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Introducao .

O Plano de Atividades para 2021 foi aprovado com a continuagdo do tema
«(e)Literacia», integrando varias perspetivas/linhas de agido, enquadradas nos seis
eixos principais que orientam a agdo da Liga, de acordo com os seus Estatutos, com a

sua missao e visao:

0 Apoio

Pessoas afetadas pela doenca:

Cuidados de salide associados e autogestdo da doenga;
e Educagﬁo Prevencio de comorbidades;

Adequagio/adaptagio do posto de trabalho;

Promocgao da literacia em satde e da satde ocupacional.

Publico em geral:

Diagnéstico precoce e intervengio atempada, para prevengio da incapacidade;
e Sensibilizagﬁo Promocgio da saude e prevengio das lesdes musculo-esqueléticas relacionadas

com o trabalho;

Promocgao da literacia em satde e da satide ocupacional.

Decisores politicos:

Colocar as doengas reumaticas no conjunto das doengas crénicas mais

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

. Articular a intervengdo precoce nas estratégias para as doengas cronicas e para

e Advocacia . . o,

o envelhecimento ativo e saudavel;

Colaboragio em propostas de estatutos do Doente Croénico.

Promover a inclusio e participagio de representantes/pessoas com doenga

como parceiros nos processos regulatorios e de decisdo politica.

Profissional de satide/pessoa com doenc¢a ou cuidador:

e Cooperagéo Educagdo para a autogestdo da doenga e promogio da salide;
Comunicagio.

Investigacao

Promover a inclusio e participagio de representantes/pessoas com doenga
e Investigagﬁo como parceiros nos processos de investigagio;

Colaborar na revisio de material educativo, questionarios e outras solicitagdes

relacionadas com investigagdo.



1. APOiO1 oo

1.1. Informagdes e esclarecimentos no contexto pandémico

oo Durante 2021, as informagdes e esclarecimentos no contexto pandémico
concentraram-se em trés areas principais:

1) Acesso a servigos e consultas (ver 1.2. Apoio ao Doente);

2) Acesso a vacinagdo COVID-19 (ver 7. Comunicagdo no Interesse Publico);

3) Teletrabalho (ver 2.1. SessGes promovidas pela Liga).

1.2. Apoio ao Doente

s Durante 2021, o servigo voluntario de Apoio ao Doente contou com a
colaboragdo de Diamantina Rodrigues (nimero de telemoével atribuido pela Liga) e de
Cristina Carvalho (autorizagdo para utilizacdio dos seus contactos pessoais).
Adicionalmente, chegam também pedidos de apoio aos contactos da sede (a cargo
da secretaria Ana Ribeiro). Todos os contactos foram acompanhados até serem dados
como concluidos. Foram também solicitados 5 pedidos de encaminhamento para
Consulta Multidisciplinar de Sindrome de Sjogren no Hospital de Santa Maria.

Estatistica de contactos no Apoio ao Doente
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Areas-chave de pedidos de informacdo

Dados / Estatistica W 1
coviD-19 1

Medicagdo M 2

Ajudas técnicas [l 3

Info pedida entidade patronal [l 3

Associacdo I 38
Apoios Sociais/Questdes Laborais [N 23
Doencas I 46
Servicos e Consultas NN 49

M N.2 de Contactos registados (Total = 136)

Indicadores-chave de desempenho — KPls Iﬁ\

-
I_f 136 contactos registados no atendimento
4% -

%4 13 novos sécios

oe Em relagdo ao ano anterior, verificou-se um maior nimero de contactos (+37%). A
percentagem de novas inscrigdes que resultam deste contacto, mantém-se na ordem
dos 10%.

o Para uma melhor anilise sugere-se que, no futuro, se possa distinguir os contactos
de individuos ndo sécios de forma mais clara.

o« A anidlise de 2021 permite avangar com a concretizagdo em 2022, do projeto de
linha de apoio (ver pagina 4 do Plano de Atividades 2021, Projetos a Desenvolver na
area do Apoio ao Doente). Apds ter obtido financiamento em 2021 para o piloto, ira
ser implementado em 2022, encontrando-se em fase de preparagao da equipa a afetar
ao projeto em regime de voluntariado.

o« Em relagdo ao estabelecimento de Postos de apoio a telemedicina (ver péagina 3 do
Plano de Atividades 2021, Projetos a Desenvolver na area do Apoio ao Doente), ndo
chegou a ser concretizado devido a criagdo dos Balcées SNS 24 que sio geridos por
entidades externas ao Servigo Nacional de Satide (SNS) aderentes ao protocolo entre a
Administragao Regional de Saide (ARS) e os Servigos Partilhados do Ministério da Satde
(SPMS) para acesso e prestagiao de servigcos digitais e de telessaide aos cidaddos (ver
https://www.sns24.gov.pt/guia/balcao-sns-24/).




«« Nio foram ainda monitorizadas as intervengdes no ambito das redes sociais
(respostas a mensagens e comentarios). Sugere-se que, no futuro e perante uma nova
estratégia para a gestdo das redes sociais, possam ser devidamente monitorizadas e
avaliadas.

1.3. Empréstimo de Ajudas Técnicas

+« A Liga disponibiliza empréstimo gratuito de Ajudas Técnicas aos seus membros

associados, tendo registado a seguinte utilizagdo em 2021:

Beneficiarios  Dias emp. Ajuda Técnica

28
3 365 Cadeiras de rodas
365
365 Almofada para cadeira de rodas
365 Canadiana com apoio de brago

Adicionalmente, procedeu-se a doagdo de 1 cadeira de rodas a Unidade Domiciliaria de
Cuidados Paliativos do Planalto Mirandés / Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados

Paliativos.

Indicadores-chave de desempenho — KPIs \

o= 4 beneficiarios de empréstimo de ajudas técnicas

t'_".é 1.488 dias de utilizagdo de ajuda técnica cedida pela Liga

1.4. Protocolos

o« Durante o ano de 2021, procedeu-se a revisdo dos protocolos, tendo apenas 1 deles
cessado.

«« Foi estabelecido 1 novo protocolo (ISPA - Instituto Superior de Psicologia Aplicada).

+¢ O novo protocolo teve uma divulgacao dedicada através da Newsletter LPCDR e¢
NOVO PROTOCOLO #3, remetida para 297 enderecos de correio eletrénico, dos
quais cerca de 47% abriu a publicagdo e 8 acederam as ligagdes da publicagdo. Através
da ligagao para a publicagdo na pagina de Facebook da Liga, teve um alcance adicional de
303 e registou um total de 306 aberturas, com mais 33 acessos as ligagdes.



o Todos os protocolos podem ser consultados em http://www.lpcdr.org.pt/associados/

parcerias-e-protocolos.

s Apresenta-se o mapeamento da utilizacao de protocolos em 2021, segundo a
monitorizagdo feita através do pedido de declaragdes. Saliente-se, porém, que apesar de
incluido nos procedimentos, o pedido de declaragdo para o usufruto dos beneficios
protocolados, ndo se garante que os parceiros nao atribuam os beneficios aos nossos
membros associados sem requerer a apresentacdo do documento. Da parte dos
parceiros niao foi manifestado descontentamento na promogdo e utilizagio do

protocolo.
Monitorizagao de utilizacao de protocolos
Protocolos
Termas S. Thalasso
Pedro do Costa da
Sul Caparica
1 1
IPR Sem Obstaculos
5 1

Indicadores-chave de desempenho — KPIs \

%#%*  Manutengio de 40 protocolos existentes (-1)

$8” 1 novo protocolo (-2)

a2 8 utilizagbes individuais registadas (-9)

+s Os protocolos constituem uma das vantagens/beneficios exclusivamente dedicadas
aos membros associados da Liga e, em alguns casos, seus familiares e membros de
associagdes nossas socias honorarias. No entanto, apesar do leque diversificado de
protocolos, regista-se uma fraca utilizagdo desses beneficios.

oo Apds o processo de revisio dos protocolos ira ser preparada uma série de
newsletters de divulgacdo dos mesmos, a enviar em 2022.

o« As newsletters de divulgagio dos protocolos deverdo ser revistas para aumentar o

acesso as ligagdes, cujo desempenho se encontra abaixo do desejavel.

o Adicionalmente, espera-se que melhor controlada a pandemia, a Liga possa retomar
atividades que promovam a utilizagdo dos protocolos estabelecidos.



" De acordo com os Estatutos da Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas:

Artigo 3.°

1. A Liga tem como fim principal o apoio as pessoas com doenga reumatica, procurando contribuir para
a sua integragio na sociedade. (...)

Artigo 4.°

Para realizagdo do seu objeto, a Liga tem como ambito de agdo, nomeadamente: (...)

c) Auxiliar os doentes com dificuldades econémicas, incluindo aqueles com deficiéncia ou incapacidade
causada por doenga reumatica, na aquisi¢do de préteses e dispositivos que permitam a adaptacao familiar,
social e profissional das pessoas com doenga reumatica; (...)

m) Participar na edi¢do de publicages e na produgdo de meios audiovisuais e digitais de caracter cientifico
ou social; (...)

Artigo 8.° (...)

2. Constituem direitos dos associados efetivos: (...)

d) Usufruir das instalagdes, equipamentos e outros meios, nomeadamente, os servigos de Informagao e
Documentacio;

e) Receber publicagbes distribuidas gratuitamente pela Liga.

De acordo com o Regulamento Interno da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas:
CAP. Il - APOIO AO DOENTE

Artigo 32.°

A Liga disponibiliza duas estruturas de apoio ao doente, nomeadamente, empréstimo de ajudas técnicas
e contacto para suporte emocional e educacional.

1. O empréstimo de ajudas técnicas processa-se apos a rece¢io do pedido enderegado a Liga que devera
ser registado em documento préprio, ficando o requerente responsavel pela devolugio do equipamento
cedido em boas condigdes.

2. O grupo de Voluntariado da Liga assegura o apoio ao doente, por intermédio de contacto telefénico
mével disponibilizado pela Liga para o efeito.



2. Educacao?

2.1. Sessbes promovidas pela Liga

2.1.1.

Consoante o Plano de Atividades aprovado para 2021, deu-se continuagdo a série de
webinares sob o tema «O Essencial». As dificuldades em cumprir o plano e proposta de
calendarizagdo apresentada relacionaram-se, sobretudo, com a falta de disponibilidade

Webinares «O Essencial»

dos oradores e com outras ofertas de eventos digitais congéneres.

O modelo para o webinar «O Essencial» consistiu na escolha de um tema, a apresentar
por um orador em 30 minutos, com espaco de 30 minutos para responder a questdes
da audiéncia. O evento, realizado em horario pés-laboral (18h/19h ou 18h30/19h30),
teve transmissdo em direto na péagina de Facebook e no canal de YouTube da Liga,

ficando imediatamente disponivel para visualizagdo posterior.

o« Webinar O Essencial sobre Imunossupressao e Imunomodulagao

WEBINAR

o essencial sobre
Imunossupressio e
Imunomodulacdo
2| maio 2021 18:30

== Introducio Flsa Mateus
=+ o essencial sobre

doe

LIGA
t PORTUGUESA
contra as
‘ DOENCAS

REUMATICAS

Prof. josio Eurico Cabral da Forseca

** Perguntas & Respostas

Divulgagao

@)

https://youtu.be/GabLg2ypl-4

21 maio 2021 — 18h30
Orador convidado: Prof. Jodo
Eurico Cabral da Fonseca

Moderacio: Elsa Mateus

Apoios: AbbVie, Pfizer, Lilly.

Indicadores-chave de desempenho — KPIs |———‘

925 Total de envios mailing list
(463 + 462)

24,1% Abertura Newsletter
(8,3% + 15,8%)

759 Total aberturas

(464 + 295)

158 Total acessos

(64 + 94)

35,1% Taxa abertura (média)
(39% + 31,2%)

7,5% Taxa de acessos

(3,3% + 4,2%)

0 Unsubscribed

10

781 Alcance total
(441 + 340)

792 ImpressSes
(451 + 341)

29 Engagement
(16 +13)



Visualizagdes & Alcance

Indicadores-chave de desempenho — KPIs \

17 Visualizagées em direto (pico)

101 Visualizagbes desde a publicagiao (2021)
1.337 Impressoes

+ 5 subscritores

42 Visualizagbes em direto (pico)

217 Visualizagbes desde a publicagdo (2021)
3.500 Alcance

Totais

59 Visualizacoes em direto

318 Visualizagdes em 2021

4837 Total Alcance/lmpressoes 2021

«« Webinar O Essencial sobre Osteoartrose

https://youtu.be/mscXCujGeTM
0 sesencla soore 23 setembro 2021 — 18h30
R L EE&U;SLESA Orador convidado: Dr. Augusto
OV i
«+ Introdugio Margarida Espanha ﬂ e FaUStino
. :::::l‘:;f::::m“M"”"”'r;“;S”‘”‘"" ’ gi Y Moderagdo: Margarida Espanha
Apoios: Lilly, MSD
Divulgagao
©
Indicadores-chave de desempenho — KPIs
7 - 932 Total de envios mailing list 'i 1018 Alcance total
B (470 + 462) (401 + 617)
34,9% Abertura Newsletter 1033 Impressbes
(19,1% + 15,8%) (411 + 622)
766 Total aberturas 14 Engagement
(471 + 295) (9+5)
313 Total acessos
(219 +94)

38% Taxa abertura (média)
(44,8% + 31,2%)

12,8% Taxa de acessos
(8,6% + 4,2%)

0 Unsubscribed

1"



Visualizagdes & Alcance

Indicadores-chave de desempenho — KPls \

9 Visualizagdes em direto (pico)

69 Visualizag6es desde a publicagio (2021)
314 ImpressSes

- 1 subscritor

21 Visualizagbes em direto (pico)

84 Visualizagbes desde a publicagio (2021)
686 Alcance

Totais

30 Visualizagcoes em direto

84 Visualizagoes em 2021
Total Alcance/Impressoes 2021

2.1.2. Webinares «Dor Crénica»

o« Webinar Gestao da dor crénica em Teletrabalho - riscos e desafios

https://youtu.be/87UAmajbB-g

WEBINAR
Gestdo da Dor Crénica
em Teletrabalho

Riscos e Desafios

LIGA
18 margo 2021 1830 PORTUGUESA
‘ cont|
-+ Introdugio DOENCAS
a

REUMATICAS

18 margo 2021 — 18h30

Oradores convidados: Margarida

Fonseca Santos, Enf. Fernando Barroso

M oS ‘oon '®
e o L) Th Moderagio: Catarina Marques
Divulgagao
©
Indicadores-chave de desempenho — KPIs ‘ﬁ‘
7 - 909 Total de envios mailing list n 1242 Alcance total
2 & (453 + 456) (528 + 714)
23,1% Abertura Newsletter 1243 Impressbes
(10,5% + 12,6%) (526 +717)
1204 Total aberturas 35 Engagement
(768 + 436) (19 + 16)
266 Total acessos

(148 + 118)

37,7% Taxa abertura (média)
(38,6% + 36,9%)

11,4% Taxa de acessos

(4% + 7,4%)

0 Unsubscribed

12



Visualizagdes & Alcance

Indicadores-chave de desempenho — KPIs  |[lis
19 Visualizagées em direto (pico)

147 Visualizagbes desde a publicagio (2021)

2000 Impressdes

+ 4 subscritores

31 VisualizagSes em direto (pico)

74 Visualizagdes desde a publicagdo (2021)

1800 Alcance

Totais

50 Visualizacoes em direto

231 Visualizagoes em 2021

3800 Total Alcance/Impressoes 2021

o« Webinar Dor Cronica: rir € o melhor remédio

https://youtu.be/wT1Nb04GB0Q

WEBINAR

Dor Crénica

rir é o melhor remédio
14 abril 2021 18:30

14 abril 2021 — 18h30

LIGA
PORTUGUESA
' contra as

DOENGAS
REUMATICAS

++ Introdugio
Catarina Marques
** Rir da Dor:
© humor como ferramenta terapéutica

Oradores convidados: Paulo

Fernandes, Célia Carvalho

Paulo F

- Risor q oor 9

ai 0 melhor
Célia Carvalho &

*» Perguntas & Respostas " ‘ A )

Moderagao: Catarina Marques

Divulgagio*
Indicadores-chave de desempenho — KPls I
/»é 908 Total de envios mailing list n 3097 Alcance total
Q

(453 + 455)
23,9% Abertura Newsletter
(10,4% + 13,5%)

815 Total aberturas
(520 + 295)

231 Total acessos

(137 + 94)

35,8% Taxa abertura (média)
(40,4% + 31,2%)

8,4% Taxa de acessos

(4,2% + 4,2%)

0 Unsubscribed

*Foram enviadas adicionalmente 3 newsletters com erratas que no incluimos nesta anélise.

13

(1625 + 1472)
3131 Impressdes
(1625 + 1506)

134 Engagement
(57 +77)



Visualizagdes & Alcance

Indicadores-chave de desempenho — KPls \

16 Visualizagdes em direto (pico)

156 Visualizag6es desde a publicagiao (2021)
1500 Impressées

+ 1 subscritor

51 VisualizagSes em direto (pico)

133 VisualizagSes desde a publicagio (2021)
2600 Alcance

Totais

67 Visualizacoes em direto

289 Visualiza¢coes em 2021

3800 Total Alcance/Impressoes 2021

o« Webinar Dor Croénica - experimente andar com os meus pés

WEBINAR
Dor Croénica

experimente andar com os meus pés
23 junho 2021 18:30

=« Introdugdo Catarina Marques /‘L

** Dor nos Pés

Alteragdes, Problemas e Impacto
Prevenir, Diagnosticar e Tratar
Dra. Cristina Carvalho

++ Perguntas & Respostas

LIGA

PORTUGUESA

contra as

DOENCAS

https://youtu.be/eyMfktKysw8

23 junho 2021 — 18h30

REUMATICAS
. Carvalho
& p) ~ - .
I\ Moderagao: Catarina Marques

Divulgacio
Indicadores-chave de desempenho — KPIs IL"
7 - 932 Total de envios mailing list n 1939 Alcance total
& (465 + 467) (1182 + 757)
13% Abertura Newsletter 1974 Impressbes
(5,6% + 7,4%) (1198 + 776)
789 Total aberturas 26 Engagement
(498 + 291) (14 + 12)

231 Total acessos

(46 + 21)

33,2% Taxa abertura (média)

(34,5% + 32%)

4,3% Taxa de acessos

(1,9% + 2,4%)
0 Unsubscribed

14

Oradora convidada: Dra. Cristina



Visualizagdes & Alcance

Indicadores-chave de desempenho — KPIs \
16 Visualizagdes em direto (pico)

135 Visualizag6es desde a publicagiao (2021)

2600 Impressoes

+ 6 subscritores

26 Visualizagbes em direto (pico)

57 Visualizagbes desde a publicagdo (2021)

727 Alcance

Totais

42 Visualizagdes em direto

192 Visualizagdes em 2021

3327 Total Alcance/Impressoes 2021

oe Todos os webinares foram divulgados por 2 newsletters dedicadas (cerca de uma
semana antes e no proprio dia), republicadas na pagina de Facebook da Liga e Instagram.

oo Além das newsletters enviadas para a lista de contactos de correio eletroénico,
constituem fontes importantes de divulgagdo e acesso posterior aos videos, o préprio
YouTube ou Facebook, mas também o WhatsApp e o Google Search.

o« As andlises das estatisticas de visualizagdo permitem-nos concluir que o tempo de
visualizagao se situa entre 10 e 13 minutos. Adicionalmente, a audiéncia na transmissao
em direto situa-se entre os 30 e 67 participantes, apesar do aumento posterior de
visualizagdes.

oo Estainformagdo devera servir de base para a reformulagio do conceito dos webinares
em 2022, nomeadamente:

a) passando a ser estruturados em blocos de 15 minutos, a editar separadamente;

b) a interagdo com a audiéncia devera ser previamente feita (por exemplo,
levantamento de questdes ou tépicos a abordar no tema), com possibilidade de
colocagio de questdes a serem respondidas posteriormente.

c) A estratégia de comunicagdo também devera ser repensada, apds analise
detalhada de eventuais fatores de sucesso.
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2.2. Envolvimento em iniciativas de cariz formativo/informativo

o« Ensino Superior, Formagio Avancgada e Estudos Pés-Graduados

1.

Colaboragao em aula da unidade curricular de doenga inflamatéria crénica, do curso
de licenciatura em Enfermagem, da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra
(ESEnfC), via Zoom, 23-02-2021, Elsa Mateus.

Seminario Patient Safety e Patient Lead Research, integrado na Unidade Curricular de
Satde Publica do 4.° ano do Mestrado Integrado em Ciéncias Farmacéuticas,
coordenado pelo Professor Adalberto Campos Fernandes e pela Professora Sofia
de Oliveira Martins, online, Departamento de Farmacia, Ciéncias Farmacologicas e
Tecnologias da Saude | Faculdade de Farmacia da Universidade de Lisboa, 12-05-
2021, Elsa Mateus (EUPATI Portugal).

Participagdo como formadora do moédulo 7: “Abordagem educativa ao
Doente/Cuidador" do projeto C2F (consulta de fratura de fragilidade:
https://www.atlasdasaude.pt/noticias/appsreuma-da-vida-ao-projeto-c2f, Projeto
Nacional de Formagdao em Osteoporose e Fraturas de Fragilidade) e que reune
associagdes cientificas, a Ordem dos Enfermeiros e a Mesa do Colégio da
Especialidade de Enfermagem em Reabilitagao, 30-06-2021, Elsa Mateus.

Parceria no Curso de Intervengdao Farmacéutica na Pessoa com Gota, organizado
pela Sec¢do Regional do Sul e Regides Autéonomas da Ordem dos Farmacéuticos
em parceria com Sociedade Portuguesa de Reumatologia e a Menarini Portugal
Farmacéutica S.A.

Projeto formativo da Academia para a Capacitagdo das Associagdes de Doentes
(ACAD), da responsabilidade da ENSP-NOVA com o apoio da Roche Farmacéutica.
Participagdo no livro “Advocacia da Cidadania de Satde” (em preparagio):

- “Experiéncia & Ciéncia: Associagdes de pessoas com doenga e o doente como
perito”, Julho de 2021, Elsa Mateus (EUPATI Portugal);

- “A acdo nacional e internacional dos EPAG’s - European Patient Advocacy Groups”,
Manuela Lourenco Marques (ERN Vascern), Ines Alves (ERN Bond), Joaquim Brites
ERN NMD), Matilde Correia (ERN TRANSPLANT-CHILD), Tamara Milagre (ERN
GENTURIS), Ana Vieira e Vera Guimaraes (ERN ReCONNET), Rita Francisco (ERN
METABERN).

e Publicagbes

Enfermagem em doengas reumdticas e musculoesqueléticas: um guia prdtico, Andréa
Marques e Ricardo J. O. Ferreira (ed.), Associagdo Portuguesa de Profissionais de Satide
em Reumatologia (APPSReuma), 2021. Patrocinio Cientifico da Liga e Colaboragao:

- Catarina Vasconcelos e Joana Vicente, 3.2. Gestdo da Dor, pp.79-84;
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- Rosario Morujao, Joana Vicente e Ana Pais, 6.5. Importdncia das associagbes de doentes,

PP-

257-262;

- Elsa Mateus, 6.6. Apoio social e laboral, pp. 263-274;
- Hélder Lourenco e Ana Vieira, 6.7. Sexualidade e vida familiar, pp. 275-300.

s Interlocutores do SNS

2.3.

10.

24.

11.

12.

13.

14.

15.

Webinar “Consultas de Enfermagem a distancia”, Ordem dos Enfermeiros (Secgao
Regional do Centro), 17-02-2021, Ana Vieira.

“Patient Week: Com Paixao” (online), conversas com doentes e associagdes, Merck,
11-10-2021, Elsa Mateus.

Envolvimento em iniciativas de formagao a nivel internacional

Colaboracao na 3rd edition of the Phi Xi Talks «Citizen Engagement in Nursing Research
and Education: How, when, and who?», Capitulo Phi Xi da Sigma Theta Tau
International STTI, Escola Superior de Enfermagem de Coimbra (ESEnfC) e
UICISA:E, com a apresentacdao «Patient experts and ways of engagement in nursing
researchy, 23-03-2021, Elsa Mateus.

4.° Encontro da SPFCS - Sociedade Portuguesa de Farmacéuticos dos Cuidados de
Satide, Viagem Lilly “A importincia da inovagdo nas doengas inflamatoérias
reumatismais imunomediadas — O papel do médico, do doente e do farmacéutico”,
Hotel Eurostars Oasis Plaza, Figueira da Foz, 18-10-2021, Elsa Mateus.

Workshop “role-play” TGROW and health coaching, 2nd EULAR Postgraduate Course
Health Professionals in Rheumatology, 26-11-2021, Joana Vicente.

Participagdo em iniciativas nacionais e internacionais de cariz
formativo/informativo

Sessio de esclarecimento online “Combater mitos, esclarecer ddvidas: Vacina
COVID-19, sim!”, GESI (Grupo de Estudos de Saiude do lIdoso) da APMGF
(Associagdo Portuguesa de Medicina Geral e Familiar), 30-01-2021, Elsa Mateus.

Workshop “Clinical challenges on the management of treatment of our rCTDs patients
in the COVID”, ERN ReCONNET, 25-03-2021, Ana Vieira.

Conferéncia Digital “Inovagdao em Salde: Nao Deixar Ninguém para Tras”,
APIFARMA e EFPIA, 07-04-2021, Elsa Mateus.

Coloéquio Dor, Psicologia e Pandemia — 2021, William James Center for Research do
ISPA — Instituto Universitario (online), 16 e 17-04-2021, Catarina Marques.

Seminario Ricardo Jorge “Um novo olhar para as Doengas Raras”, INSA, 06-10-2021,
Ana Vieira.
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16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

European Patient Innovation Summit (EPIS), Data Matters, 9 e 23 de setembro e 11 de
novembro de 2021, Elsa Mateus.

“Pfizer’s European Patient Advocacy Summit: Involving Patients in the Early Stages of
Health Technology Assessment European Patient Advocacy Summit”, online, 6, 13 e 20-
10-2021, Elsa Mateus.

Webinar “Deep-dive into integration of ERNs: Care Pathways”’, ERN ReCONNET, 14-
10-2021, Ana Vieira.

Coloquio “Canabinoides e Cognigao: implicagdes para o uso em controlo de dor”,
Fundagio Calouste Gulbenkian, Fundagio Griinenthal, 19-10-2021, Catarina
Marques.

Stakeholder workshop (all ERNs) - Patients' rights in cross-border healthcare, ERN
ReCONNET, 09-11-2021, Ana Vieira.

“Acesso a Inovagio em Portugal: Contributo e Envolvimento das Associagdes de
Doentes”, online, GSK e ViiV Healthcare, 03-12-2021, Elsa Mateus.

Sessdo online “Excesso de Intervengdes na Saude: Problemas e Perigos”, Instituto
de Salde Baseada na Evidéncia (ISBE), Plataforma Saide em Dialogo e o programa
Choosing Wisely Portugal, 14-12-2021, Elsa Mateus.

2.5. Formagao especifica frequentada por elementos da Liga

o Gestio organizacional

1.

4.

Acdo de Formacgao online: Planeamento e Gestdo Estratégica, ENTRAJUDA, 1, 2,
8, 9,22 e 23 Fev, 4 e 5 margo 2021, Elsa Mateus.

Leading Teams from a distance, The Management Centre Learning (=mc), 27-02 e
20-03-2021, Elsa Mateus e Joana Vicente.

Acao de Formagao online: Eficacia Pessoal (Gestao do Tempo), ENTRAJUDA, 28 e
30-04-2021, Ana Ribeiro.

Transformagio digital
Workshop Formas Virtuais de Trabalho I, ENTRAJUDA e Accenture, 06-05-2021,
Ana Ribeiro.

Workshop Armazenamento em nuvem, ENTRAJUDA e Accenture, 20-05-2021, Ana
Ribeiro.

Workshop Formas Virtuais de Trabalho II (Como estabelecer uma cultura virtual
para orientar e liderar o trabalho remoto), ENTRAJUDA e Accenture, 01-07-2021,
Ana Ribeiro.
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7.

Workshop Criagdo de imagens para totés (Canva), CLIP, 15-04-2021, Catarina

Marques e Ana Ribeiro.

o Areas de Projeto

8.

9.

Workshops “Empowered2Work” (projeto piloto de promogio da saide no trabalho),
EULAR, online, 23-04-2021 e 07-05-2021, Ana Vieira.

ENP & Alumni Training Session on Communication with Patients/Groups with lower
literacy level, online, 10-11-2021, Elsa Mateus.

Indicadores-chave de desempenho — KPls \
> 700 Visualizagbes dos webinares Dor Crénica

& > 400 Visualizagbes dos webinares O Essencial
> 16.500 alcance/impressdes dos webinares da Liga

5 Conteldos a disponibilizar na Tonic App (81.000 utilizadores em
o8 ] Portugal, Espanha e Italia)

Colaboragao em unidades curriculares da FFUL e ESEnfC

Patrocinio Cientifico e colaboragao em manual Enfermagem em Doencas
Reumadticas & Musculo-Esqueléticas

Colaboragdao em agdes formativas nacionais e internacionais

5| Formagdo diferenciada em éreas especificas de 4 voluntarias da Liga

Comparativamente com o ano anterior, constatamos um aumento substancial no
total de visualizagdes dos webinares oferecidos pela Liga que, simultaneamente,
proporcionam um aumento do alcance das atividades desenvolvidas pela associagao.

O investimento feito nos webinares, encontra-se refletido nas Demonstragdes
Financeiras, nomeadamente, nas rubricas Subsidios e Donativos e Trabalhos
especializados.

Os webinares «O Essencial sobre Imunossupressao» e «Dor Croénica - experimente
andar com os meus pésy, produzidos em 2021, assim como os webinares O Essencial
sobre Artrite Psoriatica e O Essencial sobre Osteoporose e Sarcopenia, produzidos
em 2020, irdo integrar os recursos disponibilizados pela Tonic App em 2022. Esta
aplicagdo movel all-in-one gratuita para médicos, agrega uma diversidade de recursos
e inclui a possibilidade de acesso e partilha de contetdos de satde de reconhecida
qualidade entre os médicos e os seus doentes.
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Manteve-se a colaboragio e participagao ativa da Liga em unidades curriculares do
ensino superior nacional e em agdes formativas nacionais e internacionais,
contribuindo para o refor¢co do seu posicionamento nesta area especifica.

Regista-se o patrocinio cientifico e colaboragdo num manual especifico para
formagcdo na area da enfermagem em doengas reumaticas. Adicionalmente o
contributo para a Academia para a Capacitagao das Associa¢cdes de Doentes.

A formagdo continua do voluntariado e da secretaria da Liga, Ana Ribeiro, em éreas-
chave para diferentes vertentes do trabalho da associagdo, beneficiou de
oportunidades formativas oferecidas gratuitamente ou a pregos simbdlicos por
outras entidades associativas da rede em que a Liga estd inserida, como a
ENTRAJUDA, a Associagio CLIP — Recursos e Desenvolvimento, a EULAR e a
EUPATI.

Transita para 2022 a concretizagdo dos projetos Patient Research Partners (PRPs) e
PARES — Pacientes em Apoio da Reumatologia na Especialidade e Sociedade que,
devido as circunstancias do contexto pandémico, nao foi possivel desenvolver em
2021.
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2 De acordo com os Estatutos da Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas:

Artigo 4.°

Para realizacdo do seu objeto, a Liga tem como ambito de agdo, nomeadamente:

a) Promover a educagio social das pessoas com doenga reumatica e da populagio em geral, difundindo
informagSes sobre a natureza, tratamento, prevencio e repercussdes sociais das doengas reumaticas e
musculo-esqueléticas; (...)

i) Participar na formagio e atualizagdo profissional especializada em Reumatologia, de médicos e outros
técnicos, de grau superior ou médio, em Centros idéneos do Pais ou do Estrangeiro e subvencionar bolsas
de estudo;

De acordo com o Regulamento Interno da Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas:
Cap. | - EVENTOS CIENTIFICOS, DE EDUCAGAO OU DE PROMOGAO DE SAUDE

Artigo 23.°

1. Sdo passiveis de concessdo de patrocinio pela Liga as reunides cientificas ou de promogio e educagdo
para a satide nacionais ou internacionais, da area da reumatologia ou da patologia do aparelho locomotor,
em que se incluem congressos, simpésios, jornadas, cursos e reunides, promovidas por instituicdes de
ensino, de assisténcia médica ou de investigacdo, publicas ou privadas, por sociedades cientificas ou por
outras organizagdes de doentes.

2. Poderdo ser considerados eventos organizados por instituicdes e empresas ndo médicas desde que
esses eventos tenham por objetivo a promogio da satide, o ensino e a investigagdo. Outras situagdes de
formagdo continuada sdo passiveis de patrocinio como por exemplo cursos em plataforma digital (e-
learning), pds-graduacgdes universitarias e outras, mediante cumprimento dos principios gerais abaixo
listados e depois de aprovagio em reuniio de Direcio da Liga. (...)

Cap. Il - EDICOES E TRABALHOS CIENTIFICOS

Artigo 25.°

Sdo passiveis de concessdo de patrocinio pela Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas as edigdes
cientificas nacionais ou internacionais, da area da reumatologia, em que se incluem edi¢cdes em papel, tais
como revistas, brochuras ou outros materiais, ou em suporte informatico, tais como sitios, de natureza
cientifica ou educacional, promovidas por instituigdes de ensino, educagdo ou investigagio, publicas ou
privadas, por sociedades cientificas ou outras associagées de doentes. Excecionalmente, poderio ser
consideradas edi¢Ges promovidas por outras entidades que tenham como objetivo a promogio do ensino,
educagio ou investigagio. (...)

TITULO V — ESTABELECIMENTO DE PARCERIAS CIENTIFICAS

Artigo 27.°

A Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas podera estabelecer parcerias, com vista ao
desenvolvimento do conhecimento cientifico, na area da reumatologia ou da patologia do aparelho
locomotor, com diversas entidades, publicas ou privadas, individuais ou coletivas, no ambito de inquéritos,
trabalhos cientificos, programas de estudos, teses, mestrados, pds-graduagdes ou doutoramentos. (...)
Artigo 37.°

Direitos do voluntario

1. Segundo o artigo 7.° da Lei n.° 71/98 de 3 de Novembro, sdo direitos do voluntario:

a) Ter acesso a programas de formagio inicial e continua, tendo em vista o aperfeicoamento do seu
trabalho voluntério; (...)

Artigo 41.°

Deveres da Liga enquanto entidade promotora (...)

g) Promover formagdo especifica na area em que o voluntario exerce fungdes.
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3. Sensibilizacao® ..

3.1. Plataformas Digitais

Parcerias existentes em relagiao a patologias especificas

«« AGOTANAONOSPARA.PT

Plataforma que resulta da parceria da Associagdo Portuguesa de Nutricionistas, Sec¢do
Regional do Sul e Regides Auténomas da Ordem dos Farmacéuticos e da Liga, com o
apoio institucional da A. Menarini Portugal. Na sequéncia deste projeto, foi desenvolvido
o Curso de Intervengio Farmacéutica na Pessoa com Gota, reportado no ponto 2.2.
deste relatério.

«s OJOELHODOI.PT

A Plataforma OJOELHODOI.PT da Sanofi Portugal, em parceria com a Liga, foi
novamente divulgada em 2021 através do artigo do Dr. Beja Santos na imprensa regional:
https://maisribatejo.pt/2021/05/04/se-o-seu-joelho-doi-pare-e-peca-ajuda/

Parcerias a desenvolver em relagio a patologias especificas

«s OSSOSFORTES.PT
Durante 2021 deu-se inicio a possibilidade de inclusdo da Liga, na parceria para esta

plataforma dedicada a osteoporose que inclui a APOROS, APPSReuma, SPR e
SPODOM.

.« SEE ME HEAR ME
A Vifor Pharma enderegou convite a Liga para colaboragdo no sitio institucional
(https://www.myancavasculitis.com/), nomeadamente, na revisio da tradugio em

portugués e respetivo reconhecimento com inser¢ao de logotipo. A iniciativa foca-se
nas vasculites associadas ao ANCA.

Colaboragao/parceria noutras plataformas nas redes sociais

«« CONTROLAR O MONSTRO

A Liga em parceria com a Novartis, a Associagdo Nacional de Espondilite Anquilosante
(ANEA) e a Sociedade Portuguesa de Reumatologia (SPR) langou a campanha “Controlar
o Monstro”, alertando para os sintomas da espondilartrite axial. A campanha foi
divulgada no YouTube e Instagram.

https://www.youtube.com/watch?v=FQ2TKXkjmv0

https://www.instagsram.com/conheceromonstro/
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Outras colaboragbes/parcerias em plataformas digitais de interesse

«« HOOPE

O hoope.pt é o portal que ajuda a encontrar Associagdes de Doentes, possibilitando a
pesquisa pelo critério mais relevante (nome da doenga, localizagdo, servigos ou outro).
A Loyal Advisory é a consultora responsavel pelo desenvolvimento e pela execugdo do
portal, que teve o apoio da Novartis. A Liga é uma das associa¢des fundadoras e esta
representada por Elsa Mateus no Comité Executivo do projeto Hoope. Em 2021 foi
discutido o acordo de cedéncia de titularidade do dominio.

«« SERMAIOR.PT

Esta plataforma foi apresentada ao publico em 2021. Em 2020, a Liga integrou o projeto
em desenvolvimento pela Fundagio Aga Khan Portugal (AKF prt) em parceria com a
Fundagdo Johnson&ohnson, de criagdo de uma plataforma digital com sistema de
georreferenciagio de recursos (entidades, associagdes, projetos, etc.) de apoio a
cuidadores familiares/informais de pessoas sénior, entre outras funcionalidades.

3.2. Outras iniciativas de sensibilizagao e atividades relacionadas:

oo Entrevista, Just News (Maria Jodo Garcia], sobre as recomendagbes para
telenfermagem (Margo/Abril 2021), Ana Vieira.

https://issuu.com/geraljustnews/docs/hospitalpublico28?fr=sMzgxNDM2ODg0MjQ&fbclid=IwAROw
6DwcuvRCZav-xLHoBgrD46lAk3]JEmRgmle10C1Fégan-IVGPwAVvzwo

oo Gravagio de video em portugués para o més de sensibilizagdo para o Sjogren
disseminado pela federagao Sjogren Europe, abril 2021, Ana Vieira.

oo Colaboragio na tradugio dos materiais e disseminagdo da Campanha do Dia
Mundial da Sindrome de Sjogren sobre a Fadiga (https://sjogreneurope.org/wsd/),
promovida pela Sjogren Europe.

os Més de Sensibilizagdo Mundial para a Esclerodermia, junho de 2021
Conjunto de varias agbes orientadas pela FESCA, seguindo campanha sob o tema
“Eu sou a minha paixdo, ndo a minha doenga!”, coordenada por Helena Gaspar e
criada pela Miligrama (tal como em 2020), organizada e transversal a todos os seus
membros para assinalar o dia 29 de junho (Dia Mundial da Esclerodermia), Nucleo

de Esclerodermia.
Comunicado de Imprensa / Campanha de sensibilizagdo
https://www.netfarma.pt/os-doentes-com-esclerodermia-sao-muito-mais-do-que-a-sua-doenca/

https://www.viversaudavel.pt/os-doentes-com-esclerodermia-sao-muito-mais-do-que-a-sua-doenca/

https://www.atlasdasaude.pt/noticias/campanha-mostra-que-os-doentes-com-esclerodermia-sao-

muito-mais-do-que-sua-doenca

Campanha de sensibilizacio assinala o dia mundial da esclerodermia (saudeonline.pt)
Esclerodermia na infancia — Artigo por Dr. Melo Gomes
https://www.noticiasaominuto.com/lifestyle/1774484/esclerodermia-na-infancia-a-doenca-rara-que-

afeta-o-desenvolvimento

23



https://www.netfarma.pt/esclerodermia-na-infancia/

Esclerodermia na infincia | Viver Saudavel (viversaudavel.pt)
https://bragatv.pt/esclerodermia-na-infancia/
https://www.acorianooriental.pt/artigo/esclerodermia-na-infancia-23367

https://www.msn.com/pt-pt/noticias/ultimas/esclerodermia-na-infsC3%A2ncia-a-doen%C3%A7a-
rara-que-afeta-o-desenvolvimento/ar-AAL1TSt?[i=AAaYVP2&%253Bocid=SK2MDHP
https://sgi.prodimprensa.pt/api/assets/download/issues/2021/06/5dd5663b-e294-49e4-a0b2-
768cc5cclele.pdf (Diario de Aveiro, pagina 6)

Eu sou a minha paix@o, ndo a minha doenca — Artigo por Elsa Mateus
https://activa.sapo.pt/diz-quem-sabe/2021-06-21-eu-sou-a-minha-paixao-nao-a-minha-doenca/
https://www.atlasdasaude.pt/artigos/eu-sou-minha-paixao-nao-minha-doenca-importancia-das-
associacoes-de-doentes

https://www.netfarma.pt/eu-sou-a-minha-paixao-nao-a-minha-doenca-a-importancia-das-

associacoes-de-doentes/
Eu sou a minha paix3o, nio a minha doenca! A importincia das Associacdes de Doentes | Viver
Saudavel (viversaudavel.pt)

https://postal.pt/opiniao/2021-06-21-Eu-sou-a-minha-paixao-nao-a-minha-doenca-A-importancia-
das-Associacoes-de-Doentes-82f7474c
https://bragatv.pt/eu-sou-a-minha-paixao-nao-a-minha-doenca-a-importancia-das-associacoes-de-
doentes/

https://jornalaltoalentejo.sapo.pt/opiniao/6524/eu-sou-a-minha-paixao-nao-a-minha-doenca-a-

importancia-das-associacoes-de-doentes/
https://regiao-sul.pt/2021/06/21/opiniao/eu-sou-a-minha-paixao-nao-a-minha-doenca/543285
Esclerodermia: A 'viagem' do doente até chegar a um diagnéstico — Artigo por Annelise Roennow
https://www.noticiasaominuto.com/lifestyle/1782656/esclerodermia-a-viagem-do-doente-ate-

chegar-a-um-diagnostico

A “viagem” do doente até chegar a um diagnéstico | Viver Saudavel (viversaudavel.pt)
https://regiao-sul.pt/2021/06/25/opiniao/a-viagem-do-doente-ate-chegar-a-um-diagnostico/543692
https://www.netfarma.pt/a-viagem-do-doente-ate-chegar-a-um-diagnostico/

SIC Noticias
https://sicnoticias.pt/saude-e-bem-estar/2021-06-29-Dia-Mundial-da-Esclerodermia-ou-Esclerose-
Sistemica-9ebéfc96

Videoconferéncia/entrevista de Catarina Marques para participagio na Campanha
da AbbVie de sensibilizagdo para o més da Dor Croénica (setembro): SpA Social
Content Supporting Social Q&A Series. Temas-chave: O impacto da doenga na vida
pessoal, familia, trabalho e estado emocional; Esperangas para o futuro da gestio de
Espondilite Anquilosante; A importancia e o papel da autogestao da doenga crénica
nos cuidados pessoais. 18-02-2021.

#PainAwarenessMonth, Campanha da AbbVie de sensibilizagio para o més da Dor
Croénica (setembro): SpA Social Content Supporting Social Q&A Series, a 30-09-2021,
Catarina Marques.

Redes Sociais: Facebook (@AbbVieGlobal), Twitter (@AbbVie)
https://www.abbvie.com/our-science/therapeutic-focus-areas/immunology/immunology-
focus-areas/rheumatology.html

(1) AbbVie no Twitter: "Early diagnosis and clear treatment goals can make all the difference
for people living with #AnkylosingSpondylitis. Catarina shares how self-advocacy can affect
the disease journey. #PainAwarenessMonth https://t.co/O0Umj3flnH1" / Twitter
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(2) AbbVie no Twitter: "#AnkylosingSpondylitis can be a painful disease to live with, but
with support from patient associations and self-advocacy, life with the disease can be
managed. Read more on our commitment to AS patients: https://t.co/qi]pbxcyxf
#PainAwarenessMonth https://t.co/deDGhD]OgP" / Twitter

Campanha “Na Primeira Pessoa” — com o objetivo dar voz as pessoas portadoras
de doenga, partilhando exemplos de determinagdo, resiliéncia numa rubrica de
disease awareness, procurando demonstrar que os objetivos de quem vive com uma
determinada patologia, continuam a existir tal como antes do seu diagnéstico, e que
ninguém deve ser estigmatizado ou tao pouco rotulado, por viver com uma doenga,
Tilray, 18-09-2021, Elsa Mateus e 02-11-2021, Catarina Marques.

Redes Sociais: Instagram e Facebook

https://www.facebook.com/tilraymedicalpt/photos/380476987000084
https://www.facebook.com/tilrayportugal/photos/409373367443779

Programa “Ajudar quem ajuda”, Canal S+, 13-10-2021, Elsa Mateus,
https://saudemais.tv/video/256296-ajudar-quem-ajuda-t07-e002

Sensibilizagdo para a pratica de exercicios aerdbicos para pessoas com doengas
reumaticas, 12-10-2021, Tilray, https://fb.watch/8BMVKXuh1w/

3.3. Prémio Edgar Stene

A Liga organizou e promoveu o Prémio Edgar Stene a nivel nacional. O tema da edi¢ido
de 2021 foi “De que forma a tecnologia digital beneficia a minha vida, enquanto pessoa
com doenga reumatica ou musculo-esquelética”, tendo sido recebido apenas um ensaio
candidato. No final de 2021 foi organizada a edigio para 2022, sob o tema “De que
forma o tratamento e gestdo da minha doenga reumatica ou musculo-esquelética,

influencia a minha esperanga no futuro”, tendo sido recebido também um ensaio
candidato.
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Indicadores-chave de desempenho — KPIs \

1] | Parceria em 2 plataformas digitais de sensibilizagcdo para condigbes especificas

Possibilidade de alargar este tipo de parceria a outras 2 plataformas

®_  Artigos em 2 publicagbes especializadas (-3):

( )
Netfarma (Portal dos profissionais do setor farmacéutico),

Just News (Publicagées e Eventos na area de Saude)
em varias publicagbes generalistas e na imprensa regional.

[v Programa Ajudar quem Ajuda, Canal S+ dedicado as Doengas Reumaticas
="

Entrevista sobre Dia Mundial da Esclerodermia em canal lider de audiéncias
(SIC 19,3% share, SIC Noticias 2% share)

A Liga colaborou ativamente, tanto a nivel nacional como internacional, em diversas
iniciativas de sensibilizagdo relacionadas com as doengas que representa

Os recursos disponiveis ndo permitiram desenvolver campanhas proéprias em 2021,

valorizando-se as redes nacionais e internacionais, as parcerias e colaboragao com
outras entidades.

Apesar dos varios constrangimentos, a Liga contribuiu ativamente na sensibilizagao
para varias doengas reumadticas.
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% De acordo com os Estatutos da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas:

Artigo 4.°

Para realizacdo do seu objeto, a Liga tem como ambito de agdo, nomeadamente:

a) Promover a educagio social das pessoas com doenga reumatica e da populagio em geral, difundindo
informagSes sobre a natureza, tratamento, prevencio e repercussdes sociais das doengas reumaticas e
musculo-esqueléticas; (...)

m) Participar na edi¢do de publicagdes e na produgio de meios audiovisuais e digitais de caracter cientifico
ou social;

De acordo com o Regulamento Interno da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas:
Artigo 1. °

Criagio e extingio

1. A criagdo e extingdo de Sec¢bes de Doentes ou Nucleos é da competéncia da Assembleia Geral, sob
proposta fundamentada da Direcio ou dos associados.

2. Serdo constituidas por todos os sécios efetivos da Liga, que estejam interessados em colaborar no
estudo das respetivas patologias, sempre que o nimero de interessados e trabalhos efetivos nessa area o
justifique. (...)

5. A Direcdo da Liga podera apoiar administrativa e financeiramente as atividades programadas pelas
diferentes Secgdes de Doentes, desde que previamente submetidas a sua aprovacao. (...)

Artigo 5.°

Da Competéncia do Coordenador

Compete ao Coordenador de cada Nucleo ou Secgio: (...)

3. Representar o Nucleo ou Sec¢do junto da Liga e de outras institui¢es e associagdes (...).
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4. Advocacia* «.

4.1. Intervencao junto de decisores politicos

oo Task force para a elaboragdao do «Plano de vacinagio contra a COVID-19 em

Portugal»

Participacao de Elsa Mateus no grupo de associagdes de doentes consultadas pela
Task force para a elaboragio do «Plano de vacinagdo contra a COVID-19 em
Portugal, liderada em 2021 pelo Vice-Almirante Gouveia e Melo. Integraram este
grupo consultivo a Liga Portuguesa Contra o Cancro, a Respira, a Associa¢io
Protetora dos Diabéticos de Portugal (APDP) e a Liga Portuguesa Contra as
Doencas Reumaticas. Em 2021 foram realizadas varias reunides da Task force com
estas quatro associagdes de doentes, focadas na identificagdo de problemas no plano
de vacinagdo e na sua implementagdo no terreno e na definicdo de grupos
prioritarios para a vacinagao.

Envio de sugestes de patologias a incluir como prioritarias na Fase 2 a Comissao
Técnica de Vacinagido contra a COVID-19, a 30-03-2021.

Reunido com o Prof. Doutor Vélter Fonseca — Coordenador da Comissdo Técnica
de Vacinagdo contra a COVID-19 (CTVC), Dr.? Diana Costa — Membro da CTVC
e Representantes das Associagdes de Pessoas com Doenga (Associagdes): Dr.” Elsa
Mateus (Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas); Dr. Francisco Cavaleiro
(Liga Portuguesa Contra o Cancro); Dr.” Isabel Saraiva (Respira); Dr. Luis Gardete
(APDP), a 14-04-2021.

¢« Outras intervengdes junto de decisores politicos

4.

Reuniio com o Vice-Presidente do Conselho Diretivo do INFARMED, Dr. Anténio
Faria Vaz, para comentérios do Grupo de Trabalho de Associagdes de Doentes, ao
Relatério do Grupo de Trabalho para a Dispensa de Proximidade de Medicamentos
https://www.infarmed.pt/documents/15786/1568238/Proximidade Rel GT.pdf/f26
7fc45-9555-22f1-b039-59350076e%e7, a 18-05-2021, Elsa Mateus.

Il Encontro “Participacao dos Cidadaos no SNS”, iniciativa que pretendeu auscultar
a sociedade civil e aprofundar formas de interven¢io do cidadao no Servigo Nacional
de Satde (SNS), e a0 mesmo tempo esclarecer como pode o novo Estatuto do SNS
contribuir para este designio. A comunicagdo de abertura, foi proferida pela Ministra
da Saude, Marta Temido, sob o tema “O que vai mudar com o novo Estatuto [do
SNS]”, seguindo-se o “A voz dos cidaddos” destinado a reunir os contributos dos
representantes de varias associagSes. Participagdo por videoconferéncia, 15-11-
2021, Elsa Mateus.
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4.2. Envolvimento no desenvolvimento de projetos e propostas

1.

APJF (Associagiao Portuguesa de Jovens Farmacéuticos), Participagao em sessdes de
trabalho com os temas "Um acesso universal a Tecnologias de Satde e Inovagio",
“Contributo na geracao de Real World Evidence e Decisées em Satde” e “Repensar
o Ensino, a Formacdo e a Regulamentacido da profissio”, integrados no
desenvolvimento do “Livro Branco - Visio 2030” que tem como obijetivo refletir a
visao dos jovens farmacéuticos para a préxima década, abril de 2021, Elsa Mateus.

Social and digital content about living with AS, projeto da AbbVie,
https://twitter.com/abbvie/status/1437355408251891717 julho de 2021, Catarina
Marques.

Reunido online com a SPCare Global referente a Sindrome de Sjogren e Salagen®
SPCare, para eventual parceria, setembro de 2021, Maria do Rosario Morujao e Ana
Vieira.

Colaboragio em iniciativa "Patient Expectations & Unmet needs", apoiada pela Janssen
e desenvolvida pela MOAI, para obter a perspetiva dos doentes com artrite
psoriatica e entender as suas preferéncias, necessidades nao satisfeitas e dificuldades
sentidas ao longo do seu percurso, bem como discutir potenciais solugées para
mitigar o impacto destas dificuldades ou iniciativas para enderegar as suas
expectativas, outubro de 2021, Elsa Mateus

Reunides exploratérias online com a Vifor Pharma, para desenvolvimento de
projetos relacionados com as vasculites sistémicas associadas ao ANCA
(granulomatose com poliangeite e poliangeite microscoépica) e a parceria na iniciativa
SEE ME HEAR ME (https://www.myancavasculitis.com/), novembro de 2021, Elsa
Mateus.

4.3. Contexto Pandémico e Retoma nos Cuidados de Saude

1.

Reunido de associagdes de doentes, (org. Novartis), “Ha conversa com... Doentes
nao-covid: os desafios de hoje e o que precisamos fazer ja amanh3”, 03-03-2021, Elsa
Mateus.

Webinar “Conversas em Rede em Tempos de COVID-19: Comunicagao de Risco de

Emergéncia”, Novartis e Associagao Portuguesa para o Desenvolvimento Hospitalar
(APDH), 30-04-2021, Elsa Mateus, https://youtu.be/8cLTAGznhSg .

"Encontros com as Associagdes Doentes | Webinar Envolvimento das Associagbes
de Doentes no Acesso ao Medicamento, Bayer, 17-06-2021, Elsa Mateus (EUPATI
Portugal).
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4. Webinar “Em tempo de Pandemia nio deixe a sua satde para tras”, AbbVie, 13-07-
2021, Elsa Mateus, https://events.cognipharma.com/saude/#videos

5. Webinar “Associagdes de doentes e cuidados farmacéuticos de proximidade”,
promovido no ambito da campanha #serfarmacéutico, com Ana Sampaio (APDI),

Rosério Zincke (Alzheimer Portugal), Paulo Gongalves (RD Portugal) e Elsa Mateus
( LPCDR), 25-11-2021.

Indicadores-chave de desempenho — KPIs \

Principais problemas das pessoas com doenca reumdtica colocados no
")) Ministério da Salde, na Comissdao Técnica para a Vacinagdo COVID-19 e na
Dispensa de Proximidade de Medicamentos

C: Colocagido das doengas reumaticas no conjunto das doengas crénicas mais
— prevalentes e impactantes, logo, como prioritarias em Satde Publica

m Inclusdo e participagao da Liga como parceira nos processos regulatérios e de
decisdo politica, junto de varios interlocutores e partes interessadas

® . Reconhecimento da Liga como entidade nacional de referéncia e elemento
‘GJ catalisador na representagao das pessoas com doenga crénica

os Ao longo de 2021, a Liga reforcou o seu papel enquanto entidade nacional de
referéncia na representagio da comunidade de pessoas com doenga reumatica e
musculo-esquelética.
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4 De acordo com os Estatutos da Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas:

Artigo 4.°

Para realizacdo do seu objeto, a Liga tem como ambito de agdo, nomeadamente:

a) Promover a educagio social das pessoas com doenga reumatica e da populagio em geral, difundindo
informagSes sobre a natureza, tratamento, prevencio e repercussdes sociais das doengas reumaticas e
musculo-esqueléticas;

b) Contribuir para a integragdo social das pessoas com doenga reumatica, promovendo e participando
num plano nacional de recuperacao e de reinser¢io social e profissional; (...)

d) Defender uma politica social e uma legislagdo laboral adequada ao trabalhador com doenga reumatica
e musculo-esquelética, bem como promover um ambiente laboral adaptado as necessidades dos doentes
reumaticos;

e) Defender politicas de satide que promovam o acesso ao tratamento e a cuidados de salide necessarios
para uma melhor qualidade de vida das pessoas com doenca reumatica; (...)

k) Colaborar com as organizagdes nacionais de luta contra as doengas reumaticas, nomeadamente a
Sociedade Portuguesa de Reumatologia, o Colégio da Especialidade de Reumatologia da Ordem dos
Médicos (CEROM), a Associagdo Portuguesa de Profissionais de Saide de Reumatologia — APPSReuma e
a Ordem dos Médicos.
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5. Cooperacao® ..

5.1. Participagao e representagido da Liga em eventos nacionais e internacionais
oo Participagdo a nivel local e nacional

19.* Reunido da Comissdo Social da Freguesia de Campo de Ourique, online, Junta de
Freguesia de Campo de Ourique, 10-02-2021, Ana Ribeiro.

Universidade de Evora/EIT Health, Morning Health Talks “Comunicagdo em Saide: como
ser eficaz num ambiente hostil”’, comunicagdo “A participagdo publica em satde: desafios
e oportunidades”, 08-10-2021, Elsa Mateus.

XXIII Congresso Portugués de Reumatologia, Palacio de Congressos do Algarve na
Herdade dos Salgados, Algarve, SPR, 13 a 16-10-2021. Participagio de Elsa Mateus na
Sessdo IV “Integracao de cuidados na Artrite Reumatoide: The boomerang Effect”.

Sessdo Publica de Apresentagio do Livro Branco APJF: "A visio dos jovens
farmacéuticos portugueses para a década", 22-11-2021, Elsa Mateus (participagio em
Mesa de Comentarios, enquanto representante da EUPATI Portugal).

5.2 Conferéncia Anual da redeSAUDE da Universidade de Lisboa, Salio Nobre da
Reitoria da Universidade de Lisboa, 30-11-2021. Participagao de Elsa Mateus na sessdo
Open Plenary | "Health 2030: Challenges, Opportunities, Problems and Solutions Different
Perspectives"- Parallel Round Table” Science & Society” Innovative Therapies.

s Participagdo a nivel internacional
EULAR Young PARE Webinar "How Covid-19 affects the mental health of young people with

RMDs". 28-01-2021, Joana Vicente.
[https://www.youtube.com/watch?v=QHqKGBcRxYM]

Congresso EULAR 2021, Sessdo do PARE, comunicac¢do “Examples of patient involvement
and engagement in research”, 03-06-2021, Ana Vieira.

10th Conference of AGORA “Comorbidities. Clinical Trials”, online, 25-09-2021,
Apresentagdo da comunicagdo “Clinical Trials. The Patient Perspective” por Ana Vieira,
bem como apresentagdo “2022 AGORA Conference Host”, que sera Portugal.

23rd EULAR Annual Conference of PARE “Challenges of patient organisations in the 2021
and beyond and how to cope”, online, 16 a 18-11-2021, Elsa Mateus, Joana Vicente, Ana
Vieira e Ana Ribeiro.
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«s Representacio a nivel internacional

Webinar “Vaccination for patients with Rheumatic Diseases”, Sjogren Europe, 03-03-2021,
Ana Vieira.

Webinar “Sjogren's Syndrome Clinical Trials”, Sjogren Europe, 24-03-2021, Ana Vieira.

Webinar sobre envolvimento de pacientes em investigagio com Marteen de Wit, “Why
and how getting involved in sjogren research?”, Sjégren Europe, 26-05-2021, moderacao de
Ana Vieira.

2" European Congress, European Patients’ Forum (EPF), Digital transformation of
healthcare: The added value of patient partnerships, online, 26 a 29-10-2021, Elsa Mateus.

5.2. Cooperagao com entidades associadas e parceiras

Entidades associadas

«« ANDAI

A Liga envolveu a ANDAI no projeto de desenvolvimento de uma aplicagdo para
plataforma web, em parceria com a Faculdade de Ciéncias da Universidade de Lisboa,
dedicada a criangas e jovens com doenga reumatica.

Envolveu também a ANDAI no projeto financiado pelo FOREUM, “Uncovering
musculoskeletal pain susceptibility profiles since childhood by bringing together population
and clinical cohorts”, liderado pela Dra. Raquel Lucas, da Universidade do Porto.

.« ANDAR

Elsa Mateus esteve presente nas XXl Jornadas da ANDAR, a 30-09-2021, no Hotel Altis,
em Lisboa, tendo também feito parte da Comissao de Honra.

«« APJOF
Em parceria com a APJOF e a UICISA: E / ESEnfC, a Liga colabora no estudo sobre a
Desvalorizagdao das Doengas Reumaticas em Portugal.

«« EUPATI PORTUGAL

Sessdo online “Novos Parceiros, Melhores Resultados — Investigacio Colaborativa,
Investigacao de Exceléncia”, organizacao conjunta: EUPATI Portugal, Plataforma Satde
em Dialogo, EVITA, SPEM, ENSP, Fundagio Champalimaud e UM Cure 2020, 23-06-
2021, moderagio Elsa Mateus (EUPATI Portugal).

.« PLATAFORMA SAUDE EM DIALOGO
A Liga participou em varias reunides e assembleias realizadas.
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Centros de Investigacao e de Referéncia

«« CHRC

O CHRC é um centro de exceléncia para investigacao, formagao e inovagao nas areas
da promogdao da saude, prevengdo, reabilitagio e servicos de saude
(https://www.chrc.pt/pt).

o« LISBON AHA

Sitio de referéncia EIP-AHA (European Innovation Partnership on Active and Healthy
Ageing) para a regido de Lisboa, nascido numa légica bottom-up, uma vez que as entidades
individualmente comegaram a desenvolver iniciativas de promogao do envelhecimento
ativo e saudavel e sentiram a necessidade de desenvolver uma estratégia comum para a
regido. A Liga é uma das entidades envolvidas (https://lisbonaha.pt/).

Instituigdes Académicas

«« FMH ULisboa

Workshop online: “Reducao da Sensacao da Dor. Treino de Ferramentas para Reduzir
a Percecdo da Dor”, destinatarios: pessoas com dor crénica, formadora: Mena Santos
Galvao, Lisboa Counselling, Apoio: FMH, 24-03-2021 a 12-05-2021, 11 participantes.

Programa Livre de Educagio e Exercicio na OSTEOARTROSE (PLE2NO), online,
destinatarios: pessoas com Osteoartrose e Artrite Reumatoide, formadores: Priscila
Marconcin, Francisco Luz coadjuvados por dois estudantes de Mestrado, coordenagao:
Margarida Espanha, organizagao: FMH, 08-04-2021 a 08-07-2021, 10 participantes.

Outras entidades

A Liga integra o Conselho Consultivo de Patient Engagement da Novartis, no qual é
representada por Elsa Mateus.

o« SERMAIOR.PT
Ana Ribeiro assistiu a apresentagdo online da primeira fase da plataforma Ser Maior

(www.sermaior.pt), que teve lugar no dia 13-01-2021, projeto que a Liga integrou em
2020. https://www.facebook.com/AKFPortugal/videos/692176031445013/

«« SIP PORTUGAL
A Liga deixou de integrar o projeto em janeiro de 2021, devido a alteragdao do modelo
de funcionamento e da escassez de recursos e de disponibilidades.

5.3. Cooperagio com outras associagdes € movimentos associativos nacionais

«« MAIS PARTICIPACAO, MELHOR SAUDE
A Liga continua a integrar este projeto, acompanhando as iniciativas.
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«« CONVENCAO NACIONAL DA SAUDE

Na sequéncia da atribui¢cao do Prémio Direitos Humanos pelo Parlamento portugués a
Convencao Nacional da Saude, houve a necessidade urgente de constituir uma entidade
formal que representasse a Convengiao nesse recebimento, a par de futuro poder
prestar o apoio logistico/formal indispensavel as realizagdes e atividades da CNS. Foi
criada a APOCNS - Associagdo Portuguesa Organizadora da Conveng¢dao Nacional da
Satde. Apesar de acompanhar as iniciativas, a Liga n3o integra essa associagio e,
atendendo a outras prioridades, ndo participou na maioria das reunides informais das
associagdes de doentes que integram a CNS.

«« PLATAFORMA NACIONAL DE ASSOCIAGOES DE DOENGAS RARAS

Em 2021 foi legalmente constituida a Unido de Associagdes de Doencgas Raras, RD-
Portugal. A Liga colabora pontualmente e acompanha os trabalhos da RD-Portugal,
embora nao seja associada.

5.4. Cooperagao com outras entidades nacionais

os Comissao Nacional para os Centros de Referéncia (CNCR)
Diversas reunides preparatorias para a criagio de ePAGs Portugal (European Patient
Advocacy Groups), Ana Vieira.

«« Coordenagio do ACES Loures Odivelas com Associagdes de Doentes
Participagdo na 1. Reunido de, 21-09-2021, Catarina Marques.

s Administragdo Regional de Saide de Lisboa e Vale do Tejo (ARSLVT)
Participagdo no livro sobre o Futuro dos Cuidados de Saide Primarios na ARSLVT,
«Agenda para a transformacdao 2030», com o capitulo “Os cidaddaos confiam nos

cuidados de satide primarios?”, de autoria de Elsa Mateus. Apresentado na Il Conferéncia
ARSVLT, a 3 de dezembro de 2021.

5.5. Participagao em organizagSes representantes de doentes a nivel internacional

«« AGORA

Ana Vieira mantém-se membro da diregio, participando em reunides de dire¢ao online
regulares e contribuigdes diversas em reunides mensais.

o« EULAR

Elsa Mateus
Eleita Vice-Presidente da EULAR em representacao do PARE, passando a integrar a
Direcao da EULAR.
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Entre junho de 2021 e junho de 2022, mantém-se como Past-Chair do PARE

Committee.

Liderou os grupos de trabalho do EULAR PARE: Patient Research Partner, Volunteers
Framework, PARE Conference e EU Projects.

Integra o Congress Committee do Congresso da EULAR, sendo uma das responsaveis
pelo programa do PARE e é membro do Advocacy Committee.

Integra o EULAR-COVID-19 Database Steering Group.
Joana Vicente

Delegada da Liga no YoungPARE, é membro do grupo de trabalho YoungPARE,
integrando o Subcomité de Comunicagio.

Ana Vieira
Representou a Liga nas EULAR PARE Assembly Meetings e na Assembleia Geral da
EULAR em 2021;
integra o Research Committee da EULAR, como patient representative.
Participou nos EULAR Research Committee meetings, 25-06-2021 e 29-11-2021,
Reunides sempre antecedidas de reunides preparatérias com os restantes PRPs
membros deste comité (Peter B6hm e Marteen de Wit).
EULAR Content Committees - PARE orientation, 14-07-2021.
PARE Committee meetings, 01 e 06-09-2021.

Envolvimento em outros projetos e iniciativas da EULAR
STOPE EULAR (Study group on Patient Education), Elsa Mateus.
EULAR Study Group for Collaborative Research meeting, 21-06-2021 e 25-10-2021, Ana
Vieira e Elsa Mateus.
Empower2Work, Ana Vieira.
Candidatura a EULAR HPRs Grant (Dr José Negron_Rheumasutra project), 15-12-
2021, Ana Vieira.

Participagao nos EULAR PARE Podcasts
PARE at the EULAR 2021, 10-05-2021, Elsa Mateus.
Volunteering with EULAR PARE, 02-08-2021, Elsa Mateus.
Why do we celebrate World Arthritis Day?, 11-08-2021, Ana Vieira.

23rd EULAR Annual Conference of PARE, 18 a 20-11-2021 (online)
Best Practice Fair, apresentagdo de posters: “Remote nursing consultation in Portugal:
development of recommendations”, Ana Vieira e “Patient information support helpline”,
Ana Ribeiro.
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Ana Vieira foi oradora no workshop “How can patient organisations provide self-
management resources and collaborate with HCPs to implement self-management

strategies?” Participagdo em reunides preparatorias do Self-management workshop da
PARE Conference, 05 e 18-10-2021, Ana Vieira.

.« EURORDIS

A Liga mantém-se associada da EURORDIS, acompanhando as iniciativas.

o« FESCA

Enquanto membro da FESCA e no ambito das atividades do Nucleo de Esclerodermia
da LPCDR, Helena Gaspar participou em diversas reunides informais da FESCA, bem
como na Reunido Anual, 27-03-2021.

Helena Gaspar foi novamente designada World Scleroderma Day Manager 2021 tendo
trabalhado com a Miligrama (tal como em 2020) que criou e organizou a campanha sob
o tema “Eu sou a minha paixio, ndo a minha doenga!”, seguindo um conjunto de varias
acgdes orientadas pela FESCA, transversal a todos os seus membros para assinalar o dia
29 de junho.

o« OAFI

Elsa Mateus, enquanto representante da Liga e do Nucleo de Osteoartrose, participou
na reunido anual da OA Patients Task Force Annual Meeting, 20-01-2021.

«« SJOGREN EUROPE

Reunides de diregao on-line regulares e contribuigdes diversas; reunides mensais.
Assembleia Geral Sjogren Europe, 06-10-2021, Ana Vieira.

o« VASCULITIS INTERNATIONAL

Foram iniciados contactos para integracao da Liga na Vasculitis International.

5.6. Newsletter LPCDR Divulga

Para divulgagdo de iniciativas de terceiros e alargamento da cooperagdo com as entidades
que nos fazem chegar pedidos de divulgagio, incluindo a colaboragao em estudos através
da disseminagdo de questionarios e inquéritos, consolidou-se, em 2021, o conceito da
newsletter LPCDR Divulga. Em 2021, foram publicadas 8 newsletters LPCDR Divulga,
enviadas para 268 membros associados da Liga.
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A edicdo da newsletter LPCDR Divulga depende dos pedidos de divulgagdo recebidos
(iniciativas, questionarios/inquéritos, servicos, atividades, etc.) de terceiros, incluindo os
parceiros ja estabelecidos. As iniciativas nas quais a Liga é parceira diretamente envolvida
sdo publicadas na LPCDR newsletter.

Indicadores-chave de desempenho — KPls LS
7 - 2.117 Total de envios mailing list n 7.192 Alcance total

A é 2.245 Total de aberturas 8.595 Impressoes
44% Taxa abertura (média) 128 Engagement

325 Total de acessos

0 Unsubscribed

Indicadores-chave de desempenho — KPIs

-

all
©

o O
x. e Experiéncia em colaboragdo com parceiros nacionais e internacionais

Visibilidade da Liga como entidade de referéncia nacional e internacional

Membro ativo de 6 organizagdes internacionais relacionadas com as doengas
@ reumdticas que a Liga representa

Membro ativo de 2 associagdes nacionais e integrada em varios movimentos
e projetos colaborativos

o« Ao longo de 2021, e apesar da necessidade de redirecionar os recursos para areas
prioritarias de atividade da Liga, salvaguardando o bem-estar da equipa de
voluntariado disponivel face as solicitages, a Liga manteve e reforgou o seu papel
enquanto entidade de referéncia na representagio da comunidade de pessoas com
doenga reumatica e musculo-esquelética.

oo Destaca-se, sobretudo, a excelente capacidade de trabalho em equipa, tanto a nivel
nacional como internacional.

oo A capacidade de cooperagio em vertentes variadas, permite ampliar as redes,

diversificar as experiéncias e o conhecimento, assim aumentado, e constitui um
valor adicional da Liga.
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> De acordo com os Estatutos da Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas:

Artigo 4.°

Para realizagdo do seu objeto, a Liga tem como ambito de agdo, nomeadamente: (...)

g) Cooperar com as instituicées nacionais com interesse na area da Reumatologia, de ambito cientifico,
profissional, de cuidados médicos e associativas, promovendo a insercio de representantes destes
organismos nos corpos sociais da Liga; (...)

k) Colaborar com as organizages nacionais de luta contra as doengas reumaticas, nomeadamente a
Sociedade Portuguesa de Reumatologia, o Colégio da Especialidade de Reumatologia da Ordem dos
Médicos (CEROM), a Associagdo Portuguesa de Profissionais de Saide de Reumatologia — APPSReuma e
a Ordem dos Médicos (...).
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6.

Investigacao® .

6.1. Parceria em projetos de investigagao/estudos

REUMAVID - Estudo do impacto da pandemia e confinamento nas pessoas com
doenga reumatica

O estudo REUMAVID resulta de uma colaboragao internacional, iniciada em 2020,
liderada pelo grupo de Investigagio em Salde & Territério da Universidade de
Sevilha, juntamente com uma equipa multidisciplinar e associagdes de doentes de 7
paises europeus (Espanha, Franga, Grécia, Itdlia, Chipre, Portugal e Reino Unido).
Pretende avaliar o impacto da pandemia e do confinamento no acesso aos cuidados
de salide e ao tratamento, nas atividades de vida diaria, na saide mental e bem-estar
sob a perspetiva das pessoas com doengas reumaticas. E promovido em Portugal
pela Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas (representada por Elsa Mateus)
que é parceira neste estudo que conta com o apoio da Novartis.

Em 2021, decorreu a 2.* fase do projeto, com um novo questionario e elaboragio
de materiais de suporte baseados nos resultados do questionario, incluindo a
revisdao das tradugdes.

Informac@o relevante sobre o projeto pode ser encontrada em:
https://reumavid.com/portugal/

Videos disponiveis em portugués:

REUMAVID. Associagbes de doentes https://youtu.be/Ni1lw0kZOUcs
REUMAVID. Estilos de Vida https://youtu.be/cAmh3SC4geQ
REUMAVID. Teletrabalho https://youtu.be/AhjCIP1tyME

Desvalorizagao das Doengas Reumaticas no Contexto da Satde

Em parceria com a APPSReuma e a APJOF, a Liga promoveu o estudo
«Desvalorizagao das Doengas Reumaticas no Contexto da Satdey, com o objetivo
de captar a problematica da desvalorizagao das doengas reumaticas por profissionais
de salde, para contribuir para uma melhor comunicagdo entre os intervenientes em
contextos de salde e, consequentemente, promover a literacia em salde e uma
melhor gestdo da doenga. O projeto contempla a realizagio de um estudo misto
(quantitativo e qualitativo), com aplicagdo de uma escala de invalidagio e com uma
pergunta aberta sobre a experiéncias destas pessoas, através de formulario online.
Colaboragiao Elsa Mateus, Joana Vicente, Vera Guimaries. Os resultados serdao
apresentados em 2022.

Participagao no webinar de langamento do estudo, no Dia Mundial da Fibromialgia
https://fb.watch/bQiFymS]JjF/ , 12-05-2021, Elsa Mateus.
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s Parceria no projeto e integragdo do Painel de Peritos - “Fragility fractures cycle”,
Grupo de Estudos de Osteoporose e outras Doencas Osseas Metabdlicas da
Sociedade Portuguesa de Reumatologia, marco de 2021, Elsa Mateus.

o Estudo nacional “Vacinagdao do adulto em Portugal” + “Conhecimento e percecao
Herpes Zoster”, junto da populagido portuguesa residente em Portugal, com mais
de 50 anos e junto de um grupo de pessoas com doenga crénica para avaliar a
notoriedade das vacinas no adulto/vacinagdo ao longo da vida, com alguma
particularidade para o Herpes Zoster. Promovido pela GSK + 2Logical + Grupos de
Representantes de Pessoas com Doenga Crénica (Respira; GAT; APCL; LPCDR;
APIR; PSOPortugal) + Sociedade Médica (APMGF). Participagdo no projeto: Elsa
Mateus.

o Projeto CoCreate — Cocriagdo de um programa de telerreabilitagio para avaliagao
e tratamento de individuos com fibromialgia (parceria com a Escola Superior de
Satde — Instituto Politécnico de Setubal e o CIIAS — Centro Interdisciplinar de
Investigagdo Aplicada em Salde). Integragdo no grupo focal, maio de 2021, Elsa
Mateus.

6.2. Colaboragao em iniciativas, estudos e projetos de investigagao

Iniciativas

Participagdo de Elsa Mateus (EUPATI Portugal) como membro do Jari do Bl Award for
Innovation in Healthcare (com vista a premiar ideias e projetos que contribuam para uma
otimizagdo das diferentes areas do sistema de salide portugués), Boehringer Ingelheim
Portugal com o apoio institucional da Ordem dos Médicos, maio de 2021.

Estudos

Participacdo de Elsa Mateus, desde 2016, no painel de doentes peritos do estudo
internacional GLORIA, sobre a utilizagao de glicocorticoides em pacientes idosos com
Artrite Reumatoide. O GLORIA foi financiado pelo Programa Horizonte 2020 da EU.
Conferéncia de Encerramento do estudo, online, 27-08-2021.

Participagdo de Catarina Marques em reunido online com a Investigadora Inés Oliveira,
do Centro de Investigacdo e Intervencao Social, do Departamento de Psicologia Social
e das Organizagdes do ISCTE (CIS-IUL), para apresentagio do Estudo de investigagdo
sobre o papel da consciéncia corporal na adaptagdo a dor crénica — Objetivo: examinar
as experiéncias de pessoas com mais de 18 anos associadas a dor crénica
musculoesquelética, nomeadamente o modo como a relagdo com o préprio corpo
influencia a adaptagao a esta condigao, 01-06-2021.
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Divulgagdo do Estudo e questionarios, através da LPCDR ¢+ Divulga ** Junho 2021 e
LPCDR e Divulga ¢ Outubro 2021.

Resposta a questionarios

Projeto “Core outcome set for interventions aiming to optimize the medication use of patients
discharged from the hospital’. Integrado na COMET Initiative - Core Outcome Measures in
Effectiveness Trials. Resposta a questionario para melhorar a segurancga das pessoas com
doenga na alta hospitalar, Elsa Mateus.

Estudo “Health Outcomes Observatory (H20) 3-round Delphi Study” on generic patient-
reported outcome (PRO) measurement. The study is part of an IMI-funded EU project
called H20O, (https://health-outcomes-observatory.eu/), Elsa Mateus.

Estudo “Avaliacdo da condig¢do de dor crénica em toda a Europa em tempo de Covid-
19”, promovido por parceria entre o Centro Interdisciplinar de Ciéncias Sociais - Pélo
da Universidade dos Agores, o CICS.NOVA.UAc (Centro Interdisciplinar em Ciéncias
Sociais da Universidade Nova de Lisboa) e a Associagdao de Doentes de Dor Croénica
dos Acores, ADDCA (membro do Pain Alliance Europe). Os parceiros colaborativos
sdo Active Citizenship Network, ACN e Sine Dolore - European Pain Foundation, sob a
orientagdo da Pain Euro-Mediterranean Coalition, Catarina Marques.

6.3. Envolvimento em redes de investigagao internacional

.« FOREUM

Ana Vieira integra o Comité Cientifico do FOREUM (https://www.foreum.org/).
participando nas respetivas reunides e todo o trabalho preparatério (revisio e
qualificagdo de candidaturas a bolsas de investigagao: letters of intent e full proposals).
Contribuigdo de Ana Vieira com video para o stand virtual da FOREUM no
Congresso da EULAR 2021, 08-05-2021.

Vera Guimardes e Elsa Mateus, enquanto Patient Research Partners, tém sido
envolvidas em candidaturas e projetos de investigagao a decorrer:

Elsa Mateus participou no Patient Advisory Group, do projeto Path-Bio
PsA - Patho-Biology in Psoriatic Arthritis.

Colaboragao de Elsa Mateus no projeto “Uncovering musculoskeletal pain
susceptibility profiles since childhood by bringing together population and
clinical cohorts”, liderado pela Dra. Raquel Lucas.

Colaboragiao de Vera Guimardes no projeto do estudo, “Understanding
different aspects of fatigue in inflammatory arthritis to improve its
management’”.
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Ana Viera participa nas reunides do ReCONNET Steering Committee e do Board of
Network.

Participagdo regular de Ana Vieira e Vera Guimariaes enquanto membros, nas
reunides online de ePAGS (European Patient Advocacy Groups): contribuicdo em
artigos, traducdes, termos de referéncia de envolvimento de representantes de
pacientes, avaliagio de candidaturas de novos membros (HCPs), adaptagio de
CPGs, entre outros.

«« EULAR PARE

Colaboragao de Vera Guimaraes, como PRP no projeto “EULAR points to consider
on the initiation of targeted therapies in patients with inflammatory arthritis and a recent
history of cancer”, liderado pelo Professor Jacques-Eric Gottenberg, Centre National
de Référence des Maladies Autolmmunes Systémiques Rares, Estrasburgo, Franca.

Ana Vieira é membro do EULAR Foot & Ankle Study Group.

6.4. Publicagoes cientificas

o« Elsa Mateus faz parte do grupo de revisio por pares (peer review) da revista
“Research  Involvement and Engagement” do Grupo Springer Nature.
[https://researchinvolvement.biomedcentral.com/] e da ARP — Acta Reumatoldgica

Portuguesa.
[Elsa Mateus as co-author]

1. Eduardo Santos, Catia Duarte, Ricardo Ferreira, Ana Pinto, Ana Moreira, Carlos
Vaz, Catarina Branco, Elsa Mateus, Helena Canhio, Inés Campos, lolanda Barbosa, Joio
Fonseca, José da Silva, Maria Mourdao, Rui Costa, José da Silva. Portuguese
multidisciplinary recommendations for non-pharmacological and non-surgical
interventions in patients with rheumatoid arthritis. ARP, Vol 46, n°1 2021:40-54. PMID:
33820895

2. Machado PM, Schifer M, Strangfeld A, et al. Response to: 'Correspondence on
'Factors associated with COVID-19-related death in people with rheumatic diseases:
results from the COVID-19 Global Rheumatology Alliance physician reported registry’
by Arnaud and Devilliers. Ann Rheum Dis. 2021 Feb 18:annrheumdis-2021-220058. doi:
10.1136/annrheumdis-2021-220058.

3. Schifer M, Strangfeld A, Hyrich KL, et al. Response to: 'Correspondence on
'Factors associated with COVID-19-related death in people with rheumatic diseases:
results from the COVID-19 Global Rheumatology Alliance physician reported registry"
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by Mulhearn et al. Ann Rheum Dis. 2021 Mar 1:annrheumdis-2021-220134. doi:
10.1136/annrheumdis-2021-220134.

4. Garrido-Cumbrera M, Marzo-Ortega H, Christen L, et al. Assessment of impact
of the COVID-19 pandemic from the perspective of patients with rheumatic and
musculoskeletal diseases in Europe: results from the REUMAVID study (phase 1) RMD
Open 2021;7:e001546. doi: 10.1136/rmdopen-2020-001546

5. Macieira C, Barreira SC, Cunha-Miranda L, et al. Rheuma SPACE - Standard
Practice Aiming Clinical Excellence: the first Portuguese Rheumatology Department
evaluation. Acta Reumatol Port. 2021 Apr-Jun;46(2):140-155. English. PMID: 34243183.

6. Hyrich KL, Schifer M, Strangfeld A, et al. Response to: 'Correspondence on
'Factors associated with COVID-19-related death in people with rheumatic diseases:
results from the COVID-19 Global Rheumatology Alliance physician reported registry"
by Rosenbaum et al. Ann Rheum Dis. 2021 May 13:annrheumdis-2021-220613. doi:
10.1136/annrheumdis-2021-220613.

7. Garrido-Cumbrera M, Marzo-Ortega H, Christen L, et al. AB0677 Gender
differences on the impact of the COVID-19 pandemic and lockdown in patients with
rheumatic diseases. Results from the REUMAVID study (phase 1) Annals of the
Rheumatic Diseases 2021;80:1371-1372. doi: 10.1136/annrheumdis-2021-eular.2417.

8. Lawson-Tovey S, Strangfeld A, Hyrich KL, et al. EULAR COVID-19 registry:
lessons learnt and future considerations. Ann Rheum Dis. 2021 Sep;80(9):1110-1115.
doi: 10.1136/annrheumdis-2021-220319.

9. Boonen A, Putrik P, Marques ML, et al. EULAR Points to Consider (PtC) for
designing, analysing and reporting of studies with work participation as an outcome
domain in patients with inflammatory arthritis. Ann Rheum Dis. 2021 Sep;80(9):1116-
1123. doi: 10.1136/annrheumdis-2020-219523.

10.  Sparks JA, Wallace ZS, Seet AM, Gianfrancesco MA, et al. Associations of
baseline use of biologic or targeted synthetic DMARDs with COVID-19 severity in
rheumatoid arthritis: Results from the COVID-19 Global Rheumatology Alliance
physician _ registry. Ann Rheum Dis. 2021 Sep; 80(9):1137-1146. doi:
10.1136/annrheumdis-2021-220418.

1. Liew ], Gianfrancesco M, Harrison C, lzadi Z, et al. SARS-CoV-2 Infections
Among Vaccinated Individuals with Rheumatic Disease: Results from the COVID-19
Global Rheumatology Alliance Provider Registry [abstract]. Arthritis Rheumatol. 2021;
73  (suppl 10). https://acrabstracts.org/abstract/sars-cov-2-infections-among-vaccinated-

individuals-with-rheumatic-disease-results-from-the-covid-19-global-rheumatology-alliance-

provider-registry/

12. Hausmann |S, Kennedy K, Simard JF, et al. Immediate effect of the COVID-19
pandemic on patient health, health-care use, and behaviours: results from an

international survey of people with rheumatic diseases. Lancet Rheumatol. 2021
Oct;3(10):e707-e714. doi: 10.1016/52665-9913(21)00175-2.
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13. Izadi Z, Brenner EJ, Mahil SK, Dand N, et al. Association Between Tumor
Necrosis Factor Inhibitors and the Risk of Hospitalization or Death Among Patients
With Immune-Mediated Inflammatory Disease and COVID-19. JAMA Netw Open. 2021
Oct 1;4(10):e2129639. doi: 10.1001/jamanetworkopen.2021.29639.

14.  Sattui SE, Conway R, Putman MS, et al. Outcomes of COVID-19 in patients with
primary systemic vasculitis or polymyalgia rheumatica from the COVID-19 Global

Rheumatology Alliance physician registry: a retrospective cohort study. Lancet
Rheumatol. 2021 Dec;3(12):e855-e864. doi: 10.1016/52665-9913(21)00316-7.

15. Machado PM, Lawson-Tovey S, Strangfeld A, Mateus EF, et. al. Safety of
vaccination against SARS-CoV-2 in people with rheumatic and musculoskeletal diseases:
results from the EULAR Coronavirus Vaccine (COVAX) physician-reported registry.
Ann Rheum Dis. 2021 Dec 31:annrheumdis-2021-221490. doi: 10.1136/annrheumdis-
2021-221490.

[Vera Guimaries e Ana Vieira as co-author]

16.  Talarico R, Aguilera S, Alexander T, et al. The impact of COVID-19 on rare and
complex connective tissue diseases: the experience of ERN ReCONNET. Nat Rev
Rheumatol. 2021 Mar;17(3):177-184. doi: 10.1038/s41584-020-00565-z.

[Ana Vieira as co-author]

17. Vieira A, Grosjean A, Stone L, Oosterbaan M, et al. Sjégren's: the European
patients' community perspective. Clin Exp Rheumatol. 2021 Nov-Dec;39 Suppl
133(6):14-16. Epub 2021 Jul 6. PMID: 34251305.

Indicadores-chave de desempenho — KPIs f

Co-autoria de patient experts da Liga em 17 artigos cientificos (+7)
‘ 14 publicados em revistas com Revisdo por pares — index SCOPUS — Q1
1 publicado em revistas com Revisdao por pares — index SCOPUS — Q2

2 publicados em revistas com Revisio por pares — index SCOPUS — Q3

(—_) i | Participagdao em peer review em revistas index SCOPUS — Q1 e Q3

:ﬁ Reconhecimento internacional na area do envolvimento da perspetiva da
M pessoa com doenca na investigagio

«s O envolvimento e colaboragdo na Investigagio tem sido uma das areas-chave em
que a Liga se distingue das demais associagdes de pessoas com doenga.
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A crescente procura de «pacientes parceiros na investigacdo» (Patient Research
Partners) ou doentes peritos (patient expert) torna urgente a concretizacdo da
formacao de mais pessoas que, embora ja anteriormente planeada e com verbas
alocadas, foi adiada devido ao contexto pandémico.

O envolvimento e colaboragio ativa na investigagdo sao cada vez mais reconhecidos
como essenciais a melhores resultados, focados nas necessidades das pessoas com
doencga.
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¢ De acordo com os Estatutos da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumiticas:

Artigo 4.°

Para realizagdo do seu objeto, a Liga tem como ambito de agdo, nomeadamente: (...)

I) Fomentar o estudo das doengas reumaticas e musculo-esqueléticas através de trabalhos cientificos
sobre investigacdo, clinica e prevencio em Reumatologia, de autores portugueses;

m) Participar na edi¢do de publicages e na produgdo de meios audiovisuais e digitais de caracter cientifico
ou social (...).

De acordo com o Regulamento Interno da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas:
Cap. Il - EDICOES E TRABALHOS CIENTIFICOS

Artigo 25.°

S3o passiveis de concessdo de patrocinio pela Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas as edi¢Ges
cientificas nacionais ou internacionais, da area da reumatologia, em que se incluem edi¢ces em papel, tais
como revistas, brochuras ou outros materiais, ou em suporte informatico, tais como sitios, de natureza
cientifica ou educacional, promovidas por instituigdes de ensino, educagdo ou investigagio, publicas ou
privadas, por sociedades cientificas ou outras associagbes de doentes. Excecionalmente, poderdo ser
consideradas ediges promovidas por outras entidades que tenham como objetivo a promogio do ensino,
educacdo ou investigagdo. (...)

TITULO V — ESTABELECIMENTO DE PARCERIAS CIENTIFICAS

Artigo 27.°

A Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas podera estabelecer parcerias, com vista ao
desenvolvimento do conhecimento cientifico, na area da reumatologia ou da patologia do aparelho
locomotor, com diversas entidades, publicas ou privadas, individuais ou coletivas, no ambito de inquéritos,
trabalhos cientificos, programas de estudos, teses, mestrados, pés-graduagdes ou doutoramentos. (...)
Artigo 37.°

Direitos do voluntario

1. Segundo o artigo 7.° da Lei n.° 71/98 de 3 de Novembro, sio direitos do voluntario:

a) Ter acesso a programas de formagdo inicial e continua, tendo em vista o aperfeicoamento do seu
trabalho voluntario; (...)

Artigo 41.°

Deveres da Liga enquanto entidade promotora (...)

g) Promover formagdo especifica na area em que o voluntario exerce fungdes.

Adicionalmente, a Liga promove ativamente as RecomendagSes da EULAR para a inclusio de
representantes dos pacientes em projetos cientificos (de Wit MPT, Berlo SE, Aanerud GJ, et al European
League Against Rheumatism recommendations for the inclusion of patient representatives in scientific
projectsAnnals of the Rheumatic Diseases 2011;70:722-726. https://ard.bmj.com/content/70/5/722). A
Liga tem entre os seus membros 4 pessoas com doenga reumatica formadas como Patient Research Partner
na EULAR (uma delas ndo ativa por motivos de saiide), com formagao adicional (EUPATI Patient Expert
Training Course e EURORDIS Winter School on Scientific Innovation and Translational Research).
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7. Comunica¢ao no Interesse Publico’ ..

Na sequéncia do trabalho ja desenvolvido em anos anteriores, a Liga prosseguiu a
estratégia de comunicagao, de acordo com os seus recursos e disponibilidades, através
dos instrumentos e canais de comunicagdo criados atendendo aos seus publicos

diferenciados.

oo  LPCDR ¢¢ Newsletter

Reline informagio resumida acerca de iniciativas promovidas pela Liga ou temas de
interesse para os associados, baseados nos valores e eixos de agio da associagdo. Em
2021 foram publicadas 3 LPCDR Newsletter (janeiro, julho, setembro).

Indicadores-chave de desempenho — KPIs
7 - 981 Total de envios mailing list n 2.668 Alcance total

A é 1.322 Total de aberturas 2.778 Impressdes
44% Taxa abertura (média) 27 Engagement

121 Total de acessos

1 Unsubscribed

De notar que, estas newsletters integram um conjunto mais vasto que inclui as
newsletters de divulgacdo de webinares e do Férum, as newsletters LPCDR Divulga e
LPCDR Protocolos. Em 2021, registamos os seguintes indicadores-chave de

desempenho para a totalidade de newsletters enviadas pela Liga.

=©)

Indicadores-chave de desempenho — KPIs [F 2%
7 - 4.806 Total de envios mailing list n 12.558 Alcance total

A é 5.646 Total de aberturas 13.845 Impressoes

44% Taxa abertura (média) 503 Engagement

637 Total de acessos

1 Unsubscribed
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o¢ Redes sociais associadas a Liga

Enquanto n3o esta finalizado e implementado o novo conceito, o sitio institucional da

Liga (www.lpcdr.org.pt) tem vindo a ser atualizado nos seus conteudos, sendo a

execugdo a cargo de Ana Ribeiro, sob indicagio da Direcao e das Coordenadoras dos

Nucleos.

A gestdo das redes sociais foi feita pelas voluntarias dos respetivos ntcleos (Ana Vieira,

Helena Gaspar, Carla Carreira/Vanda Pessanha) e por Elsa Mateus e Joana Vicente, no

caso da pagina de Facebook da Liga.

P
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Indicadores-chave de desempenho — KPls

Pagina de Facebook da Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas
www.facebook.com/Ipcdr.org.pt/ (13.975 seguidores; 1 2,2%)

Pagina de Facebook Sjogren Portugal - Nucleo LPCDR
www.facebook.com/ SjogrenPortugal/ (2.148 seguidores; M 4,9%). Grupo
privado SJOGREN Portugal - Nucleo LPCDR * FORUM e é um grupo
privado (186 membros; P 22,3%).

Pagina de Facebook Esclerodermia Portugal - Nuacleo LPCDR
https://www.facebook. com/esclerodermia.portugal (2.527 seguidores; M
1,1%)

Grupo Privado no Facebook Behget em Portugal - Nucleo LPCDR
https://www.face book.com/groups/behcetemportugal (1.248 membros;
N 10,3%)

Twitter LPCDR -+ Liga Portuguesa Contra Doengas Reumdticas
@LPCDR82 (202 seguidores; 1 10,3%)

Canal no YouTube LPCDR ¢« Liga Portuguesa Contra Doengas Reumaticas
https://www.youtube.com/c/LPCDR-LigaPortuguesaContraDoen%C3%A7asReum%C3%A1ticas

(166 subscritores; P 95%; 2.906 visualizagdes 1 75%; 284 horas tempo de
visualizagdo)

Instagram LPCDR e Liga Portuguesa Contra Doencas Reumdticas
https://www.instagram.com/Ipcdr_liga/ (77 seguidores)

o« Em 2021 foi criado o Instagram para a Liga. No entanto, ndo existe nenhum membro

do voluntariado alocado a sua gestao.
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Sera de destacar que se verificou uma subida em todos os canais associados a Liga
nas redes sociais, apesar dos constrangimentos na disponibilidade para a gestio das
paginas pelos membros do voluntariado.

O canal de YouTube da Liga registou uma adesdo e utilizagdo notaveis. A analise
dos resultados obtidos em 2021 permite tragar uma nova estratégia para potenciar
o impacto dos contetdos digitais produzidos e divulgados pela Liga.

7.1. LPCDR Info

O boletim informativo da Liga tem alcangado uma posi¢ao de relevo e lideranga
na promogao da literacia em saude. O LPCDR Info é de distribuigdo gratuita e
fica disponivel online no sitio institucional da Liga.

Além do reconhecimento de exceléncia por parte dos nossos associados e
profissionais na area da reumatologia, destaca-se o repetido enaltecimento desta
publicacao pelo Dr. Beja Santos, inclusivamente na imprensa regional: “Ha publicagées
muito bem elaboradas por associagées de doentes, destaco o boletim da Liga
Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas, um modelo de Literacia em Saude.”

[https://www.jhorizonte.com/index.php/posts/900/a-vacinacao-e-a-prudencia-com-os-

medicamentos-na-saude-outonal]

No ano de 2021 a produgao e distribuigdo do LPCDR Info, que englobou a publicagio
de trés ediges, totalizou um investimento de 6.617,66 €. Devido a continuagio
da situagido pandémica e restri¢des, continuou a fazer-se a distribuicao de todos
os 2.000 exemplares de cada edicao de 2021, via CTT, tendo sido expedidos
para diversas entidades (como unidades de cuidados de satde primarios) e parceiros.
Sdo especificados abaixo os valores despendidos em 2021 com a produgio e
distribuicio do LPCDR Info.

Impressao Grafica: 4.324,80 €

Designer Grafica: 922,50 €

Total 2021 envio boletins via CTT: 1.268,36 €

Taxas pagas a ERC (Entidade Reguladora da Comunicagao) 2021: 102,00 €
Custo por edi¢ao LPCDR Info circulada em 2021: 2.205,89 €

Preco unitario: 1,10 €

Em 2021 foram publicados:

LPCDR Info n.° 77, Vacinas COVID-19 e Doengas Reumdticas

https://www.lpcdr.org.pt/publicacoes/boletim/366-news-77/file
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LPCDR Info n.° 78, Nutri¢do & Saude Oral nas Doengas Reumadticas

https://www.lpcdr.org.pt/publicacoes/boletim/378-news-78/file

LPCDR Info n.? 79, Podologia e Doengas Reumdticas

https://www.lpcdr.org.pt/publicacoes/boletim/395-boletim-n79/file

Em referéncia ao boletim n.° 79, artigo do Dr. Beja Santos na Imprensa regional:
https://maisribatejo.sapo.pt/2022/01/08/dores-musculoarticulares-de-menor-ate-a-maior-gravidade/
https://vidas-alternativas.wixsite.com/vidasalternativas/post/dores-m%C3%BAsculoarticulares-de-menor-
at%C3%A9-%C3%A0-maior-gravidade

Indicadores-chave de desempenho — KPIs

m LPCDR Info modelo de literacia em satde
m Distribuigao total dos boletins impressos

I
Distribuigao gratuita e disponivel online
223 Contetdos a disponibilizar na Tonic App
(81.000 utilizadores em Portugal, Espanha e Itélia)

0000

-|o000

00
-/

o« Em 2021 a Liga foi contactada pela Tonic App no sentido de alguns dos seus
materiais poderem integrar os recursos a disponibilizar em 2022. Esta aplicagao
movel all-in-one gratuita para médicos, agrega uma diversidade de recursos e inclui
a possibilidade de acesso e partilha de conteldos de satide de reconhecida qualidade
entre os médicos e os seus doentes. Foram selecionados alguns conteudos
disponibilizados no sitio institucional da Liga e alguns artigos de varios LPCDR Info.

7 A Comunicacdo no Interesse Pulblico visa provocar a mudanga nos conhecimentos, atitudes e
comportamentos dos publicos, tendo sempre como finalidade o bem comum. [Eir6-Gomes, M. (Ed.)
(2017) A comunicagdo em organizag¢0Oes da sociedade civil conhecimento e reconhecimento. Lisboa: Escola
Superior de Comunicagdo Social.]

51



8. Férum de Apoio ao Doente Reumatico (24.* edicao) ..

8.1. Contexto e desenvolvimento do conceito

Acompanhando o evoluir da situagdo, equacionou-se a realizagdo de um evento
presencial ou digital. A oferta digital constituiu a op¢ao mais segura, desenhando-
se o programa em duas sessdes, sob o mote «Novos Horizontes». A proposta
visava perspetivar o futuro, focando duas areas que se consideraram essenciais: a
Investigacdo em Reumatologia e a Transformagio Digital na Saide e no Trabalho.

Em outubro de 2021, comegou a desenhar-se o programa com a seguinte légica:

A comunicagio de ciéncia tem vindo a assumir um papel de relevo. No entanto,
apesar de ser frequentes vezes chamada a colaborar enquanto sujeitos na
investigagao/objeto de estudo, a comunidade de pessoas com doenga reumatica,
desconhece a exceléncia da investigagdo em reumatologia portuguesa.

Deste modo, para a 1.* Sessao «Novos Horizontes. Investigacio em
Reumatologia» e, na sequéncia do Congresso Portugués de Reumatologia
(CPR):

- convidou-se um médico do 2.° ano do internato médico em Reumatologia, do
Servigo de Reumatologia, Centro Hospitalar Universitario Lisboa Norte, que
pudesse acompanhar o programa e apresentar um resumo (highlights) do CPR;

- selecionou-se um conjunto de posters apresentados no CPR e convidou-se os/as
autores/as a apresenté-los a um publico leigo.

Foi também integrado no programa da sessdo a apresentagdo de um resumo da
discussdao de 12 Tépicos em Reumatologia, no Centro de Estudos de Doengas
Croénicas (CEDOC) da NOVA Medical School e uma breve apresentagao do
programa das Jornadas Internacionais do IPR.

Procurou-se, desta forma, articular a sessio com os mais recentes eventos de
discussao cientifica da investigagdo em Reumatologia.

A sess3o online decorreria por transmissao direta no canal de YouTube e pagina
de Facebook da Liga, a um sabado, 23 de outubro, ndo devendo exceder as 2 horas
e disponibilizada posteriormente para visualizagdo on demand (entendida conforme
a preferéncia/procura do utilizador). De acordo com a andlise da experiéncia feita
em 2020, entre as diversas possibilidades para eventos digitais, este modelo foi o
que alcangou melhores resultados de audiéncia e na relagdo entre o investimento
e objetivos do evento.

Para a 2.* Sessio «Novos Horizontes. Transformagao Digital na Saude e
no Trabalho», cujos objetivos incluiam também a vertente de advocacia, o
modelo selecionado foi hibrido. A sessio decorreria na sede da Ordem dos



Médicos, em Lisboa, com possibilidade limitada de presencas (associagdes nossas
socias honorarias) e transmissao em direto. Na elaboragio do programa foram
incluidos os temas/painéis «Satde Digital e Cuidados em Reumatologiay, na qual a
Liga envolveu a Sociedade Portuguesa de Reumatologia (SPR) e os Servigos
Partilhados do Ministério da Saude (SPMS); «Trabalho, Digitalizagio e Saude
Ocupacionaly, na qual foram abordadas a campanha sobre Locais de Trabalho
Saudaveis pela Autoridade para as Condigdes de Trabalho (ACT) e o projeto da
EULAR Empower2Work no qual a Liga participa; «Saide Mental e Bem-estar
Digital», com a participagio de um membro da Dire¢ao da Ordem dos Psicélogos
Portugueses e de uma investigadora do CHRC; encerrando com a «Necessidade
de um Programa Prioritario», pela presidente da SPR.

O modelo para esta sessdo, realizada num sabado, incluiu a divisio do programa
em quatro blocos de 45 minutos, com pausas de 10 minutos entre cada bloco,
preenchidas com projecao de posters selecionados no CPR e relacionados com o
tema dos painéis e videos da série Napo, que promovem a seguranga e a satde no
trabalho (https://www.napofilm.net/pt/about-napo/napo-story) e sio apoiados

pela Agéncia Europeia para a Seguranca e a Salde no Trabalho (EU-OSHA). A
duragio total da sessdo seria de 3 horas e 30 minutos.

O Bastonario da Ordem dos Médicos, Dr. Miguel Guimaraes gravou em video a
sua mensagem. Estiveram presentes na sessao representantes da APPSReuma, da
ANDAI, da MYOS e da APJOF, além dos oradores e da equipa técnica.

As sessdes foram comunicadas através de trés newsletters dedicadas:

©
Indicadores-chave de desempenho — KPIs It
(»é 1.411 Total de envios mailing list n 2.395 Alcance total
2.079 Total de aberturas 2439 Impressdes
42% Taxa abertura (média) 45 Engagement

191 Total de acessos

0 Unsubscribed

Adicionalmente, temos conhecimento de que o Férum foi divulgado pelas
seguintes entidades:

Ordem dos Médicos https://ordemdosmedicos.pt/evento/2-a-sessao-do-forum-anual-

da-liga-portuguesa-contra-as-doencas-reumaticas/

Associagao Portuguesa de Terapeutas Ocupacionais - APTO Portugal (Instagram)
PSOPortugal — Associagdo Portuguesa da Psoriase (Facebook)

Plataforma Salde em Didlogo e Unido Distrital as Instituicdes Particulares de
Solidariedade Social UDIPSS (correio eletrénico)
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8.2. Programa

. 24

FORUM de APOIO
ao DOENTE REUMATICO

INVESTIGACAO
em Reumatologia
1%5ESSAC 23 OUTUBRO LIVESTREAMING

Facebook LFCDR & YouTube LPCDR

oberfura | Bsa Mateus | LPCDR

= Resumo do Congresso Portugués de Reumatologia
Prof. Jodio Eurico Cabral da Fonseca | HSM | CHLN
Dr. Augusto Siva | HSM | CHLN

= Apresentagdo de ePasters

- [ & do entre com bDMARDs

& sDMARDs oumento da &o laboral na arfrite

Mary Luey Marques | Reumalologista CHUC | Douloranda LUMC

clinicas e 6 de uma coorte

com doenca mista do tecido conjuntive

Francisca G ges | D o | ULSAM

— Sub de fraturas de

de sadde primdrios

da ance nos cuidados

Mariana Cosfro Guimardes | USFKosmUS | ACES Cascaks
—  Experiéncia de uma consulla multidisciplinar para Doengas
sistémicas Autolnfiamatérias
Carolinazinterl | HSM | CHIN

—  12Tépices em Revmalologia

Prof, Femando Pimentel Santes | CEDOC | NOVA Medical School

- 8o das Jornados do IPR

Dra. Eugénia Simées | IPR

— enceramentc | EkaMaleus | LPCDR

TRANSFORMAGAO DIGITAL
na Saude e no Trabalho

2°SESSAC 13 NOVEMBRO ORDEM DO MEDICOS. Lisboa
LIVESTREAMING | Facetook LPCDR e YouTube LPCDR

— moderagéo | Marina Caidas | Jomalista
= oberfura | BsaMateus | LPCDR

Miguel Guimardes | Bostondrio 6o Ordem dos Médicos

PAINEL #1
SAUDE DIGITAL & CUIDADOS am Reurnatologia
= Telessaide e Telemonitorizagde
Rafael Franco | SPMS
= Implicag@es da Telessalde nos Cuidados de Reumatologia
Ana Rocrigues | SPR
—  Pergunias & Respostas

—  Apreseniogdo de ePoster

sk . ”
a em tempy

Luis Cunha Miranda | PR

PAINEL #2
TRABALHO, DIGITALIZACAO e SAUDE OCUPACIONAL
—  Locals de Trabalho Saudavels.
EmiiaTelo | PNFEU-OSHA/ACT
—  Empower2Work
Ana Viera | LPCDR
—  Pergunias & Respostas
—  Apresentogo de ePoster

Prevaléncla e Impacte das doencas reumdticas

© miscul & em Portugal
Nune Pina Gongalves | Hospital Central do Funchil

Hospital de Egas Moniz | CHLO | CEDOC

PAINEL #3
SAUDE MENTAL @ BEM-ESTAR DIGITAL
— DEBAIE
Comporiamento, Mudanga e Saiide Mental -
- Impactos e Desafios da Digitalizagdo
Marta Moreira Morques | CHRC
Tiago Pereia | OPF
Elsa Mateus | LPCDR
—  Perguntos & Resposfas
—  Apresentagao de ePoster
Taxa de execugdo em 2021 do Frograma Nacisnal
Conira as Doencas Reumdticas (PNCDR): 2004-2014:
Porque precisamos de um neve PNCDR?

Luis Cunha Miranda | IFR

PAINEL #4

NOVOS pare um

= Necessidode de um Programa para
‘a salde Misculo-Esquelética
Helena Canhao | PR
—  Pergunios & Respostas

— encemamento | EsaMateus | LPCDR

NOVOS

HORIZONTES

os As sessdes do 24.° Férum de Apoio ao Doente Reumatico estio disponiveis no
canal de YouTube e na pagina de Facebook da Liga Portuguesa Contra as

Doencas Reumaticas:

«Novos Horizontes. Investigagao em Reumatologia»
https://youtu.be/fBQWNOINUEE

https://fb.watch/bT3TsQbfCR/

«Novos Horizontes. Transformagio Digital
https://youtu.be/yiEGuH 10p4

https://fb.watch/bT4531AmBE/

na Saldde e no Trabalho»

«« Todas as despesas inerentes a organizagio e realizagio do 24.° Férum de Apoio

ao Doente Reumadtico, foram cobertas pelos apoios obtidos, incluindo aqueles

nao especificamente destinados ao Férum, mas ao Plano de Atividades para 2021.
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Visualizagdes & Alcance Sessao «Novos Horizontes. Investigagdo em Reumatologia»

Indicadores-chave de desempenho — KPIs

4 Visualizagbes em direto (pico)
65 Visualizag6es desde a publicagio (2021)
207 Impressdes

19 Visualizages em direto (pico)
96 Visualizagbes desde a publicagio (2021)
1.400 Alcance

Totais
23 Visualiza¢does em direto

nn 161 Visualizacoes em 2021

1.607 Total Alcance/Impressoes 2021

€9 MSD Zz,

@Pﬁzer @5

Visualizagdes & Alcance Sessdao «Novos Horizontes. Transformagio Digital»

Indicadores-chave de desempenho — KPls \

3 Visualizagbes em direto (pico)
56 Visualizagbes desde a publicagdo (2021)
215 Impressbes

16 Visualizagdes em direto (pico)
86 VisualizagSes desde a publicagio (2021)
1.800 Alcance

Totais
19 Visualizag6es em direto

nn 142 Visualizacoes em 2021

2.015 Total Alcance/lmpressoes 2021

Dy Srwn 3

@Pﬁzer @5
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Indicadores-chave de desempenho — KPls

Articulagio com Congresso Portugués de Reumatologia, Jornadas

pll Internacionais do Instituto Portugués de Reumatologia, Centro de
L Estudos de Doengas Croénicas (CEDOC) da NOVA Medical School.

Envolvimento da Ordem dos Médicos, Sociedade Portuguesa de
Reumatologia e Associagdes sécias honorarias, Servigos Partilhados do
Ministério da Sadde (SPMS), Autoridade para as Condi¢bes de
Trabalho (ACT), Ordem dos Psicologos Portugueses, CHRC -
Comprehensive Health Research Center.

milll 303 visualizagdes em 2021 (69 dias, entre 23-10 e 31-12-2021)

© 3.622 Alcance em 2021

A andlise dos indicadores de desempenho dos webinares e do 24.° Férum,
permitiram concluir que o tempo médio de visualizagio n3ao excede os 15
minutos, pelo que ainda em dezembro de 2021 foi solicitada a edigdo da 2.*
sessdo do Férum (Transformagdo Digital) em blocos de 15 a 20 minutos de
média, eliminando, igualmente, alguns percalgos da transmissdao em direto.

A anilise das visualizagdes reporta-se ao periodo decorrido entre 23 de
outubro (1.* Sessao) e 31 de dezembro de 2021. Conforme reportado no
ponto 7 deste relatério, os canais da Liga nas redes sociais tém verificado um
aumento de seguidores, destacando-se principalmente o YouTube. De referir
que, entre o periodo abrangido por este relatério e a data de finalizagdo do
mesmo, a sessdo «Novos Horizontes. Investigacdo em Reumatologia» registou
mais 41 visualizagdes e a sessio «Novos Horizontes. Transformagio Digitaly,
mais 62 visualizagdes.

Atente-se, por exemplo, que as sessdes do 23.° Férum registaram (entre 2020
e 2021) um aumento substancial de visualizagdes no YouTube - de 85 para 664
a data de produgdo deste relatério -, o que demonstra a importancia da
disponibilizagdo do Férum por estes canais.
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9.

9.1.

9.2.

Funcionamento e Financiamento ..

Funcionamento administrativo

Em 2021, a Liga manteve o funcionamento da secretaria da sede, a cargo de Ana
Ribeiro, a quem continuamos a agradecer, reconhecidamente, a dedicagio e
excelente desempenho. Cumprindo com as determinagdes legais consequentes da
imposigdo de Estados de Emergéncia e de Calamidade, Ana Ribeiro exerceu as
suas fungbes em regime de teletrabalho sempre que exigido. Para tanto, a Liga
colocou a sua disposicao o equipamento informatico necessario, comunicagoes
(telemovel e internet mével) e o mobiliario possivel.

Durante 2021, continuou a participar em formagdes principalmente relacionadas
com a transformagao digital. Representou a Liga na Reuniao online da Comissao
Social da Freguesia de Campo de Ourique, na apresentacao online da primeira fase
da plataforma Ser Maior e na 23rd EULAR Annual Conference of PARE, realizada
online na qual também apresentou um poster relativo ao projeto de Linha de
Apoio, na Best Practice Fair.

O funcionamento da secretaria regeu-se, como ¢é habitual, pelo estabelecido nos
artigos 29.° a 31.°, no Capitulo | — Secretaria, do Titulo VI — Funcionamento, do

Regulamento Interno da Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas.

Sede e escritério

Devido a situagdo pandémica, periodos de confinamento e obrigatoriedade de
adogio do teletrabalho, em 2021, a sede e escritério foram menos utilizados do
que o habitual.

Procedeu-se a manutengdo e aquisicio do material e equipamentos,
principalmente acessérios e consumiveis.

No final de 2021, a Liga foi informada do término da assisténcia da impressora
multifungcdes Xerox, dada a descontinuidade na produgcdao. Em 2022 tera de se
equacionar uma nova solucao e respetivo investimento, ja em estudo.

De referir que a Liga contou com o apoio, em regime pro bono, do sécio e
voluntério Luis Quintino, a quem se regista aqui o agradecimento pelas horas
dedicadas a resolugiao de problemas informaticos.

Recorde-se que a Liga presta apoio de secretariado a associagao EUPATI Portugal,
conferindo-lhe isengdo do pagamento da respetiva quota.
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9.3. Financiamento do funcionamento e das atividades

O contexto pandémico niao permitiu alterar a situagio ja reportada em 2020, quanto
a falta de disponibilidade para desenvolver qualquer ideia de proposta para projetos e
candidaturas a linhas de financiamento.

Em 2021 sera de registar:

A consignagao do IRS e IVA no total de 4.439,80 euros, valor que representa uma
reducdo em cerca de 25% do que o registado em 2020;

Pela participagdo em advisory boards/groups, fees de palestrante e campanhas de
sensibilizagdo especificas, o recebimento de 745,00 euros, valor manifestamente
menor do que o registado em 2020 (menos 68%);

Apoios recebidos para a realizagdo do 24.° Férum no valor de 7.750,00 euros, dos
quais, apds pagas as respetivas faturas e a comunicagao, ficaram em caixa 3.766,53
euros de overheads (48,6%), que compensam o investimento em webinares
realizados sem apoio;

Apoios recebidos para o desenvolvimento do Plano de Atividades da Liga no valor
de 17.000,00 euros da Pfizer, AbbVie e Lilly;

Cerca de 5.625,00 euros em quotas e outros donativos, constatando-se um
aumento do pagamento de quotas (9%) e uma diminui¢do dos donativos, em
relagdo ao ano anterior (24%);

Verificou-se um aumento nas receitas e rendimentos da Liga, na ordem dos 56%
em relagdo 2020, ainda assim, menos 18,5% em relagio aos rendimentos previstos
no orgamento para 2021.

Financiamento 2021

11% 13%
2%

17%

57%

m IRS/IVA Quotas/Donativos Apoios IF Outros IF m Férum
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9.4.

Relativamente as fontes de financiamento da Liga em 2021, recuperou-se o valor
de apoios a projetos pela IndUstria Farmacéutica, o que diminuiu o peso da
consignagdo do IRS/IVA, das quotizagdes e donativos particulares no rendimento
obtido para o financiamento das atividades e funcionamento da Liga. As
quotizac¢des recebidas, apesar de representarem um aumento de 9% em relagido a
2020, continuam aquém do expectavel para o nimero de sécios ativos. Este
assunto foi abordado em Assembleia Geral Ordindria e encontram-se varias
estratégias em estudo para procurar resolver o problema.

Relativamente aos encargos com o funcionamento, nomeadamente, no que
concerne a fornecimentos e servigos externos, em 2021 constatou-se um ligeiro
aumento na maioria dos encargos (0,7 %), em relagdo ao ano anterior, refletindo
sobretudo o investimento em trabalhos especializados onde se incluem as
despesas relacionadas com a producao de materiais de comunicagao, webinares e
as sessdes do Férum, estas Ultimas contempladas com apoios recebidos.
Manteve-se o envio postal de todos os boletins produzidos em 2021, tanto para
membros associados e parceiros, como para todas as unidades de cuidados de
salide primarios do pais, tal como explicado no ponto dedicado ao LPCDR Info.
Acrescente-se que, quer em 2020, quer em 2021, nao foi possivel a produgio dos
4 nimeros previstos.

Importa referir que o aumento na rubrica «Rendas» deve-se aos encargos com o
aluguer do espago na Ordem dos Médicos, incluido nas despesas relacionadas com
a realizagdo do Férum de Apoio ao Doente Reumatico e inteiramente cobertas
pelos apoios recebidos.

Atendendo as circunstancias, aos rendimentos e gastos e atividades produzidas em
2021, ainda n3o foi possivel atingir um resultado liquido positivo, registando-se
uma perda de cerca de 2,5%. A gestdo financeira da Liga permitiu realizar as
atividades aqui relatadas, assegurando o funcionamento e a visibilidade publica da
associagdo, tentando corresponder as necessidades da comunidade que
representamos.

Em 2021 iniciou-se um processo de discussao de objetivos estratégicos, incluindo
a sustentabilidade financeira, que contamos finalizar em 2022.

Dinimica associativa

No final de 2021, regista-se um total de 343 socios ativos, com a entrada de 19
membros associados e a saida de 17 (desisténcia, mudanga e 6bito), ao longo do
ano.

A alteragio nio influencia a analise e caracterizagio realizada em 2020.

A dinamica associativa também é um dos pontos a incluir na discussio dos
objetivos estratégicos.
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Conclusao ..

Apesar da pandemia e das restricdes, a Liga conseguiu manter um bom
desempenho nas diversas areas em que desenvolve atividades, conforme os
indicadores-chave apresentados.

Embora o financiamento conseguido tenha permitido desenvolver as diversas
atividades reportadas, ndo foi suficiente para permitir um resultado positivo.

Este relatério de atividades permite identificar fatores criticos de sucesso e areas
a melhorar que deverdo ser equacionadas no planeamento de objetivos
estratégicos para os préximos dois anos e projetos a desenvolver a curto e médio
prazo.

Em 2022 deverdo definir-se objetivos estratégicos para o periodo 2023-2027.
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