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Introducao

Entre 2021e 2022 refletindo astendénciastuaisde gestaoe
posicionamento aplicadas ao movimento associativo e
InstituicbesParticularesle Solidariedad&ocial(IPSShaarea
de atuacaaodaligae o investimentorealizadoem formacaoe
capacitacdodos seus elementos,a Direcao entendeu dar
inicio a um processode reflexaointerna paraa definicdode
umaestratégigoarao quinquéenio20232027.

Além da aprovacdoda Misséo, Visao e Valores da Liga
PortuguesaContra as Doencas Reumaticasprocedeuse a

umaanaliseSWOT e realizouse umareunidoparadiscussao
dos resultados Este processo de planeamentoestratégico
para 20232027, permitiu identificar os fatores criticos de

sucessoe as dire¢des de impacto a seguir no proximo

quinquénio

O presenteplanode atividadegara2023foi delineadaendo
em conta os objetivos estratégicos definidos e em
consonanci@om amissaoyisdoe valoresdaLigaPortuguesa
Contra asDoengasReumaticas

*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.

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

nacional @
internacional de referéncia no campo
das doengas reumaticas e o principal
demais associagdes
liderando na
representagao

catalisador das

fazendo-o,
preferencialmente, num quadro de
profissionalizagio

atividade da Liga e dos seus quadros.

Lideranga, Pericia e Inovagio

Capacitagdo e empoderamento das pessoas com
doencga reumatica

Jos Comunidade
o3

da

Sustentabilidade



https://lpcdr.org.pt/lpcdr/missao-visao-valores

DirecBes

Objetivos Estratégicos

Objetivos

Lideranca

Pericia

Inovacao

A Liga é a entidade nacional e
internacional de referéncia na
representacao dos interesses das
pessoas com doengas reumaticas
principal catalisador das demais
associa¢fes nacionais existentes,
liderando na dinamizacéo e
representacao institucional da
comunidade que representa.

Aumentar a visibilidade das
DRME como doengascronicas
mais prevalentes e
impactantes,e torna-las uma
prioridadeem SaudePublica

Capacitacéo e
empoderamento dag
pessoas com doeng
reumatica

A Liga promove o desenvolvimento
de novas competéncias, no geral, §
aperfeicoamento da sua equipa, er
areas de especializacao.

Comunidade

A Liga integra os associados, o
voluntariado e os seus parceiros,
numa comunidade inclusiva que
beneficia do seu trabalho em rede
colaborativa.

Sustentabilidade

A sustentabilidade financeira da Lig
garante o futuro da instituicdo para|
além de 2027.

Aumentar o nimero de
associados e de voluntarios

Aperfeicoar
continuamente e investir
na participacdo e formaca
da equipa em éareas de
competénciachave
(comunicacdo em saulde,
literacia em salde, ética @
voluntariado, inovacao,
associativismo,
investigacao).

Consolidar e alargar
parcerias estratégicds
SPR, IPRAPPSReuma
Centros de Investigacao
Universidades e Escolag
outras associacoes e
Ordens.

Desenvolver, implementar e colaborar em projetos

Disseminar boas praticas

nacionais e internacionais,

sobre estratégias para
prevencao (diagnostico e
referenciacéo precoce),
cuidados e promocao da
salde (autocuidado e
autogestdo da doenca,
envelhecimento ativo e
saudével, entre outros).

Aumentar e consolidar a visibilidade da LPCDR




Projetosaimplementar




* Patient Research
Partners (PRP)

A Implementacdo de uma rede nacional de
pacientesparceiros na investigacgocapacitando
0s candidatospara a participacaoe colaboracao
em projetos de investigacdo na area da
reumatologia de acordo com o modelo da
EULAR e Incentivando 0 recurso a
oportunidadesformativas(INFARMEDfI Projeto
Incluir, EUPATIPortugal] EULAR)

[*ndo concretizado anteriormente]



Conceito & Contexto

Patient research partner
relevant disease who operate as active research
team members on an equal basis with professional

rke?]egrw?rsé %dgineg th(te t:)enegt rc])f}tlheirloe>r(]p(:lrisc,enéial ) PATIENT INVOLVEMENT

EuropeanleagueAgainstRheumatisnrecommendationsfor the
inclusionof patientrepresentativesn scientificprojects| Annalsof I N R ESEARC H
the RheumatidDiseasegbmijcom)

A Liga PortuguesaContra as Doengas Reuméticas

conta com 3 PRP formadas pela EULAR (Artrite A Way tO SUccess
Reumatoide Sindromede Sjégrene DoencaMistado

Tecido Conjuntivo

Adicionalmente além de outras formacgdes
especializadasfizeram a Formacdo INCLUIR -
Capacitacdem Avaliagdode Tecnologiasde Saude,
promovidapelo INFARMEDem 2018

Em 2022 a Ligaja apoiou a inscricdode outras 4
pessoascom doencareumaticano curso online da
EULAR



https://ard.bmj.com/content/70/5/722
https://esor.eular.org/enrol/index.php?id=377

Acao de Formacao
Pacientes Parceiros na
nvestigacaoPatient
Researdpartners

DESTINATARIOS:

- Pessoas com doencga reumatica com interesse em
colaboracgao ativa na investigagéo

- Com conhecimentogle inglés

OBJETIVOS:

- Capacitar pessoascom doencareumatica para a
colaboragédacomo peritos parceirosem projetos de
investigacao

DURACAO:
- 8horas
INSCRICOES LIMITADAS A 10 FORMANDOS

FORMADORES confirmado
Maartende Wit
Raquel Lucas (ISPUP)

MODALIDADE DE FORMAGAO

Formacao inicial

MODELO DE ENSINO

Presencial

METODOLOGIA

Utilizacdo dos métodos expositivos, interrogativo e ativo.

RECURSOS PEDAGOGICOS
Computador com acesso a Internet,

Apresentacao e Bibliografia recomendada.

CRITERIOS E METODOLOGIA DE AVALIACAO

AVALIACAO INICIAL: Anélise do perfil e motivacdo dos formandos.
AVALIACAO DA SATISFACAO DO FORMANDO: Questionario para
levantamento de opiniBes, reclamacdes e sugestbes de melhoria.

AVALIACAO FINAL: Teste de Conhecimento.


https://orcid.org/0000-0002-8428-6354

Workshop
COLLABORATIVE

RESEARCH & PATIENT
INVOLVEMENT

DESTINATARIOS:

- Internos de Reumatologia

OBJETIVOS:
- Introduzir o conceitode investigacaaolaborativa

Demonstrar a importancia do envolvimento de
pessoasom doengacomo parceirosnainvestigacao

Identificar formas de envolvimentoe processosde
investigagcaaolaborativa

DURACAO:
- 3 horas

INSCRICOES LIMITADAS (20 PARTICIPANTES)

ORADOR confirmado
Maartende Wit

MODALIDADE DE FORMAGAO

Formacao inicial

MODELO DE ENSINO

Presencial

METODOLOGIA

Utilizacdo dos métodos expositivos, interrogativo e ativo.

RECURSOS PEDAGOGICOS
Computador com acesso a Internet,

Apresentacao e Bibliografia recomendada.

CRITERIOS E METODOLOGIA DE AVALIACAO

AVALIACAO INICIAL: Analise do perfil e motivagdo dos formandos.
AVALIACAO DA SATISFACAO DO FORMANDO: Questionario para
levantamento de opinides, reclamacdes e sugestdes de melhoria.

AVALIACAO FINAL: Teste de Conhecimento.


https://orcid.org/0000-0002-8428-6354

Orcamentor Formacao PRP —_—

Logistica (deslocacdes, estadias, sala)
5.000 euros

Custos administrativos e materiais graficos
500 euros

(Indicadores -chave de desempenho) KP'S
+10 PRP e

LESAPS SpAx ES, DBee

Outras artrites inflamatoriase+

Ampliar e diversificar parcerias em [&es



Orcamentoi Workshop

Logistica (deslocacdes, refeicoes, sala)
1.000 euros

Custos administrativos e materiais graficos
100 euros

(Indicadores -chave de desempenho) KP'S
Ampliar e diversificar parcerias em &«

2 projetos de investigacao colaborati e«
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PARES$ PacienteemApoioda
Reumatologiaa Especialidace
Sociedade

Projetepilotocom a Nova Medical School
gue visdormardoenteparaacoes
complementare® ensingraticoda
Reumatologiaaseadmaadaptacaale
modeloga emcursaoutrogaises
europeus

Candidaturaao Knowledge Transférogramme

com aassociacabelgaReumaneem Janeiro de
2023

Custos deimplementacaa definir aposa
avaliacaalo projeto-piloto.

[*n&o 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 ot 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 'exam nique.

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 ?

o 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

o Ils/elles donnent en movenne un cours par mois.

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

de PPP étant le diagnostic précoce.

@) PATIENT PARTNERS PROGRAM

@ Polyarthrite Rhumatoide Spondylarthrite Ankylosante
i
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https://www.eular.org/pare_knowledge_transfer_progamme.cfm
https://patientexpertcenter.be/fr/formation/

Se o numero para onde o chente

liga estiver ocupado, achamada

ndo se perde. Sem qualquer sinal de
interrupgdo, o chente é reencaminhado
para outro nimero e assim
sucessivamente, para que haja sempre
alguém que consiga atender o cliente

sema horano o periodo de
funcionamento. Assim, a chamada do
seu chente nunca fica sem resposta.

Criacaode umalinha deApoio:

Se o seu cliente ligar para um nimero

e estiver ocupado, pode definy uma
mUsica de espera Que ira ser ouvida por
quemliga

Projeto-piloto paraesclarecimentale duvidagpor parte daspessoas
afetadagpor doencageumaticasatravésdo reencaminhamentde
chamadaparaprofissionaigle saude voluntariagjaconselhamentpor
pares) assistentesocialou apoiojuridica

[*n&o concretizado anteriormente]
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Concelito & Contexto

A Liga éfrequentementecontactadgpelosdiversosmeiosque disponibiliza
para oefeito, por pessoaafetadapelasdoencageuméaticagdoentes
cuidadoresfamiliare¥ paraesclareceumasériede duvidas

Para umatendimentoe encaminhamentoaiseficiente pretendemos

Adquirir equipamentce contratar tarifario de servigospara que o
nameroda Ligaduncionecomo umacentralprofissionglcomopcéode
atendimentoautomaticoe reencaminhamentde chamadas

Criar e disponibilizaformulario online decontactg,

Angariarvoluntariosentre profissionaisle saude(reumatologistas
enfermeirosfisioterapeutasfarmacéuticospsicologoy, assistentes
sociaise advogadoparacolaboracémo atendimentg

Formarvoluntariospara oapoioentre pares atendimentodo doente
pelodoente);

Contribuir para aformacaode profissionaigsle satdeno ambitoda
comunicaca@om o doente
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