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Tendo em consideracdo os objetivos propostos no Plano de Atividades para 2020, aprovado
em Assembleia Geral de 29 de Novembro de 2019, e apesar de todos os constrangimentos
provocados pelo estado de pandemia em que vivemos desde o inicio de Margo 2020, a
Associacdo 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 2019, no dia 29 de Setembro. Esta Assembleia Geral decorreu através de meios
telematicos (plataforma Zoom) e depois do prazo estabelecido nos Estatutos, devido a

situagao pandémica da COVID-19.

) Realizacdo da Assembleia Geral para aprovagdo do Plano de Atividades e Orcamento

para 2021, realizada no dia 30 de Novembro por meios telematicos (plataforma zoom).

) Comemoracgdo do Dia Mundial do Lupus:

® Este ano, devido ao estado de Pandemia em que vivemos devido a COVID 19,
originada pelo SARScov2, ndo pudemos pdr em pratica as atividades que estivamos a
desenvolver com o intuito de, como sempre, chamar a atencdo para o impacto que esta
doenga tem em todo o mundo.

Il As comemoragGes do Dia Mundial do Lupus de 2020, tiveram como objetivo
chamar a atengdo para “.. @ necessidade de mais doentes disponiveis para ensaios clinicos
e para uma forte consciencializagd@o social da doenca. O lupus ainda é causa de mad qualidade
de vida, de alteragbes profundas nas estruturas familiares e nas estruturas laborais. As
avaliagbes de incapacidade sdo desadequadas nestes doentes, muitas vezes prejudicados
“laboralmente” e a nivel fiscal, vitimas de longas baixas médicas sem solugdo visivel e de

retorno laboral forcado sem o minimo de condicées.
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Atualmente os doentes com lipus continuam a néo ter qualquer protegdo legal para exercer
as suas profissées com hordrios e fun¢ées adaptadas, havendo muitas vezes preferéncia pela
baixa, despedimento ou reformas antecipadas em detrimento de um enquadramento

adequado...” ||

[Artigo de Opinido de Anténio Marinho — Coordenador do Nicleo de Estudos de Doengas Auto-Imunes da

Sociedade Portuguesa de Medicina Interna]

@ Ainda assim, ao longo de todo o més de Maio, com especial enfoque para o dia 10
(Dia Mundial do Liupus) foi divulgada a doenga e o trabalho desenvolvido pela Associagdo,
em varios meios de comunicagdo social:
e Atlas da Saude:

https://www.atlasdasaude.pt/artigos/lupus-e-relacao-da-sociedade-com-doenca-autoimune-
cronica?fbclid=IwAROhAx2CbrBzJuFBj-7LPCBbWVHNCPzN k95dqTkTokTwXwEC4blghXujFYE

e Conferéncia digital:
https://expresso.pt/sociedade/2020-05-07-Ha-um-balanco-que-tem-que-ser-feito-entre-o-
risco-de-infecao-e-a-retoma-da-vida-normal?fbclid=lwAR1gxdLHC3MLdyXuYbcNh1HHiWz-
OmA4pAg4eovBX4LplsiNrnOYBgs2zvw

e Lupus Europe 2020:
https://www.youtube.com/watch?v=XHeB-T8Gd04&ab channel=LupusEurope

e Postal.pt:
https://postal.pt/opiniao/2020-05-08-Lupus-e-a-relacao-da-sociedade-com-a-doenca-
autoimune-
cronica?fbclid=IwAROMidaV57Z yOpdwBJ8xRx5T1BJFtEAOCav6Ygwhi2zEPoaQIPIBwmunEg&u
tm_medium=share&utm campaign=facebook

e https://www.youtube.com/watch?v=7PQRw _Fob A&list=PLQgNWdGCFin7zTgYz 3vUYgdpB
1g-n400

e 13 de Maio as 8h e 17h.30 na radio TSF

o Participa¢do de dois elementos da Diregdo (online), no Encontro Anual GSK / ViiV
Healthcare para Associacdes de Doentes, subordinada ao tema “Cultura de Inovagdo e

Empreendedorismo no Terceiro Setor”.
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0 Como ONGPD registada no Instituto Nacional para a Reabilitagdo, I.P., estivemos
presentes no ato eleitoral referente ao mandato 2020-2025 do “Mecanismo Nacional de
Monitorizagdo da Implementagio da Convengdo sobre os Direitos da Pessoas com
Deficiéncia” (Me-CDPD) e do seu Conselho Consultivo. S3o atribuicdes do Me-CDPD, a
promocgdo, protecdo e monitorizagdo da Implementagdo da Convengdo sobre os Direitos das

Pessoas com Deficiéncia.

0 Participagdo no Banco Farmacéutico., durante o més de Fevereiro, com a presenca de
voluntarios da Associagdo, numa farmdcia portuguesa da regido de Lisboa, com o objetivo de
recolher medicamentos oferecidos pelos clientes da farmacia e, ao mesmo tempo, divulgar a

doenca e o apoio prestado pela Associagdo, aos Doentes com Lupus.

o Em 2020, a Associagdo de Doentes com Lupus, foi eleita para os Corpos Sociais da
Plataforma Salide em Didlogo, e desde entdo, tem participado em todas as reunides e
projetos, promovidos por esta Plataforma, especialmente no que 3 “Opera¢do Luz Verde”
diz respeito. Esta, visa essencialmente, assegurar a continuidade do tratamento, prevenindo
a interrup¢ao da terapéutica por dificuldades no acesso aos servigos hospitalares e garantir a
dispensa, em farmacia comunitdria ou no domicilio, de medicamentos habitualmente

cedidos em contexto de ambulatério.

o Participagdo em varias reunides virtuais, a partir das quais, 30 associagdes de doentes
se juntaram e produziram um documento com a proposta para a dispensa, em farmacia
comunitaria ou no domicilio, de medicamentos habitualmente cedidos em contexto de

ambulatorio.

o Participacdo em varios Webinares organizados pelo INR (Instituto Nacional para a

Reabilitagdo, I. P..

0 Participagdo de dois funcionarios da Associagdo numa agdo de formacdo (de um ciclo
de Webinares) promovida pela F3M em colaboragdo com SOPHOS, “PHISHING no atual
panorama do cibercrime”. Esta formagdo teve como objetivo, reforgar o alerta para esta
tematica muito importante numa época em que o trabalho se efetua cada vez mais, por via

telematica.
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) Participagdo de dois elementos da Dire¢do no curso levado a cabo pela AESE —
Programa GOS — Gestdo das Organizagdo Sociais, que teve como objetivos prioritarios,
dotar os dirigentes das Organizacbes Sociais de adequadas técnicas de lideranca e gestao,
em prol de um bom desempenho das organizacdes, o que inclui, a adequada produgédo de

servigos e a satisfagdo dos colaboradores e publico-alvo.

o A Associacdo de Doentes com Lupus, fez-se representar por um elemento da Diregdo,
em todas as reunides (online) da Plataforma SIP Portugal, cuja missdo é a de sensibilizar
para a necessidade de diminuicdo do impacto social da dor e melhorar a qualidade de vida
das pessoas que sofrem desta patologia em Portugal. Assistimos também a um Webinar cujo
objetivo foi o de assinalar o “Dia Nacional de Luta contra a Dor” e nele foi debatida a
necessidade de dar prioridade ao tratamento desta patologia, bem como, debater a

importancia de uma estratégia nacional para a sua luta.

o Participagdo (online) de um elemento da Direcdo no 4° Férum da Convencdo
Nacional da Saude, onde foi apresentado o estudo “Participagio Publica em Satide”. Este
Conselho visa garantir a participagdo dos cidad3os na definicio das politicas de saude e

promover uma cultura de transparéncia e de prestacdo de contas perante a sociedade.

o Participagdo de um elemento da Diregdo na reunido preparatéria e no Worshop ISBE
& Plataforma Saide em Didlogo “Decidir Hoje Participar Amanhd - As Diretivas
Antecipadas de Vontade e a Investigagéo Cientifica”. Este Workshop teve como tema
principal o Testamento Vital e, foram discutidos alguns casos praticos. Discutiram-se
também aspetos juridicos da declaragdo de vontade e surgiram visdes diferentes pelos
varios quadrantes: comissdes de ética, médicos, juristas e padre catdlico. Este assunto
continuara a ser discutido e € de interesse para as Associagdes, na medida em que podem
ajudar os seus doentes que queiram fazer o seu testamento Vital, declarando a sua vontade

com a ajuda de um médico da sua confianga, ou especialista na sua doenca.
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0 Participagdo no Webinar promovido pelo instituto Nacional para a Reabilitagédo, I.P.,
para assinalar o Dia Internacional da Pessoa com Deficiéncia, em que foi debatida a
importancia da Estratégia Nacional para a Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia 2021-20125
e o seu contributo no desenvolvimento social. O tema foi apresentado em trés dias
consecutivos no Canal de Youtube do INR e decorreu em trés sessdes distintas, dia 2-12 a
“Acessibilidade @ Comunicagéo, um Direito para todos!”, dia 03-12 “Construindo Melhor:
em dire¢do a um mundo pds — COVID-19 inclusivo, acessivel e sustentdvel” e no dia 04-12 o

“Contributo do Emprego para a Incluséo Social das Pessoas com Deficiéncia”.

o Participagdo de dois membros da Direcio na 31" Ldpus Europe Annual Convention
2020, que decorreu online em Bratislava (Eslovaquia), de 19 a 23 de Novembro. 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 manutencdo daquelas ja

existentes.

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

diversas empresas privadas e Autarquias Locais das regides onde os nticleos estdo inseridos.
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Para além destas atividades pontuais, a Associacdo manteve ainda:

° O atendimento telefonico e por email para esclarecimento e encaminhamento de
doentes e suas familias. Devido & COVID 19, sempre que obrigatdrio, estivemos em
teletrabalho, mas com reencaminhamento de chamadas, atendemos e apoidmos os
doentes, que nos colocaram duvidas ndo sé sobre a sua doenca, mas também sobre os seus
direitos e legislagdo que os contemple em questdes essencialmente laborais e de como lidar

com a sua doenga nesta nova fase que todos atravessamos;

® A manutencdo de todas as redes sociais:

A data de 31 de Dezembro de 2020 a pagina de Facebook da Associagdo de Doentes com
Lupus tinha 8120 seguidores. Pelas estatisticas apresentadas verificdmos 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 seguidores, o que confirma mais uma vez que o

Lipus é essencialmente uma doenca que afeta o sexo feminino.

A distribuicdo geografica destes seguidores é maioritariamente notada em Portugal (6109),
em particular da cidade de lisboa com um total de 894. Em segundo lugar encontramos os
seguidores do Brasil com um total de 1703. Ha ainda seguidores de paises tdo diversos como

da Bélgica, Angola ou Reino Unido.

A nivel de “Gostos”, a 31-12-2020 registava-se um total de 8154 “Gostos” na pdagina da ADL.
A 05-01-2020 havia um total de 7639. O maior numero de “Gostos” verificou-se nos meses

de Maio, Agosto e Setembro de 2020.

A fonte de visualizagdes decorre do préprio Facebook. Quer isto dizer que os seguidores vao

diretamente a pdgina da Associagao;

o O atendimento (online ou por telefone) de alunos do 122 ano, com o intuito de
obterem esclarecimentos sobre a doenga, sobre o funcionamento da Instituicdo e por vezes

o testemunho de alguns doentes, para realizagdo dos seus trabalhos curriculares;
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0 Participagdo, esclarecimento e acompanhamento de trabalhos e estagios curriculares
de alunos universitdrios de diversas areas, que pretenderam abordar o LiUpus nos seus

trabalhos;

o Divulgacdo de vdrios inquéritos para estudos e projetos de investigacdo, nas redes

sociais da Associagdo e alguns, enviados diretamente aos nossos doentes via email;

0 Manuten¢do dos 2 apartamentos 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, tratamentos, etc.. Durante este ano de 2020 e durante
todo o periodo de confinamento, tivemos duas doentes de Angola e Agores (Angra do

Heroismo) acompanhadas de um elemento das suas familias;
o Apoio econdmico e social, possivel, a associados carenciados;

o Mantiveram-se os contactos com a IAPO — Alianga Internacional de Associagbes de

Doentes, com a Lupus Europe e com a Lupus Foundation of América;

o Continuagdo do trabalho desenvolvido com os Nicleos da Associacdo, que funcionam
em Matosinhos, Angra do Heroismo (Agores), Funchal (Madeira), Olh3o, Ponta Delgada

(Agores), Coimbra e Beja;

Todos os Nicleos mantiveram as suas atividades (via online) acompanhando os doentes da
regido em que estdo inseridos. A divulgagdo da doenga e da associacio também foram

feitas, bem como a representagéo da ADL, junto de organismos locais, publicos e privados.
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