primeira edi¢do e decorreu nas instalacdes da Alliance Healthcare no Forte da

Casa.

o Participacdo de dois membros da Direcio na 30" Lipus Europe Annual Convention
2019, que decorreu em Liverpool (Reino Unido), de 22 a 25 de Novembro. Este ano, o tema
da Convengdo foi “Educar para Capacitar”. A troca de experiéncias entre todos os paises
participantes contribui sempre para uma aprendizagem de novas politicas sobre os direitos

dos doentes com LUpus e para a manutencio daquelas ja existentes.

o Continuacdo da participacéo e representagdo da ADL, em varias reunides organizadas
em conjunto com outras associacdes de doentes, tendo em vista o desenvolvimento da

Plataforma SIP Portugal (Impacto Social da Dor em Portugal).

o Participacao e representacdo da ADL, nas reunides e nos Workshops do projeto
“Mais Participagio Melhor Saidde”, bem como nas audiéncias sobre a aprovagdo da

proposta do Projeto Lei da Carta para a Participagdo Publica em Sadde.

o Mantivemos contactos institucionais e de parceria com o Instituto Nacional de
Reabilitagdo, I.P., o Ministério da Saude, as Cémaras Municipais de Lisboa e Matosinhos e,

diversas empresas privadas e Autarquias Locais das regioes onde os nucleos estdo inseridos;

Associacdo de Doentes com Lupus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003
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o Ao abrigo do programa de financiamento a projetos levado a cabo pelo INR,
(Instituto Nacional para a Reabilitagdo, I.P.) candidatémo-nos com o Projeto “Inclusédo

Desportiva e Cultural”. (N3o foi aprovado)

Para além destas atividades pontuais, a Associacdo manteve ainda:

@ O 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 12 doentes. Atendemos e
apoiamos por telefone, 52 doentes, os quais nos colocaram ddvidas nio sé sobre a sua
doenga, mas também sobre os seus direitos e legislacdo que os contemple em questdes
essencialmente laborais. Também diariamente, respondemos a uma média de 2 emails de

doentes sdcios e ndo sdcios.

@ A manuten¢do de todas as redes sociais.

A data de 31 de Dezembro de 2019 a pagina de Facebook da Associacdo de Doentes com
Lipus tinha 7.567 seguidores. Pelas estatisticas apresentadas, verificimos que a maioria dos
seguidores das paginas da ADL sdo mulheres - 86%, a maioria entre os 35 e 0s 44 anos -

(27%). Os homens representam apenas 14% dos seguidaores.

A distribuicdo geografica destes seguidores é maioritariamente notada em Portugal (5.979),
em particular da cidade de Lisboa com um total de 1.741. Em segundo lugar, encontrdamos
seguidores do Brasil com um total de 1.688. Ha ainda seguidores de paises tdo diversos

como da Suiga, Franga ou Reino Unido.

Estes dados levaram-nos a concluir, por um lado, que se trata de doentes com lupus,
imigrantes, que recorrem as redes sociais em busca de informacdo sobre a doenca. Por
outro lado, o facto de o Brasil ocupar o 22 lugar revela — até pelos comentarios recebidos as
publicagdes - a falta de informagao/apoio nesse pais, levando os doentes em buscar de

solugBes na Internet, especificamente nas redes sociais.

Associacdo de Doentes com Lipus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003
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A nivel de “Gostos”, a 31/12/2019 registou-se um total de 7.634 “Gostos” na pagina da ADL.
A 01/01/2019 havia um total de 6.662. O maior nimero de “Gostos” verificou-se nos meses

de Fevereiro, Maio e Agosto de 2019.

O desempenho/alcance da pégina da ADL foi muito bom, com um alcance organico
(24.596K), ou seja, sem recurso a contetidos pagos ou promovidos pelo préprio Facebook.
Notou-se elevada reagdo e partilha dos contetidos, principalmente no més de Maio, més em

que se assinala o Dia Mundial do Lupus.

A fonte de visualizagdes decorre do préprio Facebook. Quer isto dizer que os seguidores vao
diretamente a pagina da ADL, contudo nos meses de Maio e Julho as fontes de visualizacdo
foram: o website da Associacdo de Doentes com Lupus — www.lupus.pt — e do motor de

busca do Google, respetivamente.

Tendo em conta os elementos estatisticos verificou-se uma maior apeténcia dos seguidores
pelos temas sobre a doenga, principalmente quando envolve novos estudos ou informacao
relacionada com novas descobertas. Esta tendéncia verificou-se pelo alcance das publicagdes
contendo informagdo. Também foi possivel apurar isso mesmo nas reagdes/comentarios dos
seguidores que pediram que Ihes seja dado mais esse tipo de contetido. O nimero de cliques

nestas publicagdes também foi superior, provando essa mesma tendéncia.

0 O atendimento e a participagdo em trabalhos realizados por alunos do 122 ano que
estiveram na Associagdo para obter esclarecimentos sobre o funcionamento da Instituicdo e

obter o testemunho de alguns doentes para realizacdo de trabalhos curriculares.

o Participacdo, esclarecimento e acompanhamento de trabalhos e estagios curriculares
de alunos universitdrios de diversas dreas, que pretenderam abordar o Lipus no seu

trabalho.

* Colaboragdo numa investigagdo no ambito de uma Dissertacao de Mestrado

em Tecnologias de Informacao.

Associacdo de Doentes com Lapus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003
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Os objetivos principais desta investigacdo foram determinar os fatores que condicionam a
aceitacdo e uso de tecnologias moveis na gestdo da satide (nomeadamente na gestdo da
doenca crénica), na perspetiva do utilizador/paciente. Pretendeu-se contribuir para o
desenvolvimento do potencial destas tecnologias para alcangar melhores resultados em

saude, centrado na pessoa e promover a sua maior integracio nos cuidados de saude

* Colaboragdo com um grupo de alunas do 122 ano de Ciéncias e Tecnologias,
num trabalho sobre Lipus. Neste trabalho através do testemunho real de uma doente com
Lipus foram abordadas questdes, tais como: " Como é viver com a doenca", " Que
implicagdes esta doenga tem na sua vida tanto a nivel pessoal, como profissional "; e "Se

tem alguns conselhos para outros doentes".

- ; i -1558274832.
O testemunho pode ser visto aqui: video-155 832.mp4

* Colaboragdo com uma estudante de Doutoramento (Brasileira) que esteve
em mobilidade inter-universitaria, na Universidade de Evora. A doutoranda, é docente de
enfermagem e leciona matérias sobre a satide da mulher. O seu doutoramento centra-se nas
mulheres com Lipus e assim se justifica o contacto que nos fizeram. Foi realizada uma visita
a Associacao com o objetivo de conhecer o nosso trabalo, possiveis projetos em curso, o
perfil dos nossos associados, e a possibilidade de conhecer a experiéncia e as perspetivas das
mulheres portuguesas, grdvidas e com lipus eritematoso sistémico (LES) - desenvolvimento
de estudo futuro focado nas caracteristicas da populagdo loca, semelhante ao que estd
sendo realizado na UNICAMP/Brasil. Este Ultimo objetivo ndo chegou a ser concretizado por

motivos que nos sdo alheios

o Manutenc¢ao dos 2 apartamentos na Praga Jodo do Rio, em Lishoa, que servem para
alojar os doentes (e um acompanhante) que residindo fora da capital, aqui necessitem

deslocar-se para consultas, exames, tratamentos, etc.;

o Apoio psicoldgico a associados;
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o Continuacdo da realizagdo de sessées de esclarecimento, contando com a

colaboragdo de varios médicos;

o Visitas a doentes internados, quando solicitadas por eles ou por pessoal de satide;
o Apoio econdmico 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.

o Continuacgdo do trabalho desenvolvido com os Ntcleos da Associagdo, que funcionam
em Matosinhos, Angra do Heroismo (Agores), Funchal (Madeira), Olhdo, Ponta Delgada

(Agores), Coimbra e Beja;

No Nicleo de Olhdo, foi organizado por um doente com Lipus da regido, um “Jantar
Soliddrio) cujas receitas reverteram para a Associagdo. Neste Jantar, esteve presente um

elemento da Diregdo, que é também representante da ADL neste Nicleo;

Todos os Nucleos mantiveram as suas atividades de atendimento, acompanhamento e
encaminhamento dos doentes da regido em que est3o inseridos. A divulgacdo da doenca e
da associagdo também foram feitas, bem como a representagdao da ADL, junto de

organismos locais, publicos e privados;
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