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Tendo em consideragdo os objetivos propostos no Plano de Atividades para 2021, aprovados em
Assembleia Geral de 29 de Novembro de 2020, 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 no ano de 2021:

o Realizagdo da Assembleia Geral para aprovagdo do Relatério de Atividades e Contas de 2020,

no dia 30 de Margo por meios telematicos (plataforma zoom).

o Realizacdo da Assembleia Geral para aprovagao do Plano de Atividades e Or¢amento para

2022, realizada no dia 30 de Novembro por meios telematicos (plataforma zoom).

o Comemoragédo do Dia Mundial do Lipus:
® Este ano, ainda devido ao estado de pandemia em que vivemos devido a COVID 19,
originada pelo SARScov2, ndo pudemos por em pratica as atividades presenciais que costumamos

desenvolver com o intuito de, como sempre, chamar a atenc¢do para esta doenga.

As comemoracdes do Dia Mundial do Lipus em 2021, visaram sobretudo tornar o Lupus mais visivel
usando o poder dos midia, para mostrar as muitas faces do Lapus e o impacto que esta doenga

autoimune tem em todo o mundo.

Realizamos a 52 Corrida/Caminhada (edigdo virtual) “Vamos Correr com o Lapus” em que todo o
valor angariado com as inscricBes, teve como objetivo, apoiar doentes com Lipus em situacdo de

caréncia financeira, (alimentos, tratamentos, transportes, ajudas técnicas).

Pelo facto de ainda ndo nos ter sido possivel organizar o Encontro Nacional de Doentes, optamos por
por em pratica um conjunto de webinares, em que especialistas de vdrias areas debateram questdes

do Lipus em geral e questSes em contexto de pandemia por COVID-19 em particular.
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Seguem os temas abordados, bem como os especialistas envolvidos:

LgeUs
P ANDEMIF,

'NA PAND

Também ao longo de todo o més de Maio, com especial enfoque para o dia 10 (Dia Mundial do

Lipus) foi divulgada a doenca e o trabalho desenvolvido pela Associagdo:

https:ﬁmail.googie.com/mail{u,’o?uizz&ikzelfsbadle&attid:O.l&permmsgid:msg-
f:16993637888466116?3&th:17955&5cc25d3cd9&view=att&disp=safe

(o] Participacdo na 32" Lipus Europe Annual Convention 2021, que decorreu online em

Bratislava (Eslovaquia), de 23 a 26 de Setembro.

https://m.voutube.com/plavlist?IistzPLQgNWdGCFinaglIVIY09U BSe2TZsT-bNcP

Foram realizados varios workshops onde, apés a introdugdo de um “especialista” as pessoas
discutiram temas como a juventude, a vacinacéo, a dieta, bem como outros mais recentes, isto é, na
ordem do dia, tais como a satude mental, a soliddo ou como lidar com a incerteza. Para estes ultimos

temas o ideal seria criar redes de apoio individual aos doentes.

0 Mantiveram-se os contactos institucionais com a SPR - Sociedade Portuguesa de
Reumatologia e ainda nesta 4rea (reumatologia) a Associagdo esteve presente em varias reunides,

das quais citamos:

® Participagdo nas XX/ Jornadas da ANDAR - Associagdo Nacional de Doentes com Artrite
Reumatdide; (30/09/2021)

* Participagdo no XXIIl Congresso Portugués de Reumatologia; (13 o 16/10/2021)

" Participagdo na 2.2 Sessdo “Novos Horizontes. Transformagdo Digital na Saide e no
Trabalho”, do 242 Férum da Liga Portuguesa contra as Doencas Reumadticas. (13/11/2021 )

Associagdao de Doentes com Lupus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003
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o No contexto do Plano de Vacinagdo contra a COVID-19, pelo facto de as pessoas com
deficiéncia ndo estarem incluidas nos grupos considerados prioritdrios no acesso a vacinacio na 12 e
22 fase, subscrevemos o documento baseado nas recomendacdes da “International Disability
Alliance” e que foi enviado as entidades que em Portugal superintendem a drea da Saude,
nomeadamente o Ministério da Salde, a Direcdo Geral de Satide e o Coordenador do Plano Nacional

de Vacinacgao.

o Participagdo em vérios webinares de cariz informativo e formativo:

* INSTITUTO NACIONAL PARA A REABILITACAOQ, I.P.

* “Tela e Ponto A centralidade do braille num mundo em mudanca”;

Objetivos: Assinalar as comemoragdes do dia Mundial do Braille 2021. (18/01/2021)

* “A Conversa sobre o Regime do Maior Acompanhado”;
Obijetivos: Fazer a avaliagio do Novo Regime do Maior Acompanhado e a sua aplicacdo na

pratica. (10/02/2021)

* “A Conversa sobre ... a Acessibilidade Fisica aos Locais de Voto — Boas Prdticas”;
Objetivos: Partilha de boas praticas e/ou dificuldades existentes nos Municipios

relativamente a acessibilidade fisica aos locais de voto. (29/06/2021)

e LISBON PH

Vacina para o SARS-CoV-2: eficdcia, aprovacdo e implementacéo”;

Objetivos: Esclarecer o caminho percorrido para se chegar a estas vacinas, o processo de
imunizacdo e a sua eficacia, assim como os resultados que podemos esperar do plano de vacinagdo
implementado em Portugal. (19/02/2021)

* “Mindfuiness”;

Objetivos: Explorar as bases da inteligéncia emocional, do mindfulness e de experienciar

diversas praticas formais que possam ser facilmente integradas no dia-a-dia. (18/03/2021)
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® ISBE & PLATAFORMA SAUDE EM DIALOGO

* “Pandemia: Efeitos Secunddrios da Comunicagao”;

Objetivos: Abordar a importincia da comunicagdo durante a pandemia de COVID-19 e os

efeitos da mesma no setor da saude. (09/07/2021)

= “Etica na Acesso a Cuidados de Satide — Desafios Pés-Pandemia”:

Objetivos: Procurar perceber como o Servico Nacional de Satde (SNS) estd preparado para os
novos desafios e qual o papel dos prestadores privados, da indUstria farmacéutica e das associacdes

de doentes. (16/09/2021)

© CONFEDERACAO PORTUGUESA DO VOLUNTARIADO

" “Voluntariado em tempos de pandemia: As Novas Geografias do

Voluntariado”;

Objetivos: Refletir sobre os impactos da pandemia no futuro do voluntariado. (19/01/2021)

* “Voluntariado e o Desenvolvimento das Comunidades Locais”;

Objetivos: Que caminhos se abrem, que novas geografias, novos posicionamentos, novas

respostas devemos considerar? (05/02/2021)

® ASSOCIACAO PORTUGUESA DE LEUCEMIAS E LINFOMAS

* “Vacinagdo Contra a COVID-19: Perguntas e Respostas dos Doentes
Hematoldgicis/Oncolégicos”;

Objetivos:  Abrir um espago de questdes em que ndo s6 os doentes

hematoldgicos/oncolégicos, como também os seus cuidadores e a populacdo em geral possam ser

esclarecidos no que diz respeito a vacinagio contra o COVID-19. (25/03/2021)

¢ LIGA PORTGUESA CONTRA AS DOENCAS REUMATICAS

* “Gestdo da Dor Crénica em Trabalho — Riscos e Desafios”;

® MOVIMENTO PARA A VALORIZAGAO DA PROFISSAO FARMACEUTICA

* “Acesso aos dados de satide por farmacéuticos”;

Objetivos: Debater o acesso aos dados de saude por parte dos farmacéuticos e a sua

necessidade de aceder a estes dados clinicos. (22/07/2021)

Associagdo de Doentes com Lupus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003
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® F3M INFORMATION SYSTEMS, S. A.

* “O RGPD nos dados de satide”:

Objetivos: Discutir o acesso aos dados de satde enquanto dados classificados como sensiveis
uma vez que o Regulamento Europeu e a Lei de Execucio Nacional conferem particular relevo a estes
dados de salde, colocando reservas a sua utilizacdo e apontando para o seu manuseamento através

de software e por profissionais especificos como garantias adicionais de seguranca. (13/04/2021)

® ESCOLA DE MEDICINA DA VERSIDADE M 0
* “Desafios da Investigagdo em Sadde: o papel das Associacdes de Doentes”

Obijetivos: Debater o papel das Associagbes de Doentes na investigacdo em salde, o que se

tem feito, o que se poderd fazer, e como podemos tragcar um caminho em conjunto.

o A Associacdo de Doentes com Lupus participou em todas as reuniées da Plataforma SIP
Portugal, cuja missdo é a de sensibilizar para a necessidade de diminui¢do do impacto social da dor e

melhorar a qualidade de vida das pessoas que sofrem desta patologia em Portugal.

0 A Associagdo de Doentes com Lupus, interveio junto dos decisores publicos em conjunto com
outras Associagdes de Doentes com o envio de sugestbes sobre as patologias a incluir como

prioritarias na 22 Fase de vacinagdo contra a COVID-19. (30/03/2021)

o A Associagdo de Doentes com LUpus integrou como fundadora e vogal da Mesa da
Assembleia Geral, a “RD-Portugal Unido de Associacdes de Doengas Raras” que nasceu da
necessidade de existir uma estrutura agregadora de AssociacGes de Doentes com Doencas Raras. A
escritura desta nova Instituicdo foi realizada no dia 29 de Maio e a sua principal missdo sera a de
participar ativamente em acdes ligadas a politicas de satde ou outras iniciativas que visem uma

melhoria das condi¢Ges de vida de todos aqueles que vivem ou convivem com uma doenga rara.

o Participagdo na Conferéncia Digital “/Inovagdo em Saide: Néo Deixar Ninguém para Tras”
organizada pela APIFARMA — AssociagGo Portuguesa da Indistria Farmacéutica e a EFPIA -
Federacdo Furopeia da Indistria e Associagbes Farmacéuticas. Esta Conferéncia procurou fomentar o
debate e apresentar solugdes que promovessem a competitividade da Europa, o acesso aos Cuidados

de Saude e a Investigacdo e Desenvolvimento de inovacdo na area da Saude. (07/04/2021)

Associagdo de Doentes com Lupus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003
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o Participacao na Videoconferéncia de Alto Nivel “Estratégia Europeia para os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia 2021 — 2030” Uma vez que uma das principais prioridades da Presidéncia
Portuguesa foi o reforco da componente social na Unido Europeia, e para isso era fundamental a
implementacdo do Plano de Acdo do Pilar Europeu dos Direitos Sociais no qual se insere a Estratégia
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, este debate |“deu particular atencdo a dominios
essenciais que afetam o quotidiano das pessoas com deficiéncia, como a acessibilidade, a vida
independente, a desinstitucionalizagdo, os servicos sociais baseados na comunidades e centrados na

pessoa, o emprego e a educagdo inclusiva”|. (19 e 20/04/2021)

o Participacdo na Conferéncia Digital “Ensaios Clinicos: Experiéncia & Evidéncia” organizada
pela EUPATI Portugal e a APIFARMA. Teve como principal objetivo assinalar o Dia Internacional dos
Ensaios Clinicos. |“A iniciativa pretende promover o valor da investigagdo clinica para o doente e
para a sociedade, contribuir para a literacia sobre Ensaios Clinicos, e dar destaque @ perspetiva e
importdncia do envolvimento do doente neste processo. Para além disso, pretende ainda apostar
numa estratégia que torne Portugal um pais mais atrativo na drea da investigagdo clinica,

nomeadamente na captacdo de mais Ensaios Clinicos”|. (20/05/2021)

0 Participagdo no Semindrio Ricardo Jorge “Um novo olhar para as Doengas Raras”, onde foi
debatida a importancia da investigacdo em doencas raras e como esta investigacdo pode beneficiar
da colaboracdo de todas as partes interessadas e de uma coordenagdo global, com enormes

beneficios ao nivel do diagndstico e no desenvolvimento de novas abordagens terapéuticas.
(07/10/2021)

o Participacdo na 62 Conferéncia “Investir em Satde no Pés COVID-19” organizada pela
Janssen e o Jornal de Negdcios e que teve como objetivos essenciais, sensibilizar para a importancia
do investimento em salde e encontrar solugdes para o futuro, uma vez que a pandemia teve
impacto de forma transversal na sadde e nos varios niveis de cuidados. Assim, para construir o futuro
da saude em Portugal, aponta-se para [mais investimento, como novos modelos de financiamento,
envolvendo todos, olhando a prevengéo e & cronicidade da doenca mas também pela “colaboragdo
para melhores resultados em saude, melhor acesso, percursos do doente otimizados e retirando

proveito do digital para a integrac@o e proximidade dos cuidados “1. (14 e 15/10/2021)
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0 Participagdo na IV Conferéncia da CNS - Convengdo Nacional da Satide, subordinada ao tema
“ Recuperar a Satide, Jd". Os objetivos foram a necessidade de resolucdo de todos os milhares de
atrasos que se verificaram durante a pandemia, a nivel de consultas, tratamentos, cirurgias, exames

e diagnosticos que ficaram por realizar. (26/10/2021)

o Participacdo na Conferéncia Anual da Plataforma Satde em Didlogo subordinada ao tema
“Direito & Saude: Uma responsabilidade partilhada. Um compromisso de Todos”.

Nesta Conferéncia foram dados a conhecer bons exem plos de projetos locais promotores de satide e
bem-estar fisico e social. Qutros dos temas abordados foram a saude mental para a proxima década
e perceber como aproveitar a transformacao digital para a colocar ao servico das necessidades de

saude do cidaddo, independentemente do seu contexto social ou geografico. (27/10/2021)

0 Participagao no Encontro Anual GSK / ViiV Healthcare para Associa¢des de Doentes, que este
ano se centrou no acesso a inovagdo “Acesso & Inovagdo em Portugal: Contributo e Envolvimento
das Associagdes de Doentes” e decorreu mais uma vez em modo virtual.

Este Encontro teve o propédsito de informar e consciencializar os responsaveis destas organizacdes
sobre assuntos relevantes para a sua atividade. A iniciativa incluiu a participagdo de especialistas
externos, que abordaram tematicas de interesse geral.

A Presidente da Plataforma Satide em Didlogo, da qual fazemos parte, abordou o tema “Portugal no
pos-pandemia: Equidade no Acesso & Inovagdo e aos Cuidados de Saude” |com o qual se pretendeu
sensibilizar a audiéncia para a oportunidade que a pandemia poderda ter trazido no que diz respeito a
uma transformagdo do sistema com enfoque no utente, possibilitando um acesso mais célere, efetivo
e democrdtico da generalidade da nossa populagdo, com especial enfoque nas pessoas com doenga

crénica, as tecnologias de salde que vio sendo desenvolvidas |. (03/12/2021)

o Mantivemos contactos institucionais e de parceria com o Instituto Nacional de Reabilitacdo,
I.P., o Ministério da Saide, as Cémaras Municipais de Lisboa e Matosinhos e, diversas empresas

privadas e Autarquias Locais das regiées onde os nicleos estio inseridos.

Associacdo de Doentes com Lupus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003
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Para além destas atividades pontuais, a Associacdo manteve ainda:

® 0 atendimento telefénico e por email para esclarecimento e encaminhamento de doentes e
suas familias. Devido a COVID 19, e sempre que obrigatdrio, estivemos em teletrabalho, mas com
reencaminhamento de chamadas, atendemos e apoiamos os doentes que nos colocaram duvidas
ndo s6 sobre a sua doenga, mas também sobre os seus direitos e legislacdo que os contemple em
questdes essencialmente laborais e de como lidar com a sua doenca nesta nova fase que todos

atravessamos;

® A manutencao de todas as redes sociais:
O periodo analisado compreende as datas de 01/01/2021 a 31/12/2021.

No periodo referido a pagina de Facebook da Associacdo de Doentes com Lipus teve um total de 51

mil pessoas alcangadas e um total de 18,3 mil interacdes.

B Estidio de Criagio @ @ L¥]
B 0 - A -
v P y - 1¢3 73
51 mil 303 18,3 mi
Prasoas dieancadis
) - -
o ‘Batitiiiian ————
I Pessoas alcangadas

51041 Pessoas alcangadas 107 584 Feriodo anterio

N
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Conforme mostra o grafico, o0 maior nimero de interacBes foi no dia 10 de Maio, dia em que se

assinalou o Dia Mundial do Lupus.

Estatisticas | @) Assoeiacsn de Dosntes com Lias - B 01012021 - 312z -

Contendok Aruncios, Publicectes e Hizionas = 4 Eroon

Methar desmmpenho. Al ace

10 cer Wi - Bia My
™3 Conteddos
i o
Bl 1199
a

QRO Fecented Tipe Alcance @ L Goatos & resctes @ Toquesem O

Pelas estatisticas apresentadas verificamos que a maioria dos seguidores das paginas da ADL sio
mulheres (86%), a maioria entre os 35 e os 44 anos (Os homens representam apenas 14% dos
seguidores).

A distribuicdo geografica destes seguidores é maioritariamente notada em Portugal (6360). Em
segundo lugar encontramos os seguidores do Brasil com um total de 1745. Ha ainda seguidores de
paises tao diversos como Reino Unido, Franca ou Suica.

A nivel de “Gostos”, a 31/12/2021 registava-se um total de 8701 “Gostos” na pagina da ADL. A
05/01/2020 havia um total de 7639. O maior nimero de “Gostos” verificou-se nos meses de Maio,
Agosto e Setembro de 2020.

A fonte de visualizagdes decorre do proprio Facebook. Quer isto dizer que os seguidores vdo

diretamente a pdgina da Associacdo.
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o Participacdo, esclarecimento e acompanhamento de trabalhos e estagios curriculares de

alunos universitarios de diversas areas, que pretenderam abordar o Lipus nos seus trabalhos:

® “Desequilibrios e doengas do sistema imunitdrio” (12°ano)

® “Avaliagdo das prdticas de gestéo de projetos nas IPSS - O caso de Portugal” (Santa Casa
da Misericérdia do Porto)

® “O Impacto do Lupus Eritematoso Sistémico na saiide oral” (Licenciatura em Higiene Oral)

® “Concegdo de um sistema de avaliagdo de desempenho para uma categoria profissional

de uma IPSS na drea da saide” (Mestrado em Gestéo de Recursos Humanos).

o Divulgacdo de varios inquéritos para estudos e projetos de investigagdo, nas redes sociais da

Associacdo e alguns, enviados diretamente aos nossos doentes via email:

® “Geografias da COVID-19”
Objetivo: Compreender o impacto desta pandemia nos cidaddos atendendo as condicSes

habitacionais e aos contextos territoriais onde vivem.

® “Estudo da imagem corporal nas doencas dermatolégicas”
Objetivo: Alargar o conhecimento sobre os fatores associados a uma melhor relagdo com o

corpo nas doencas dermatoldgicas (Lupus Eritematoso Discéide).

® “Hepatite Autoimune: um estudo na populacdo portuguesa com dados reportados pelos
doentes”

Objetivo: Caraterizar a doenca, na populagio portuguesa, fornecer uma visdo da perspetiva
do doente sobre o impacto desta na sua qualidade de vida e facultar o acesso da informacdo da

patologia ao doente.

® “Gostava de ter um papel ativo na criagéo de uma plataforma digital que pudesse ajudar
as pessoas com Lupus a melhorar a sua qualidade de vida?

Objetivo: Perceber qual 0 uso que as pessoas portadoras de Lipus Eritematoso Sistémico dio
a internet e quais as suas preferéncias, relativamente ao desenvolvimento de uma plataforma digital

que contribua para o ajustamento a doenca.

® “Caraterizagéo dos Estilos de Vida da Populacéo com Lapus Eritematoso Sistémico”
Objetivo: Perceber de que forma a pratica regular de atividade fisica ajuda a melhorar a

qualidade de vida das pessoas com Lupus.

Associacao de Doentes com Lupus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003
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® “Percepciio sobre Integracéo de Cuidados”
Objetivos: Desenvolver um modelo de integracdo de cuidados em Portugal tendo por base a

percepcao do cidaddo e utilizador dos cuidados de sadde.

¢ Colaboragdo com o Centro de Investigacdo e Estudos de Sociologia, num estudo da equipa

de investigacdo da Professora Sonia Bernardes do ISCTE-IUL que abordou “O Papel da

personalidade, crengas, afetos e suporte social nas experiéncias da dor”. Procuraram com este
estudo a participagdo de adultos (homens e mulheres) que tivessem experienciado qualquer tipo de

dor fisica, de forma episédica ou persistente.

e Divulgagdo de um estudo feito por alunos de uma pos-graduagao (Start Up Research, ITBQ
NOVA/NOVA SBE) que visou a formacdo para o desenvolvimento de um modelo de negaécio
direcionado a investigadores cientificos.

A investigacdo foi realizada na Faculdade de Farmacia da Universidade de Lisboa, e teve como base o
desenvolvimento de uma nova terapéutica de formulagdo tdpica que tem mostrado potenciais
imunomoduladores e regenerativos. A ideia foi a de providenciar uma terapéutica efetiva que ajude
na resolugdo das lesdes cutaneas e que consiga atenuar a resposta inflamatdria/imunitaria sistémica
como é o caso do Lupus.

Assim, uma vez que este é essencialmente tratado com antimaldricos e imunossupressores,
pretenderam com este estudo, perceber a recetividade ao produto a desenvolver e as principais

dificuldades enfrentada pelos doentes com Lapus.

® Divulga¢do da Campanha levada a cabo pelo INFARMED e a iniciativa internacional
#MedSafetyWeek, liderada pelo Uppsala Monitoring Centre, com o apoio dos Heads of Medicines
Agencies.
Esta campanha tem como objetivo, dar maior visibilidade sobre a importancia da notificagdo de

reagdes adversas a medicamentos por cidad3os e profissionais de satide.

Associagdo de Doentes com Lipus — IPSS 6/93 — NIPC: 502 904 003
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e Divulgacdo de um questionario elaborado pelo Movimento Satde em Dia “O qgue pensam,
sentem e querem os portugueses para o futuro da Saide”, Este questionario teve como objetivo
elaborar um estudo 2 populagdo sobre a satide em Portugal, bem como novos indicadores do acesso a
cuidados no Servigo Nacional de Satde (SNS). [A pandemia Covid-19 mudou a vida de todos nos. Sabemos
que o combate a esta pandemia pés em causa os cuidados assistenciais a tantos outros doentes ndo-
Covid com consequéncias que s6 o tempo nos dird quais. Hoje, mais do que nunca, é importante
pensarmos no desenvolvimento de respostas adequadas a todos os doentes que ficaram de alguma

forma privados de cuidados assistenciais como consequéncia desta pandemia.].

® A pedido da Liga Portuguesa contra as Doencas Reumaticas — LPCDR, preenchemos um
questiondrio para que a Liga e seus associados pudessem ser incluidos num estudo importante sobre
vacina¢do (além da COVID-19).

https:f/quest.ziogicaI.net/pt/Quests/index?quest=799307cd-e61c-406b-b168~94fae1b899b6

o Manutencdo 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 economico e social, possivel, a associados carenciados;

o Mantiveram-se os contactos com a IAPO — international Alliance of Patients' Organizations”,com a

Lupus Europe, com a Lupus Foundation of América e com a World Lupus Federation;

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

Coimbra e Beja;

Todos os Nicleos mantiveram o acompanhamento dos doentes da regiao em que estdo inseridos,
quer seja por telefone, esclarecendo as suas duvidas, quer seja pessoalmente, acompanhando-os a

consultas e tratamentos quando por eles solicitado.
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