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Introducao

O presente plano de atividades para 2024 foi delineado
tendo em conta os objetivos estratégicos definidos e em
consonancia com a missdo, visdo e valores da Liga
Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas.

Experiéncia(s) sera o mote que pretende reunir
experiencialismo(), pericia® e ciéncia®), centrados na
pessoa com doenca reumética.

() principio que define a experiéncia como a fonte prioritiria de
conhecimento;

@ qualidade de quem é perito;

@) conjunto sistematizado de conhecimentos obtidos mediante
observagio e pesquisa metddica e racional, a partir dos quais é possivel
deduzir férmulas gerais passiveis de aplicagdo universal e de verificagdo
experimental.

Dicionario infopédia da Lingua Portuguesa [em linha]. Porto:
Porto Editora. [consult. 2023-11-13].

*MISSAO: Promover a qualidade de vida e a capacitagio da\
pessoas com doenga reumatica, de modo a contribuir para a sua
plena integracdo na sociedade, sensibilizando os doentes e a
populagdo em geral através da divulgacio de informagdo sobre a
natureza, prevengio, tratamento e impacto social das doengas
reumdticas, defendendo as politicas de salde e laborais mais
adequadas, bem como fomentando e facilitando ainda o estudo
das doencas reumaticas.

Direcdes de Impacto

Lideranga, Pericia e Inovagio
Reduzir a carga global das doencas 2 s

reumaticas e musculo-esqueléticas em
Portugal e aumentar a qualidade de
vida das pessoas por elas afetadas.

Capacitagdo e empoderamento das pessoas com
Ser uma entidade nacional @ doenga reumatica
internacional de referéncia no campo
das doengas reumaticas e o principal
catalisador das demais associagdes
nacionais existentes, liderando na
dinamizagdo e representagao
institucional dos interesses dos
doentes e fazendo-o,
preferencialmente, num quadro de
crescente profissionalizagio da
atividade da Liga e dos seus quadros.

Comunidade

Sustentabilidade




Projetos




Experiencialismo("

1. Baseando-nos no principio que
define a experiéncia como a fonte
prioritaria do conhecimento, a Liga
pretende iniciar e colaborar em
projetos de recolha de dados da
experiéncia dos doentes?®, no
ambito das tecnologias da
saude®),

() principio que define a experiéncia como a fonte prioritiria de
conhecimento.
Dicionario infopédia da Lingua Portuguesa [em linha]. Porto:
Porto Editora. [consult. 2023-11-13].

() Patient Experience Data (PED) are data collected via a variety of patient
engagement activities and methodologies to collect patients’ experience of
their health status, symptoms, disease course, treatment preferences, quality
of life and impact of health care. For EU regulators, PED does not only
involve quantitative sources of evidence (e.g., patient reported outcomes or
patient reported experience measures) but also qualitative sources (i.e., any
information obtained as part of patient engagement activities that reflect
the wider perspective of patients’ experience, for example, the outcome of
focus groups, surveys or interviews).

Patient experience data in EU medicines development and

regulatory decision-making.

() Tecnologia da saude», um medicamento, um dispositivo médico ou
procedimentos médicos ou cirlrgicos, bem como medidas de
prevengao, diagndstico ou tratamento de doengas utilizadas na
prestacdao de cuidados de salde.

REGULAMENTO (UE) 2021/2282 DO PARLAMENTO
EUROPEU E DO CONSELHO de 15 de dezembro de 2021.
DIRECTIVA 2011/24/UE



https://www.ema.europa.eu/en/documents/other/executive-summary-patient-experience-data-eu-medicines-development-regulatory-decision-making_en.pdf
https://www.ema.europa.eu/en/documents/other/executive-summary-patient-experience-data-eu-medicines-development-regulatory-decision-making_en.pdf
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/PT/TXT/HTML/?uri=CELEX:32021R2282#d1e40-1-1
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/PT/TXT/HTML/?uri=CELEX:32021R2282#d1e40-1-1
https://diretiva.min-saude.pt/wp-content/uploads/sites/2/2014/08/Directiva_2011-24.pdf

Recolha de experiencias de doentes

Colaboracao nos questionarios desenvolvidos
no ambito:

OSTEOARTROSE

* da iniciativa COST Action (CA21110):
EU-netwoark;

e do estudo GOAPPS, OA Patients Task
Force OAFI

SINDROME DE SJOGREN

* Manifestagbes neuroldgicas da Sindrome
de Sjogren (Alessia Alunno, Sjogren
Europe)

PRESTAGAO DE CUIDADOS DE SAUDE
AO NIiVEL DA DOENGA PULMONAR EM
DOENTES REUMATICOS

* Boehringer Ingelheim

FIBROMIALGIA

e Conclusio do estudo "Desvalorizagio das

Doengas Reumadticas no contexto da saude”
(APJOF, LPCDR, APPSReuma)

ESPONDILARTRITE AXIAL
* Cinesiofofia (EULAR Research Project proposal).


https://netwoark.eu/
https://bmcmusculoskeletdisord.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12891-020-03741-0
https://www.oafifoundation.com/en/oa-patients-task-force/
https://www.oafifoundation.com/en/oa-patients-task-force/

» Operacionalizar Parcerias Cientificas
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Outras areas de interesse a explorar em parcerias a
estabelecer:

CHRG.
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ESCOLA SUPERIOR
POLITECHICO SETUBAL



https://lpcdr.org.pt/docman/documentos/423-regulamento-interno-lpcdr

Org¢amento — Operacionalizagao

Parcerias Cientificas (cf. Regulamento Interno)

Angariacao de financiamento de bolsas

minimo 1.500 euros/projeto

Custos administrativos e revisao de questionarios

500 euros/projeto

(Indicadores-chave de desempenho) KPIS

Obter dados sobre experiéncia de doentes na OA, SSj, Fibromialgia, EspAx e outras DRME ¢+
Ampliar e diversificar parcerias em |1&D e

Identificar necessidades e+

Reunir informagdo para ATS e


https://lpcdr.org.pt/docman/documentos/423-regulamento-interno-lpcdr

Pericia(!

2. O conhecimento experiencial das
pessoas que vivem com doenga reumatica,
aliado a formagao como Patient Research
Partners®, capacita-as como peritas® e
parceiras em estudos clinicos®. A Liga
pretende implementar, divulgar e
ampliar a sua rede nacional de

pacientes parceiros na investigacao
(PRP).

() 1. Sabedoria, pritica, experiéncia, habilidade em alguma ciéncia ou
arte. 2. Analise técnica ou exame por um perito ou especialista.

Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa [em linha], 2008-2023.

) Patient Research Partners are ‘persons with a relevant disease who
operate as active research team members on an equal basis with
professional researchers, adding the benefit of their experiential knowledge
to any phase of the project’
de Wit MPT, Berlo SE, Aanerud G|, et al. European League
Against Rheumatism recommendations for the inclusion of

patient representatives in scientific projects. Annals of the
Rheumatic Diseases 2011;70:722-726.

@) “Patient Experts”, in addition to disease-specific expertise, have the
technical knowledge in R&D and/or regulatory affairs through training or
experience.
Warner K, See W, Haerry D, Klingmann |, Hunter A, May M.
EUPATI Guidance for Patient Involvement in Medicines Research
and Development (R&D); Guidance for Pharmaceutical Industry-
Led Medicines R&D. Front Med (Lausanne). 2018 Oct 9;5:270.
doi: 10.3389/fmed.2018.00270.

) «Estudo clinico ou estudow, qualquer estudo sistemético, conduzido
no ser humano ou a partir de dados de saltde individuais, destinado a
descobrir ou a verificar a distribuicio ou o efeito de fatores de salde,
de estados ou resultados em saude, de processos de salde ou de
doenga, do desempenho e, ou, seguranga de intervengdes ou servigos
de salde, através de aspetos biolégicos, comportamentais, sociais ou
organizacionais.
Lei n.° 21/2014, de 16 de abril. Lei da investigacdo clinica.



https://ard.bmj.com/content/70/5/722
https://ard.bmj.com/content/70/5/722
https://ard.bmj.com/content/70/5/722
https://ard.bmj.com/content/70/5/722
https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fmed.2018.00270/full
https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fmed.2018.00270/full
https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fmed.2018.00270/full
https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fmed.2018.00270/full
https://diariodarepublica.pt/dr/legislacao-consolidada/lei/2014-56927694-69839549

Rede nacional de Pacientes
Parceiros na Investigacdo
- Patient Research Partners (PRP)

* Implementagdo de uma rede nacional de -
pacientes parceiros na investigagao: ks

» capacitando os elementos da rede e
potenciais candidatos para a participagao e
colaboragdao em projetos de investigagao na

area da reumatologia, de acordo com o
modelo da EULAR

» incentivando o recurso a oportunidades
formativas (INFARMED - Projeto Incluir;
EUPATI Portugal; EULAR, e outras)

» divulgando a rede nacional existente e
modelos de investigagdao colaborativa.

[continuagcao/implementac¢io do projeto concretizado em 2023]



Conceito & Contexto

Patient research partners are ‘persons with a
relevant disease who operate as active research
team members on an equal basis with
professional researchers, adding the benefit of
their experiential knowledge to any phase of the
project’.

European League Against Rheumatism recommendations for the

inclusion of patient representatives in scientific projects | Annals of
the Rheumatic Diseases (bmj.com)

Na sequéncia da formagao realizada em 2023, a
Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas
conta com 11 PRP (artrite idiopatica juvenil,
artrite reumatoide, espondilartrite axial, doenca
mista do tecido conjuntivo, lupus eritematoso
sistémico, sindrome de Sjogren, vasculite e
fibromialgia).
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https://ard.bmj.com/content/70/5/722
https://ard.bmj.com/content/70/5/722
https://ard.bmj.com/content/70/5/722

Envolvimento em projetos de investigacao (alguns exemplos)

HarmonicSS (2017-2020)

European Union’s Horizon 2020 Research and
Innovation Programme under Grant Agreement No.
731944 and from the Swiss State Secretariat for
Education, Research and Innovation SERI under Grant
Agreement 16.0210

FACILITATE (2022-2025)

Innovative Medicines Initiative 2 Joint Undertaking
(JU) under grant agreement No 101034366. The
JU receives support from the European Union’s
Horizon 2020 research and innovation programme
and EFPIA

Pre-Sjogren’s Syndrome Targeted Immunology
Evaluation (PreSStige) (2022-2023)

EULAR Study Group on Sjégren’s Syndrome
(eSSential)

Neurological Manifestations of Sjogren’s (2023-
2024)

Alessia Alumno, Sjégren Europe

ERN ReCONNET

ERN ReCONNET is a European Reference Network
(ERN) approved by the ERN Board of Member
States. The ERNs are supported by the European
Commission.

COTIDIANA (2021-2023)

Active Assisted Living Programme (AAL-2020-7-146-CP)

SEPIA — Como vivemos a dor no caminho para a
vida adulta (2020-2022)

FOREUM research grant

EULAR POINTS TO CONSIDER ON the initiation
of targeted therapies in patients with
inflammatory artritides and a history of cancer

11


https://www.eular.org/harmonicss
https://facilitate-project.eu/
https://ard.bmj.com/content/82/Suppl_1/1077
https://ard.bmj.com/content/82/Suppl_1/1077
https://reconnet.ern-net.eu/
https://cotidiana.eu/project/
https://ispup.up.pt/sepia/
https://ispup.up.pt/sepia/
https://www.foreum.org/projects.cfm?keyword=&persons=8213&groups=&projectid=190
https://ard.bmj.com/content/82/Suppl_1/29
https://ard.bmj.com/content/82/Suppl_1/29
https://ard.bmj.com/content/82/Suppl_1/29

Workshops
Investigacdo colaborativa
& PP

DESTINATARIOS:

- Pessoas com doenga reumatica com interesse em
colaboragao ativa na investigagao

- Patient Research Partners (PRPs)
- Investigadores
- Outros parceiros com interesse em investigagao

- Promotores

OBJETIVOS:

- Capacitar para a colaboragao com peritos parceiros
em projetos de investigagao.

DURACAO:

- 4 horas

PARCERIAS CIENTIFICAS
A definir

MODALIDADE DE FORMACAO

Formacao inicial

MODELO DE ENSINO

Presencial (local a definir)

METODOLOGIA
World Café e Speed Dating

RECURSOS PEDAGOGICOS
Dispositivo com acesso a Internet,

Bibliografia recomendada.

CRITERIOS E METODOLOGIA DE AVALIACAO

AVALIACAO INICIAL: Analise do perfil e motivagao dos formandos.
AVALIACAO DA SATISFACAO DO FORMANDO: Questionario para
levantamento de opinides, reclamagoes e sugestoes de melhoria.
AVALIACAO FINAL:Teste de Conhecimento.

12



Org¢amento — Workshops Investigagao

Parcerias (acordo a definir)

Logistica (desloca¢oes, estadias, sala)

1.000 euros/workshop

Custos administrativos e materiais

600 euros/workshop

colaborativa & PPI

(Indicadores-chave de desempenho) KPIS
|dentificacdo de prioridades para investigagao e
Ampliar e diversificar parcerias em |&D e
Divulgacao da rede de PPI/PRP da Liga e

Parceria em 2 projetos de investigagao e«

13



Ciéncia

3. Além das ciéncias médicas e da saude, a

Liga reconhece a importancia do contributo de

varias ciéncias e disciplinas enquanto um
conjunto de experiéncias ou de
conhecimentos aprofundados sobre

diversas matérias, para o desenvolvimento
das suas atividades.

(M 1. Conjunto sistematizado de conhecimentos obtidos mediante
observagao e pesquisa metddica e racional, a partir dos quais é possivel
deduzir férmulas gerais passiveis de aplicagdo universal e de verificagao
experimental. 4. Conjunto de experiéncias ou de conhecimentos
aprofundados sobre determinada matéria; saber.

Dicionario infopédia da Lingua Portuguesa [em linha]. Porto: Porto
Editora. [consult. 2023-11-13].

COMUNICACAO EM SAUDE

ciéncia e a arte de usar a comunicagdo para promover a salde e o bem-estar das
pessoas e da populagdo (Society for Health Communication, 2017);

aplica-se, entre outros, a comunicagdo interpessoal em contexto de saide, em
programas de educagdo para a saide, em iniciativas de literacia em salde, em
intervengdes de promogao da saude, prevengao e gestao da doenga, comunicagao
de risco, comunicagao de crise, marketing social em satde.

SAUDE PUBLICA

a ciéncia e a arte de prevenir a doenga, prolongar a vida e promover a saude por
meio de esforcos organizados da sociedade (Acheson, 1988).

TECNOCIENCIA

1. termo utilizado para designar as relagSes de interagio entre ciéncia e tecnologia
2. dominio da produgdo cientifica assente na utilizagdo de instrumentos
tecnolégicos de ponta 3. dominio da produgdo tecnoldgica resultante das mais
recentes evolugdes do conhecimento cientifico.

Diciondrio infopédia da Lingua Portuguesa [em linha]. Porto: Porto
Editora. [consult. 2023-11-13].

CIENCIA CIDADA

consiste no envolvimento dos cidadaos em atividades de investigagdo cientifica,
para as quais contribuem ativamente com o seu esforgo intelectual, com o seu
conhecimento, ou com as suas ferramentas e recursos.

14



PARES — Pacientes em Apoio da
Reumatologia na Especialidade e
Sociedade*

Projeto-piloto com a Nova Medical School
que visa formar doentes para agoes
complementares no ensino prdtico da
Reumatologia, baseado na adaptagdo de
modelos ja em curso noutros paises
europeus.

»  Custos de implementagao a definir, apés a
avaliagdo do projeto-piloto.

[*ndo concretizado anteriormente]

Expérience

Des patient(e)s atteint(e)s de PR ou de SA spécialement formés i leur pathologie, donnent des cours, de

maniére interactive, toujours en présence d'un rhumatologue de la région ou se déroule le cours. Les

patient(e)s partenaires ne sont pas uniquement des personnes expérimentées mais deviennent aussi des

experts de l'anatomie et de 'examen clinique.

Non seulement le/la patient(e) partenaire vous apprendra a diagnostiquer de maniére précoce la PR/SA,

mais il/elle va aussi plus loin dans le suivi de la pathologie chronique, étant donné son vécu de la

pathologie au quotidien tant au niveau professionnel que social et personnel.

Qui sont les PPP ?

Ils/elles recoivent une formation intensive et deviennent de ce fait les partenaires des médecins
dans le diagnostic précoce et le suivi de la PR/SA.

Ils/elles sont tous volontaires

Ils/elles donnent en movenne un cours par mois.

La présence de symptdmes visibles (par exemples des déformations)n’est pas indispensable, le but

de PPP étant le diagnostic précoce.

A

@) PATIENT PARTNERS PROGRAM

@ Polyarthrite Rhumatoide Spondylarthrite Ankylosante

Patient Program

15



Podcasts* ReumABC

T1 (janeiro a dezembro de 2024)

Episédios até 30 minutos (planeamento provisério):

[*ndo concretizado anteriormente]

T rYeTrIommoowp

Artrite e Artrose

Behc¢et e outras vasculites
Cervicalgias e Lombalgias

Doencas Reumaticas sistémicas
Espondilartrites

Fadiga (crénica)?

Gota

Hematologia

Inflamacgao e artrites inflamatorias
Joanete, artrose do pé e pé reumatoide
Lupus

Miosites




Org¢amento (por episodio)

Gravag¢ao e contactos anteriores com convidados,
trabalho de pos-producao, realizagao e publicacao

300 euros

Custos administrativos e materiais graficos

100 euros

(Indicadores-chave de desempenho) KPIS
Média de downloads por episédio = 100 e
Marcagdes em redes sociais = 200 e

Total de reprodugdes T1 =2 700 -

N.° de Assinantes do Podcast = 250 «e

17



WEBINAR

o essencial sobre

Imunossupressao e
Imunomodulagao

21 maio 2021 183 L
' DOENGAS

«+ Introdugio flsa Mateus ﬁ REUMATICAS

** o essencial sobre

rof. Jodo Eurico Cabral da Fonseca

*+ Perguntas & Respostas

Continuacao da série de webinars sob o tema
«O Essencial».*

WERIMNAR
o essencial sobre
Sindrome de Sjogren
21 julke 2021 1500

SRR iLetY
L PORTUIGLUESA
Py = Apresentagio Ansvicin | LPCOR contra as
= o essencizl sobre Sindrome de Sjagren ‘ DOEMNCAS
Pred Ve RomSe | HEM-CHULN & FridL ﬂ REUMATICAS
+ 10 qua hi de novo
na Sindrome de Sjégren update do EULAR 2022 Sindranme da ‘

tema «O Essencial»

== Algumas Questdes Mara do Rowbos Morgio | LRCOR, ' ' l \

WEBINAR

o essencial sobre
Vasculites ANCA
2022

/

-+ Apresentagio Cia Matcus | LPCDR REUMATICAS
** o essencial sobre Vasculites ANCA

DeVitor Texeirz | Assistente Hospitalar de Reumnatologia no CHUA

Renal e Terapé das vANCAs
Dra.Teresa jeréaime | Servico de Nefrologia do CHUA , N
« Algumas Questdes ' ‘
V VIFOR
PIARNMA

[*ndo concretizado 2023]
18



Conceito & Contexto

Na série «O Essencialy convidamos reumatologistas e outros e« Em 2024 pretendemos realizar e disponibilizar webinars
especialistas para um webinar de 60 minutos, onde apés as O Essencial sobre Miosites

apresentagoes de 30 minutos, a audiencia podera colocar as O Essencial sobre Doenga Mista do Tecido Conjuntivo
suas questoes nos restantes 30 minutos. O Essencial sobre Doenca de Behget (20 de maio)

** Os indicadores-chave de desempenho estdo descritos e O Essencial sobre Esclerodermia (29 de junho)

analisados no Relatério de Atividades de 2020 e 2021 que O Essencial sobre Lombalgias

podem ser consultados no nosso sitio institucional.

[* Ndo concretizados em 2023]

19



Org¢amento (por cada webinar)

Producao e realizagao por cada webinar
1.000 euros

Custos administrativos e materiais graficos
500 euros

(Indicadores-chave de desempenho) KPIS
Visualizagdes de cada webinar > 200 e-
Inclusao de ligagdo para os webinars em 5 websites de referéncia e

Duas propostas de projetos de follow-up para desenvolver em 2024/2025 e

20



.« Reconhecido como exemplo de promocao de literacia em saude;

Boletim informativo da

. ** Distribuido para varias regioes do pais, unidades de CSP, consultas de
I nga Portuguesa Cc,)r?tra reumatologia, parceiros;
ds Doengas Reumaticas * Enviado a todos os socios da Liga.
— LPCDR Info http://lpcdr.org.pt/publicacoes/boletim

LPCDRINFO 81 LPCDRINFO 82

‘ Dezembro 2022 « Especal Osteoartrose * Dire¢io Elsa Mateus « Distnbugio Gratuita ' Jangiro & Merge 023 o Temeastra = Doregio Elha Matein » Doinbugis Grabeiba

OSTEOARTROSE SAUDE
DIGITAL

Projetados para 2024: Manifestagdes Pulmonares, Doengas Endécrinas e Metabdlicas, Osteoporose, Sono e Fadiga

21


http://lpcdr.org.pt/publicacoes/boletim

Orc¢amento (anual)

Impressao, distribuicao (via CTT) e taxa ERC
10.000 euros

Custos administrativos e producao grafica (design)
1.000 euros

(Indicadores-chave de desempenho) KPIS

Distribuicao de aprox. 2000 exemplares/edigao *°

Ponto de contacto das ilhas / Distribuicio em consultas na Madeira e Agores e
Referéncias e partilhas por outras entidades e

Colaboragdo crescente de novos autores/especialistas (autopropostas) ee

22



A

LIGA

PORTUGUESA
contra as

DOENCAS
REUMATICAS

27.° Férum de Apoio
a0 Doente Reumatico

Data prevista: Assinalando 0 42.2

13 de abril de 2024 == aniversario da Liga
9 INATEL Orcamento:
% até 18.000 euros

Costa da Caparica
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Lancamento do novo sitio institucional

LIGA

PORTUGUESA Viver com doenga reumatica

contra as

DOENGCAS
REUMATICAS

0 o +
= ﬁgﬁ’ 18 9@1-

Na juventude Na idade Ao envelhecer Prestar
adulta cuidado

WEBINAR

/‘ REDES SOCIAIS CONTACTOS
ﬁ n R. QUINTA DO LOUREIRO 2.7a6.% | 14h-18h

You LOTE 13- LOJA 2 +351 21364 87 76
LIGA 1350-410 LISBOA (Rede fixa nacional)
PORTUGUESA +351 92 560 99 37
IR 28 Ipcdr@lpcdr.org.pt (Rede mével nacional)
LIGAGOES RAPIDAS DOENCAS
REUMATICAS
ASSOCIeDOS
4% © 2023 Ipcdr.org.pt
294 v



* Website «A Gota nao nos para» (https://www.agotanaonospara.pt/)

Parceria entre a Liga, a Associagdo Portuguesa de Nutricdo e Ordem dos
Farmacéuticos - Sec¢ao Regional do Sul e Regides Autéonomas, com o apoio da A.
Menarini Portugal.

* Plataforma Hoope (https://hoope.pt)

Plataforma com informagiao acerca de associagbes de doentes resultante do
European Patient Innovation Summit (EPIS) promovido pela Novartis, em 2018.

 Website «<SEE ME HEAR ME» (https://www.myancavasculitis.com/)

SEE ME

Colaboragdo da Liga na revisao da tradugao de contetidos do website dedicado as WERE ME
vasculites associadas aos ANCA, que tem o apoio da Vifor Pharma.

Introducing

SEE ME
HEAR ME

* Website «OSSOS FORTES» (https://ossosfortes.pt)

Plataforma em parceria com a APOROS, SPODOM, SPOT, LPCDR, APPSReuma,
APO e SPR, com o apoio da AMGEN.



https://www.agotanaonospara.pt/
https://ossosfortes.pt/

Desenvolvimento
e dinamica
associativa

Apoio a Pessoa com Doenca

Alargar as parcerias e protocolos existentes, incluindo o
apoio juridico e na area social.

Implementar os projetos consoante os apoios
financeiros e parcerias apuradas para os mesmos.

Educacao e Literacia

Implementar os projetos consoante os apoios
financeiros e parcerias apuradas para os mesmos.

Sensibilizagao

Promover e organizar uma exposigao bibliografica de
obras relacionadas com temas de reumatologia (livros
ndo-técnicos), entre os quais, as publicagdes do Prof.
Viana Queiréz.

Promover e organizar uma exposi¢iao de artes plasticas
realizadas por pessoas com doenga reumatica.

Propor a museus na area de ciéncias médicas ou da
salde, da histéria da medicina ou de farmacia a
organizagao de exposi¢cdes temporarias e/ou virtuais
sobre o tratamento de doengas reumaticas.

Estimular a realizagdo de trabalhos académicos e de
ambito cientifico na area das doengas reumaticas e
musculo-esqueléticas

Advocacia
Prevengao: Programa Nacional de Vacinagiao

Colaborar na elaboragiao da proposta de um Programa
Nacional para a Saide Musculoesquelética.

Manifesto da EULAR

Cooperacao

Desenvolvimento da EUPATI Portugal (EUPATI National
Platform);

Envolvimento nas atividades da EULAR (European Alliance
of Associations for Rheumatology);

Participacdao na AGORA (Platform of organizations of
people with rheumatic diseases in Southern Europe);

Participagao na FESCA (Federation of European
Scleroderma Associations);

Participagdao na ISN (International Sjogrens’ Network) e

na federagdo Sjogren Europe (Eurog:ean federation o
national associations representing Sjogren's patients);
Participagdao na EURORDIS-Rare Diseases Europe;

Participagdo na OAFI (Osteoarthritis Foundation
International);

Participagdo na Vasculitis International;

Estabelecimento de parcerias e atividades conjuntas com
associagdes congéneres internacionais;

Apoio e consultadoria (Patient Expert, Patient
Representative) sempre que solicitado;

Colaboracdo em projetos de disease awareness e em
projetos de patient advocacy;

Parceria em projetos de investigacio;

Colaboracio com SPR, APPSReuma, rede Patient
Research Partners da EULAR, EUPATI e outros;

Articulag3o e colaboragiao com associagdes de doentes
reumaticas nossas sécias honorarias (Associaciao de
Doentes com Lupus, ANDAI, ANDAR, ANEA, APDE,
APJOF, APOROS, For¢a3P, MYOS, PSOPortugal) e outras;

Colaboragdao com o projeto Mais Participagao, Melhor
Salde;

Colaboragdo com a Plataforma Satide em Dialogo.
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Investigacao  Apoio e integragdo das atividades dos Nucleos da
Dor, de Osteoartrose, de Sindrome de Sj6gren, de

Promover webinares «Investigacdo em Reumatologiay Esclerodermia e de Behget;
’

para divulgacdo de resultados de estudos junto da

comunidade;  Apoio a constituigdo de Nucleos

Distritais/Regionais da Liga;
Colaborar, sempre que solicitado, em projetos de StritaisTReglonais da Hga

investigagdo, nacionais ou internacionais. - Ampliar a integragio da Liga a nivel local,
estreitando relagdes e colaborando com as

Dese NVO IV| mento organizagées de parceiros no Bairro do Loureiro;
1\ A 1 Implementar a realizagdo de estégios e atividades
S d Inamica qualificadas em regime de voluntariado, através das
. . associagdes locais, escolas profissionais e
aSSOCIatIVEl estabelecimentos de ensino superior;
P
Organizagio de eventos digitais;

Atualizagdo dos protocolos com beneficios
(descontos) para os associados;

Dinamizagao do Voluntariado da Liga e
Empreendedorismo Social.
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Plano de
Comunicagao
2023

LPCDR Info — publicagao trimestral do boletim informativo,
tiragem 2000 exemplares, disponivel on-line:
http://www.lpcdr.org.pt/ publicacoes/boletim

- LPCDR Info 84 — tema «Osteoporosey,

- LPCDR Info 85 — tema «Doengas Endécrinas e Metabdlicasy,
- LPCDR Info 86 — tema «Manifestagdes Pulmonaresy,

- LPCDR Info 87 — Tema «Sono e Fadiga»,

Newsletters digitais — LPCDR Divulga, Protocolos e
Divulgagao de Terceiros.

Lancamento do novo website — lancamento da nova
concegao para o sitio institucional da Liga www.Ipcdr.org.pt.

Continuagdo da consolida¢ao de imagem corporativa,
incluindo versées on-line.

Redes Sociais
Webinares — Consoante proposta.

Podcasts — Langamento de podcasts mensais em janeiro de
2024 (Pedro Monteiro e Catarina Marques)
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Funcionamento

Secretariado — Manutengio dos servigos

administrativos e de secretariado a tempo parcial (Ana
Ribeiro).

Contabilidade — Manutengado dos servigos da
Contabilista Certificada, Dulce Almeida e da avenga
com a Versatilconta — Gestdo e Contabilidade, Lda

Design Grafico e Comunicagao — Contratagdo de
profissional através das medidas de incentivo do IEFP.
Apoio a produgao de contetdos pelo voluntariado

NICLED de "j?;;i MUCLES de
ESCLERCDERMIA "'“:': OSTEOARTROSE
e f‘l‘
. L]
.
MUCLED MUCLED da MUCLED de
BEHCET K, DOR ~ Sindrome de

- ' SJOGREN

Coordenagio dos Ndcleos:

- Nucleo de Esclerodermia — a definir
- Nucleo de Osteoartrose — Elsa Silva
- Nucleo de Behget — Carla Carreira
- Nucleo da Dor — Vera Guimaraes

- Nucleo de Sjogren — Ana Vieira

VOLUNTARIADO :’>~
I
3.
’

Coordenagdo e dinamizagdo do voluntariado (Rita Diniz e
Cristina Torres)

ASSOCIADOS déé.

Criag3ao de formularios eletrénicos;

Criagao de sistema de comunicagao por SMS;
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