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Introducao

O presente plano de atividades para 2025 foi delineado
tendo em conta os objetivos estratégicos definidos e em
consonancia com a missao, visio e valores da Liga
Portuguesa Contra as Doengas Reumdticas.

Seguranca sera o mote transversal, entendendo-se que a
literacia e educagdo da pessoa com doenga, a par da
sensibilizagdo dos profissionais de satde, contribuem para
a segurancga do doente e para a salde sustentavel.

*MISSAO: Promover a qualidade de vida e a capacitagio das
pessoas com doenga reumatica, de modo a contribuir para a sua
plena integragdo na sociedade, sensibilizando os doentes e a
populagio em geral através da divulgagdo de informagéo sobre a
natureza, prevengao, tratamento e impacto social das doengas
reumaticas, defendendo as politicas de salde e laborais mais
adequadas, bem como fomentando e facilitando ainda o estudo

das doengas reumaticas.

Diregbes de Impacto

Reduzir a carga global das doencas Lideranga, Pericia e Inovacio

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

Ser uma entidade nacional ¢
internacional de referéncia no campo
das doengas reumiticas e o principal
catalisador das demais associagdes

@ Capacitagdo e empoderamento das pessoas com

J doenga reumatica

nacionais existentes, liderando na

dinamizacgio e representagao r\ "
Sy rep ; Comunidade
institucional dos interesses dos I

doentes e fazendo-o,

preferencialmente, num quadro de
crescente profissionalizagdo da

atividade da Liga e dos seus quadros.
@ Sustentabilidade



Projetos a implementar

* Ndo implementados em 2024



DESTINATARIOS:

OBJETIVOS:

Workshop

Investigacdo colaborativa
& PPI

Investigadores
Outros parceiros com interesse em investi

Promotores

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

DURAGAO:

4 horas
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PARCERIAS CIENTIFICAS
CHRC - Comprehensive Health Research Centre

MODALIDADE DE FORMAGAO

Formacao inicial

MODELO DE ENSINO

Presencial (Evora — a confirmar)

RECURSOS PEDAGOGICOS
Dispositivo com acesso a Internet,

Bibliografia recomendada.

CRITERIOS E METODOLOGIA DE AVALIACAO
AVALIAGAO INICIAL:Anilise do perfil e motivagio dos formandos.
AVALIAGCAO DA SATISFACAO DO FORMANDO: Questionario para

levantamento de opinides, reclamagoes e sugestoes de melhoria.
AVALIACAO FINAL:Teste de Conhecimento.



Workshops
Investigacdo colaborativa
& PPI*

DESTINATARIOS:
- Pessoas com doenga reumatica com interesse e °
colaboragao ativa na investigagao

- Patient Research Partners (PRPs)

- Investigadores
- Outros parceiros com interesse em investiga

- Promotores

LIGA .
OBJETIVOS: PORTUGUESA

- Capacitar para a colaboragao com peritos parceiros

em projetos de investigagio. CcCO ﬂtra as
. DOENCAS
- 4 horas REUMATICAS

[*ndo concretizado anteriormente]

PARCERIAS CIENTIFICAS
A definir

MODALIDADE DE FORMAGAO

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 AVALIAGAO

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



Orgamento — Workshops Investigacao colaborativa & PPI

* Parcerias

* Logistica (deslocagdes, estadias, sala)

1.000 euros/workshop

e Custos administrativos e materiais

600 euros/workshop

(Indicadores-chave de desempenho) KPls
Identificacdo de prioridades para investigagio e°
Ampliar e diversificar parcerias em |&D «e
Divulgagio da rede de PPI/PRP da Liga e

Parceria em 2 projetos de investigagdo e



PARES — Pacientes em Apoio da

Reumatologia na Especialidade e
Sociedade*

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

= Custos de implementacao a definir, apos
a avaliagdo do projeto-piloto.

[*ndo concretizado anteriormente]

Expérience

Des patient(e)s atteint(e)s de PR ou de SA spécialement formés a 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 experimentées mais deviennent aussi des

experts de l'anatomie et de I'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 regoivent une formation intensive et deviennent de ce fait les partenaires des médecins
dans le diagnostic précoce et le suivi de la PR/SA.

. rLS f‘il'?i sont tous \’Olo[\:air‘:s

« [ls/elles donnent en moyenne un cours par mois.

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

de PPP étant le diagnostic précoce.

(@) PATIENT PARTNERS PROGRAM

(p Polyarthrite Rhumatoide  Spondylarthrite Ankylosante

Patient Program

G Vi



Projetos de continuidade a
desenvolver em 2025



Podcasts ReumABC

Episodios até 30 minutos (planeamento provisério):

IrT-IomMMOOR P

Artrite e Artrose (novembro 2024)
Behget e outras vasculitis (dezembro 2024)
Cervicalgias e Lombalgias

Doenc¢as Reumaticas sistémicas
Espondilartrites

Fadiga (crénica)?

Gota

Hematologia

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

Miosites

T 0 Z

4 v 20

<Xg=xc

N
Osteoporose

Polimialgia Reumatica e Arterite
de Células Gigantes

R
B
Sindrome de Sjogren

Tecido Conjuntivo: Doencas
Mista/Indiferenciada

Uveites

< <<




Orcamento (por episédio)

* Gravagio e contactos anteriores com convidados,
* trabalho de pés-produgao, realizagao e publicacao

400 euros

* Custos administrativos e materiais graficos (temporada)
400 euros

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

Total de reprodugdes T1 = 700 e-

N.° de Assinantes do Podcast > 250 «.
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Continuagao da série de webinars sob o tema

«O Essencialy.

Webinares sob o
tema «O Essencialy

WEBINAR

o essencial sobre
Imunossupressio e
Imunomodulagio

21 maie 2021 18:3 L JGUESA
' DOENCAS

- Introdugio 151 REUMATICAS

*+ o essencial sobre

e
Prof Joio Eunco Cabral da Fonseca

** Perguntas & Respostas

WEBINAR

o essencial sobre
Sindrome de Sjogren
21 julho 2021 18

= Apresentagiio AniYiera | LPCOR 'L
++ o essencial sobre Sindrome de Sjogren

sico Ramdo | HSM-CHULN € FVIJL

DOENCAS
REUMATICAS
= O que hid de novo

na Sindrome de $jégren update do EULAR 2022 e

Dra Matkie Bandera | HSMCHULN SIOGREN .“

o Morydo | LPCDR ’

WEBINAR

o essencial sobre
Vasculites ANCA
2022

LIGA

PORTUGUESA
‘ contraas

DOENGAS

DeVitor Tetwsira | Assistenta Hospitlar de Reumatologia no CHUA
Renal @ & das vANCAs
Dra.Teresa Jerénimo | Servio de Neficioga do CHUA , “
« Algumas Questdes ‘ l =
=7 viron
(e

« Apresentagdio Sha Matous | LPCDR
*+ o essencial sobre Vaseulites ANCA
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Conceito & Contexto

Na série «O Essencialy convidamos reumatologistas e «« Em 2025 pretendemos realizar e disponibilizar webinars*

outros especialistas para um webinar de 60 minutos, O Essencial sobre Miosites
onde apds as apresentagoes de 30 minutos, a O Essencial sobre Doenca Mista do Tecido Conjuntivo
audiencia poderd colocar as suas questoes nos O Essencial sobre Doenca de Behget (20 de maio)

restantes 30 minutos. O Essencial sobre Esclerodermia (29 de junho)

e - O Essencial sobre Lombalgias
o Os indicadores-chave de desempenho estdo &

descritos e analisados no Relatorio de AtividadeS®de

2020 e 2021 que podem ser consultados no nosso LlGA

sitio institucional. PO RTU G U ESA
contra as

DOENCAS
REUMATICAS

[*ndo concretizado anteriormente] 1



Orc¢amento (por cada webinar)

* Produgio e realizagdao por cada webinar

1.600 euros

* Custos administrativos e materiais graficos

500 euros

(Indicadores-chave de desempenho) KPls
VisualizagGes de cada webinar > 200 -
Inclusdo de ligagdo para os webinars em 5 websites de referéncia e

Duas propostas de projetos de follow-up para desenvolver em 2025/2026 e
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Boletim informativo da ** Reconhecido como exemplo de promogao de literacia em salde;

Liga Portuguesa Contra

as Doencas Reumaticas —
LPCDR Info

** Distribuido para vérias regides do pais, unidades de CSP, consultas de
reumatologia, parceiros;

*+ Enviado a todos os sécios da Liga.

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

LPCDRINFO 82 L,L.MEEE...@NFO 83
ﬂ SAUDE ﬁ EXAMES

DIGITAL COMPLEM EIN!TARES
DE DIAGNOSTICO

em Dioencas Reumaticas (1)

14



Org¢amento (anual)

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

* Custos administrativos e producio grafica (design)

1.500 euros

(Indicadores-chave de desempenho) KPls

Distribuicao de aprox. 2000 exemplares/edigio e°

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

Colaboragao crescente de novos autores/especialistas (autopropostas) ee
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28.° Forum de Apoio
a0 Doente Reumatico

Assinalando o Dia

B Daca prevista: 10 2 12 Mundial das Doencgas

de outubro de 2025 ] <
Reumaticas
9 Local e tema a definir % Orgamento maximo:
" 18.000 euros
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* Website «A Gota nao nos para» (https://www.agotanaonospara.pt/)

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

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

Colaboragao da Liga na revisdo da tradugio de contetidos do website dedicado as
vasculites associadas aos ANCA, que tem o apoio da Vifor Pharma.

*  Website «Ossos Fortesy» (https://ossosfortes.pt/)

Passo a
Passo

Introducing

SEE ME

#myANCAvasculitis

. mvNcko | TESTMwnos

ETRATAMENTD bioUEsRAvEs  VTVEREEM

17



Necessidades adicionais ao
cumprimento do plano de atividades



Org¢amento (anual) ————

* Atualizagdo do equipamento informatico/tecnolégico e
licengas adicionais para utilizagdo de ferramentas digitais

1.000 euros

* Formagdo para utilizagdo eficiente das tecnologias ao servigo
da associagao e na comunicagao com
associados/comunidade 1.000 euros

(Indicadores-chave de desempenho) KPls

Equipamento (hardware/software) compativel com os requisitos atuais para o teletrabalho, eventos e
virtuais e apoio a comunidade de sécios e ndo-soécios

Capacitagdo dos utilizadores para as tecnologias digitais (incluindo em modo de trabalho remoto) e

Utilizagao regular de novas solugdes digitais no global da atividade da associagao e

19



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.

Sensibilizacao

Promover e organizar uma exposicao bibliografica de

obras relacionadas com temas de reumatologia (livros
ndo-técnicos), entre os quais, as publicagdes do Prof.

Viana Queiréz.*

Promover e organizar uma exposicao 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
organizacio de exposi¢Ses temporarias e/ou virtuais
sobre o tratamento de doencas reumiticas.*

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

Advocacia

Advogar pelo melhor acesso a terapéuticas e outros
apoios necessarios.

Advogar pela vacinagio do adulto e atualizagdo do PNV.

Cooperaciao

Desenvolvimento da EUPATI Portugal (EUPATI National
Platform);

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

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

Participagdo na FESCA (Federation of European
Scleroderma Associations);

Participacdo na ISN (International Sjégrens’ Network) e
na federagio Sjogren Europe (European federation of
national associations representing Sjogren's patients);
Participacio na EURORDIS-Rare Diseases Europe;

Participagdo na OAFI (Osteoarthritis Foundation
International) e na NetwOArk;

Participagdo na Vasculitis International;

Estabelecimento de parcerias e atividades conjuntas
com associages congéneres internacionais;

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

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

Parceria em projetos de investigagio;

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

Articulagdo e colaboragdao com associagSes de doentes
reumaticas nossas sécias honorarias (Associacdo de
Doentes com Lupus, ANDAI, ANDAR, ANEA, APDE,
AI|°JOF, APOI, APOROS, MYOS, PSOPortugal) e outras
relevantes;

Colaborag¢ao com o projeto Mais Participagao, Melhor
Salde;

Colaboragdo com a Plataforma Saiide em Dialogo.
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Desenvolvimento
e dinamica
associativa

Investigacao

Promover webinares «Investigagio em Reumatologiay
para divulgagio de resultados de estudos junto da
comunidade®;

Colaborar, sempre que solicitado, em projetos de
investigagdo, nacionais ou internacionais.

Apoio e integragio das atividades dos Nucleos da
Dor, de Osteoartrose, de Sindrome de Sjogren, de
Esclerodermia e de Behget;

Apoio a constituicao de Nucleos
Distritais/Regionais da Liga;

Ampliar a integragdo da Liga a nivel local,
estreitando relagées e colaborando com as
organizagdes de parceiros no Bairro do Loureiro;

Implementar a realizagdo de estagios e atividades
qualificadas em regime de voluntariado, através das
associagoes locais, escolas profissionais e
estabelecimentos de ensino superior;

Organizagio de eventos digitais;

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

Dinamizac¢dao do Voluntariado da Liga e
Empreendedorismo Social.

21



Plano de
Comunicacao
2025

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

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

Atualizacdo do novo website dinamizagio do sitio
institucional da Liga www.lpcdr.org.pt.

Continuagio da consolidacdao de imagem
corporativa, incluindo versdes on-line.

Redes Sociais — administracio pela especialista em
Marketing e Publicidade

Webinares — Consoante proposta.

Podcasts — Manutengio de podcasts mensais em
2025.
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Funcionamento

Secretariado — Manutengio dos servigos
administrativos e de secretariado a tempo parcial (Ana
Ribeiro).

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

Design Grafico e Comunicagao — Manutengio dos
servicos de Carina Veloso (medida IEFP estagios
ATIVAR)

MICLED de “';i MCLES de
ESCLERODERMIA ""'p;;! OSTEOARTROSE .
L 'QP
A
MNUCLED de MUCIED s MUCLEG de
BEHCET =, DOR ~ Sindrome de

- ~ SJOGREN
Proposta de renovagio da coordenagio dos Nucleos:
- Ndcleo de Esclerodermia — a definir

- Nucleo de Osteoartrose — Elsa Silva

- Ndcleo de Behget — Carla Carreira

- Nucleo da Dor — Vera Guimaries

- Nucleo de Sjogren — Ana Vieira

VOLUNTARIADO :')_
07

o
']

Coordenagio e dinamizagio do voluntariado (a definir)

ASSOCIADOS , ¢4
§%
$94
Criagio de formularios eletroénicos;

Criagdo de sistema de comunicagio por SMS;
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