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Introducao ..

O Plano de Atividades para 2022 foi aprovado com a continuagdo do tema
“(e)Literacia”, integrando varias perspetivas/linhas de agiao, 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 saide associados e autogestio da doenga;
9 Educacgio Prevencio de comorbidades;

Adequagio/adaptagio do posto de trabalho;

Promocgao da literacia em salde e da salide ocupacional.

Publico em geral:

Diagnéstico precoce e intervengio atempada, para prevengio da incapacidade;
e Sensibilizagao Promocio da saude e prevencio das lesdes musculo-esqueléticas relacionadas

com o trabalho;

Promocgao da literacia em salde e da salide 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 crénicas e para

o Advocacia . . o

o envelhecimento ativo e saudavel;

Colaboragio em propostas de estatutos do Doente Crénico.

Promover a inclusio e participagdo de representantes/pessoas com doencga

como parceiros nos processos regulatorios e de decisdo politica.

Profissional de satide/pessoa com doenca ou cuidador:

e Cooperagﬁo Educagdo para a autogestido da doenga e promogao da salde;
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. Apoio ao Doente

Durante 2022, o servico voluntario de Apoio ao Doente contou com a
colaboragdo de Diamantina Rodrigues (nimero de telemoével atribuido pela Liga) e de
Cristina Carvalho (autorizagdao para utilizagio dos seus contactos pessoais).
Adicionalmente, chegaram também pedidos de apoio aos contactos da sede (a
cargo da secretaria Ana Ribeiro), bem como a elementos dos Nucleos.

Também Vera Guimaraes, no dmbito da sua atividade profissional — psicéloga — distribuiu
o folheto da Liga a utentes do foro reumatolégico e fez algum apoio aos doentes que
frequentam a Consulta da Dor Crénica no Hospital de Vila Franca de Xira.

Todos os contactos foram acompanhados até serem dados como concluidos. Foram
também solicitados 3 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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» Diamantina Rodrigues ~ + Ana Vieira  # Ana Ribeiro

Areas-chave de pedidos de informacao

Medicacdo W 1
Ajudas técnicas 1l 3
Associagdo N °
Apoios Sociais/Questdes Laborais GGG 23
Doencas I 27
Servigos e Consultas I 32

B N.2 de Contactos registados (Total = 95)



Indicadores-chave de desempenho - KPIs (Ui

-
IJ{' 95 contactos registados no atendimento
288

2 r .
&35, 6 novos socios

occ

«« Em relagio ao ano anterior, verificou-se um menor nimero de contactos (\/30%).
A percentagem de novas inscrigdes que resultam deste contacto, ficou abaixo dos 10%
verificados nos anos anteriores (6,3%).

«« Naio foi possivel por falta de disponibilidade de recursos humanos, implementar o
projeto de linha de apoio (ver pagina 4 do Plano de Atividades 2021, Projetos a
Desenvolver na area do Apoio ao Doente). Apés ter obtido financiamento em 2021
para o piloto, a implementagio do projeto em 2023 ird beneficiar da analise dos
resultados de 2020 a 2022, para reajuste dos servicos a oferecer em regime de
voluntariado, no periodo pdés-pandemia.

«+ Para uma melhor anilise ira ser implementada uma forma que permita distinguir de
forma mais clara os contactos de individuos nao sécios.

.« Nio foram ainda monitorizadas as intervencées no ambito das redes sociais
(respostas a mensagens e comentarios). Perante a nova estratégia para a gestdo das
redes sociais prevista para 2023, sugere-se que possam ser devidamente monitorizadas
e avaliadas, consoante os recursos disponiveis para a tarefa.

«» Sugere-se a concretizacdo de reestruturagio do servico voluntario de apoio ao
doente em 2023.
1.2. Empréstimo de Ajudas Técnicas

«« A Liga disponibiliza empréstimo gratuito de Ajudas Técnicas aos seus membros
associados, tendo registado a seguinte utilizagdo em 2022:

Beneficiarios  Dias emp. Ajuda Técnica

5 221 Cadeiras de rodas

365

365
1 365 Almofada para cadeira de rodas
1 365 Canadiana com apoio de brago




Indicadores-chave de desempenho - KPIs |[liii
a2 6 beneficiarios de empréstimo de ajudas técnicas

't'é 1.775 dias de utilizagdo de ajuda técnica cedida pela Liga

1.3. Protocolos

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

parcerias-e-protocolos.

«+» Apresenta-se o mapeamento da utilizacao de protocolos em 2022, segundo a
monitorizagao feita através do pedido de declaragdes. Saliente-se, porém, que apesar de
incluido o pedido de declaragdo para o usufruto dos beneficios protocolados nos
procedimentos, nao se garante que os parceiros nio atribuam os beneficios aos nossos
membros associados sem requerer a apresentagio do documento. Da parte dos
parceiros niao foi manifestado descontentamento na promocio e utilizagio do
protocolo.

Monitorizagao de utilizagdo de protocolos

Protocolos

Sem
Obstaculos | Ergovisao
1 1
Termas S. Pedro
IPR do Sul Multiopticas
3 2 1

Indicadores-chave de desempenho - KPIs [

> Manutencio de 41 protocolos existentes

[ ]
o= 8 utilizagbes individuais registadas

+» 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.

+» O processo de revisio dos protocolos foi concluido em 2022 (Hotel Golf Mar,
Termas de Monfortinho, Hotel Fonte Santa, Club Clinica das Conchas, Stannah) pelo
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http://www.lpcdr.org.pt/associados/%20parcerias-e-protocolos
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que irad ser preparada uma série de newsletters de divulgagdo dos protocolos, a enviar
em 2023.

«» As newsletters de divulgagao dos protocolos deverdo ser revistas para aumentar o
acesso as ligagdes, cujo desempenho se encontra abaixo do desejavel.

«» Adicionalmente, em 2023 a Liga devera retomar atividades que promovam a
utilizagdo dos protocolos estabelecidos.

' De acordo com os Estatutos da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas:

Artigo 3.°

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

Artigo 4.°

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

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

m) Participar na edi¢io de publicagdes e na producio 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 servi¢os de Informagio 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 recegio do pedido enderegado a Liga que devera
ser registado em documento préprio, ficando o requerente responsavel pela devolugdao do equipamento
cedido em boas condigdes.

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



2. Educacao? ..

2.1. Sessbes promovidas pela Liga
2.1.1. Webinares “O Essencial”

Consoante o Plano de Atividades aprovado para 2022, deu-se continuagao a série de
webinares sob o tema “O Essencial”.

«« Webinar O Essencial sobre Sindrome de Sjogren

s https://youtu.be/A3FdYEsLLM4
o essencial sobre
S R 21 julho 2022 — 18h00
21 julho 2021 18:00 ek o
s s L PORTUGUESA Moderagio: Ana Vieira
++ Apresentagao /AnaVicira | LFCDR, corlra as
++ o essencial sobre Sindrome de Sjogren (4 DOENCAS Oradores: Prof. Vasco Rom3ao e Dr.?
Prof Vasco Romao HSM-CHULN e FMU ﬂ REUMATICAS
++ O que ha de novo Matilde Bandeil”a
na Sindrome de Sjgren update do EULAR 2022 o ~ . ;.
D Ve G| 1. LN py Algumas questdes: Maria do Rosario
«+ Algumas Questdes Mzria do 2osirio Moruizo | LPCDR , ' ‘ A MOI’U]ﬁO
Divulgagio

Indicadores-chave de desempenho - KPIs
fé 958 Total de envios mailing list n 3407 Alcance total
Q@

24,1% Abertura Newsletter 3439 Impressdes

791 Total aberturas 82 Engagement

357 Total acessos

37,7% Taxa abertura (média)
9,1% Taxa de acessos
0 Unsubscribed

Visualizagdes & Alcance

Indicadores-chave de desempenho - KPlIs [l
9 Visualizagées em direto (pico)

306 Visualizagbes desde a publicagio
7.800 Impressdes

+ 5 subscritores

30 VisualizagSes em direto (pico)
515 Visualizagbes desde a publicagio
1.200 Alcance

Totais

39 Visualizagc6es em direto

821 Visualizagoes

9000 Total Alcance/lmpressoes



https://youtu.be/A3FdYEsLLM4

WEBINAR
o essencial sobre
Vasculites ANCA

2022 LIGA ! G

/ ‘ PORTUGUESA

centra as
‘ DOENGAS
++ Apresentagdo Elsa Mateus | LPCDR ﬁ REUMATICAS
** o essencial sobre Vasculites ANCA
DrVito-Teixeira | Assistente Hospitalar ce Reumatclogia no CHUA
Renal e Terapé das vANCAs

Dra Teresa Je-énimo | Servigo de Nefrclogia do CHUA , N
++ Algumas Questdes ‘ ‘

<7 VIFOR

PHARMA

S——

Webinar O Essencial sobre Vasculites ANCA

https://youtu.be/RSp9Ybkki18
16 maio 2022 (live on tape)
Moderacio: Elsa Mateus
Oradores convidados: Dr. Vitor
Teixeira e Dra. Teresa Jerénimo
Apoios: Vifor Pharma

Este webinar ndo foi transmitido em direto e, por esse motivo, nio foi previamente divulgado.

Visualizagbes & Alcance

Indicadores-chave de desempenho - KPIs \l_\

2.1.2. Webinares “Dor Croénica”

115 VisualizagGes desde a publicagio
552 ImpressSes
+ 1 subscritores

«« Webinar Dor Croénica no Trabalho | promover a saude, ajustar e adaptar

WEBINAR
Dor Crénica no trabalho
promover a satde, ajustar e adaptar
28 abril 2022 18:30

LIGA
PORTUGUISA
' conbra as
DOENCAS
ﬁ REUMATICAS
« Introdugsio Cilivirs Marques
«= Doengas e Mu "oor "W
relacionadas com o trabalho Inspetor Joacuim P ntade Nunes ~
«« Perguntas & Respostas , ' ‘ »

Divulgagao

Indicadores-chave de desempenho - KPIs \-ﬂ\

960 Total de envios mailing list
28,8% Abertura Newsletter
837 Total aberturas

376 Total acessos

39,7% Taxa abertura (média)
11,4% Taxa de acessos

0 Unsubscribed

€
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https://youtu.be/3DHgmZ8fuKg

28 abril 2022 — 18h30

Moderagio: Catarina Marques
Orador convidado: Inspetor Joaquim
Pintado Nunes

1548 Alcance total
1558 Impressées
38 Engagement


https://youtu.be/RSp9Ybkki18
https://youtu.be/3DHgmZ8fuKg

Visualizagdes & Alcance

Indicadores-chave de desempenho - KPIs

«» Webinar Dor Crénica no quotidiano

WEBINAR
Dor Crénica no Quotidiano
como posso cuidar de mim?

26 setembro 2022 (8:30

LIGA
"ORTUGLFSA
tra as

4{( :

*« Introdugdo Catarina Marques %

" DOENGAS
+ Complexidade da dor - REUMATICAS
- do diagnéstico a Pessoa

isioterapeuta Tiago Freitas oor 9

*« Perguntas & Respostas

Divulgagio

3 Visualizagdes em direto (pico)

67 VisualizagGes desde a publicagio
2100 Impressoes

0 subscritores

15 Visualizagbes em direto (pico)
331 Visualizagbes desde a publicagio
591 Alcance

Totais

18 Visualizagc6es em direto

398 Visualiza¢oes

2691 Total Alcance/Impressoes

https://youtu.be/Sa8N83tw1wA

26 setembro 2022 — 18h30

Moderagdo: Catarina Marques

Orador convidado: Fisioterapeuta Tiago
Freitas

Indicadores-chave de desempenho - KPIs s

(é 953 Total de envios mailing list
23,4% Abertura Newsletter
770 Total aberturas

368 Total acessos

40,3% Taxa abertura (média)
9,4% Taxa de acessos

0 Unsubscribed

Visualizagdes & Alcance

5382 Alcance total
5388 Impressdes
115 Engagement

Indicadores-chave de desempenho - KPlIs \
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7 Visualizages em direto (pico)

132 VisualizagGes desde a publicagio
10000 Impressdes

+ 3 subscritores


https://youtu.be/Sq8N83tw1wA

21 VisualizagSes em direto (pico)
517 Visualizag6es desde a publicagio
979 Alcance

Totais
28 Visualizacoes em direto

nn 649 Visualizacoes

10979 Total Alcance/Impressoes

.« Com exceciao do webinar «O Essencial sobre Vasculites», todos os webinares foram
divulgados por 2 newsletters dedicadas (cerca de uma semana antes e no préprio dia),
republicadas na pagina de Facebook da Liga e Instagram.

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

«« As andlises das estatisticas de visualizagdo permitem-nos concluir que o tempo de
visualizagdo se situa entre 10 e 13 minutos. Adicionalmente, a audiéncia na transmissio
em direto situa-se entre os 18 e 39 participantes, apesar do aumento posterior de
visualizagdes.

«« Em consonincia com o reportado em 2021, experimentou-se a reestruturagao dos
webinares com edi¢io em blocos de, aproximadamente, 15 minutos, nomeadamente com
0 «24.° Forum de Apoio ao Doente - Novos Horizontes: Transformagao Digital na Satde
e no Trabalhoy». As visualizagbes desses blocos alcangam praticamente toda a duragdo
do video.

+» Os resultados desta analise permitirao repensar os conceitos de webinar em 2023,
mais concretamente no que respeita ao live streaming vs. live on tape, correspondente
divulgagio, interagdo e possivel edigao.

«+ Saliente-se que, em 2022, o canal de YouTube da Liga registou: > 61.000 impressdes,
> 2.200 visualizagdes (6,2% de subscritos), + 25 subscritores e a seguinte distribuicio de
tipo de dispositivos utilizados para aceder aos contetdos:

Tablet| [TV
8% 5%

Computador
18%
Telemovel

69%
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2.2. Envolvimento em iniciativas de cariz formativo/informativo

«+ Ensino Superior, Formagao Avancada e Estudos Pés-Graduados

1.

Participagao como docente do médulo “Regulamentagio e Garantia de Qualidade”
do Mestrado em Investigagdo Clinica, Faculdade de Medicina da Universidade de
Lisboa (FMUL), 28-01-2022, Elsa Mateus (EUPATI Portugal).

Médulo 4: “Advocacia”’, Contextos de Participagdo Nacional, online, Academia para
a Capacitagdo das Associacdes de Doentes (ACAD), Escola Nacional de Saude
Publica (ENSP-NOVA) com o apoio da Roche, 27-10-2022, Elsa Mateus (EUPATI
Portugal).

Médulo 8: “Ensaios clinicos e Avaliagio de tecnologias da Saude” do Programa de
Formagao Avancgada para Associagdes de Doentes, SPLS - Sociedade Portuguesa de
Literacia em Saude e AICIB - Agéncia de Investigagdao Clinica e Inovagao Biomédica
9 e 23-11-2022, Elsa Mateus (EUPATI Portugal).

Elsa Mateus, “PROs - a perspetiva do doente”, Webinar A importdncia dos Patient-
Reported Outcomes (PROs), da série de Webinars de Reumatologia CAML para
doentes, organizado pelo CAML (Centro Académico de Medicina de Lisboa), 25-
11-2022.

Elemento do juri para avaliagao de trabalhos finais relacionados com a pertinéncia
da colaboragio das Associacdes de Doentes na Investigagio Clinica, no curso de
Po6s-Graduagio em Medicina Farmacéutica, na NOVA Medical School, Universidade
Nova de Lisboa, 06-12-2022, Elsa Mateus.

+» Agdes de formagao/Workshops

1.

Sessdo online "Da Experiéncia de Viver uma Doenga Rara a Perito", Conversa
Aberta no ambito da celebragio do Dia Mundial das Doengas Raras, EUPATI
Portugal, 25-02-2022, Ana Vieira.

Workshop 4: “Envolvimento e participagdao do cidaddo em ensaios clinicos”, 1.°
Encontro de Investisacio Clinica: Dia Internacional dos Ensaios Clinicos”, AICIB,
APIFARMA, INFARMED, PtCRIN e EUPATI Portugal (org.). Ana Vieira, “Perspetiva
de uma participante em ensaios clinicos” e painel de discussao sobre “Envolvimento
de representantes de pessoas com doenga no processo de I&D”. Elsa Mateus
(EUPATI Portugal) moderagdao do workshop. Reitoria da Universidade do Porto,
19-05-2022.
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https://aicib.pt/wp-content/uploads/2022/05/ENSAIOS-CLINICOS_19.05.2021_PROGRAMA_PT-3.pdf
https://aicib.pt/wp-content/uploads/2022/05/ENSAIOS-CLINICOS_19.05.2021_PROGRAMA_PT-3.pdf

ECSCW WS (The European Conference on Computer-Supported Cooperative
Work), “Revisiting Patient-Clinician Interaction in 2022: Challenges from the Field and
Opportunities for Future Research”, Ana Vieira e Elsa Mateus, Coimbra, 28-06-2022.

Patient's experience in Clinical Trials - Ana Vieira's testimony, PPD Portugal, 30-06-
2022.

Espondilite Anquilosante (Biologia, 12.° ano), Agrupamento de Escolas Dr.* Laura
Ayres, 05-12-2022, Catarina Marques (online).

«» Publicagbes

Mateus, Elsa. "Os cidadiaos confiam nos cuidados de saide primarios?". In Agenda
para a transformacdo 2030 - In Continuum: cenarizacdo para a evolucdo dos cuidados
de saude primdrios na ARSLYT, Ana Harfouche, Baltazar Monteiro, Bruno Heleno
(Coord.), 39-44. Lisboa, Portugal: Administracao Regional de Satde de Lisboa e Vale
do Tejo, 2022.

Mateus, Elsa Frazdo e Heleno, Bruno. "Medicina personalizada, relagio médico-
doente e plano terapéutico individual". In Desafios do Envelhecimento para a Satde,
a Economia e a Sociedade, Helena Canhao e Jaime da Cunha Branco (eds.), 53-66.
Cascais, Portugal: Principia, 2022.

Mateus, Elsa. “Experiéncia & Ciéncia: Associagdes de pessoas com doenga e o
doente como perito”. In “Advocacia_da Cidadania de Saiude — Manual para
associacSes de doentes e outros advocates”, Rute Simdes Ribeiro (Coord.), 127-
134. Lisboa, Portugal: Petrony Editora, 2022.

Vieira, Ana e Guimaries, Vera, et. al. “A agdo nacional e internacional dos EPAG’s
- European Patient Advocacy Groups”. In “Advocacia da Cidadania de Salde —
Manual para associacdes de doentes e outros advocates*, Rute Simdes Ribeiro
(Coord.), 41-47. Lisboa, Portugal: Petrony Editora, 2022.

«« Comités de Congressos Cientificos e Reunides Internacionais

1.

Candidatura de Portugal como pais organizador do Congresso Mundial de Miosites
(Global Conference on Myositis, International Myositis Society) 2026 e integragao
no Comité Local do Congresso de Elsa Mateus.

Ana Vieira é membro do Scientific Committee 1st ERN ReCONNET International
Congress on rare and low-prevalence connective tissue and musculoskeletal Diseases,
Bruxelas, 20-22 April 2023, tendo participado em reunides preparatérias (definicao
de temas, alinhamentos e oradores das diferentes sessdes e revisio de abstracts).
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https://www.arslvt.min-saude.pt/wp-content/uploads/sites/5/2022/06/EvidenciasII-AGENDA-PARA-A-TRANSFORMACAO-2030.pdf
https://www.arslvt.min-saude.pt/wp-content/uploads/sites/5/2022/06/EvidenciasII-AGENDA-PARA-A-TRANSFORMACAO-2030.pdf
https://www.arslvt.min-saude.pt/wp-content/uploads/sites/5/2022/06/EvidenciasII-AGENDA-PARA-A-TRANSFORMACAO-2030.pdf
https://www.ensp.unl.pt/wp-content/uploads/2022/09/advocacia-cidadania-saude-corpo.pdf
https://www.ensp.unl.pt/wp-content/uploads/2022/09/advocacia-cidadania-saude-corpo.pdf
https://www.ensp.unl.pt/wp-content/uploads/2022/09/advocacia-cidadania-saude-corpo.pdf
https://www.ensp.unl.pt/wp-content/uploads/2022/09/advocacia-cidadania-saude-corpo.pdf

2.3.

24.

Elsa Mateus é membro do Congress Committe da EULAR.

AGORA Annual Conference, “Future Directions for Southern European Patients'
Organisations®, Lisboa, 16 e 17-09-2022, Elsa Mateus e Ana Vieira. A Liga apoiou a
organizagio do evento a nivel local, enquanto associagdo anfitria.

Envolvimento em iniciativas de formagao a nivel internacional

EUPATI Expert Patient Course Event - Panel discussion on practical aspects of Patient
Advocacy, 04-04-2022, livestreaming, 04-04-2022, Elsa Mateus (EUPATI Portugal).

EAfPA Patient Advocacy Meeting, “Clinical Trials Awareness: Understanding the
Societal Benefits of Clinical Trial Participation” EAfPA (European Alliance for Patient
Access), Copenhaga. Ana Vieira, “Cinical Trials: the patient perspective”, Copenhaga,

02-06-2022.

Intervengdes em eventos cientificos nacionais e internacionais

Webinar “What is the latest news about Sjogren's with a highlight on the European
project NeceSSity”, Sjogren Europe, 28-04-2022, Ana Vieira (moderagio).

Webinar “Patient webinar on Sjogren”, ReCONNET, 11-05-2022, comunicagio e
moderacio de Ana Vieira.

Enhancing research through patient involvement, EULAR 2022 Congress Copenhagen
03-06-2022, Ana Vieira (moderadora).

Webinar “What is the latest news about Sjogren's with a highlight on the European
project NeceSSity”, Sjégren Europe, 28-04-2022, moderagao de Ana Vieira.

Webinar “Patient webinar on Sjogren”, ReCONNET, 11-05-2022, comunicagiao e
moderacio de Ana Vieira.

“I will never forget the shame | felt: a survey to people with a rheumatic disease about
invalidation from health professionals and other people”, apresentagio oral no
Congresso EULAR 2022, Copenhaga, 01-06-2022, Joana Vicente.

In dialogue with the expert: Sjogren, Congresso EULAR 2022, Copenhaga, 01-06-2022,
Ana Vieira.

Keeping the "Dark clouds” away: Psychological distress and RMDs, EULAR 2022
Congress Copenhagen, 04-06-2022, Ana Vieira (moderadora).

Highlights from the PARE program (HPR Highlights session, EULAR 2022 Congress
Copenhagen, 04-06-2022, Ana Vieira.
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https://www.agora-platform.eu/wp-content/uploads/2022/11/2022-ANNUAL-AGORA-CONFERENCE-REPORT.pdf
https://www.agora-platform.eu/wp-content/uploads/2022/11/2022-ANNUAL-AGORA-CONFERENCE-REPORT.pdf

10. Sjogren Europe EULAR PARE patient federation?, 15th Sjégren Symposium (ISSS 2022),
07 a 10-09-2022, Roma, Ana Vieira.

11. “A importancia do Reuma.pt para os médicos, doentes e sociedade”, XXIV
Congresso Portugués de Reumatologia, Palacio de Congressos do Algarve, SPR, 12
a 15-10-2022, Elsa Mateus.

12. “l will never forget the shame | felt: A survey to people with a rheumatic disease about
invalidation from health professionals and other people”, poster, XXIV Congresso
Portugués de Reumatologia, Palacio de Congressos do Algarve, SPR, 12 a 15-10-
2022, Elsa Mateus.

13. "Ansiedade e Depressao na Doenga Reumatica", Jornadas Desdfios futuros para a
Fisioterapia na Satde Mental, Grupo de Trabalho da Fisioterapia em Saide Mental
da APFISIO, Escola Superior de Saude - Instituto Politécnico de Leiria. 22-10-2022,
Catarina Marques.

14. “Workshop 1: Health communication in a digital world: How to create and share user
friendly digital information”, EULAR Annual Conference of PARE, 22-10-2022, Joana
Vicente (moderadora).

15. “I will never forget the shame | felt”: a survey to people with a rheumatic disease about
invalidation from health Professionals and other people", poster, Best Practice Fair,
EULAR Annual Conference of PARE, 20-10-2022, Joana Vicente.

16. “ANDAI Educational Summer Camp: Progress and Impact”, poster, Best Practice Fair,
EULAR Annual Conference of PARE, 20-10-2022, Claudia Gomes.

17. “Literacia em salde e acesso a informagao para o doente 2.0”, Sessao | “O Doente
no Centro: Informagdo e Disponibilidade de Medicamentos e Produtos de Saude”,
Reunido Anual do CEAR 2022, Colégio de Especialidade de Assuntos
Regulamentares da Ordem dos Farmacéuticos, Hotel Tivoli Oriente, Lisboa, 08-11-
2022, Elsa Mateus (EUPATI Portugal).

18. Conferéncia AUA — Gestio dos Danos Colaterais da Pandemia em Pessoas com
Doengas Cronicas, Angelini University Award, Pavilhao do Conhecimento, Lisboa,
30-11-2022, Elsa Mateus (Juri da 13.* edi¢do do Angelini University Award).

19. Patient engagement in research, Webinar ISBE & Plataforma Saide em Dialogo, Ana
Vieira (participagao no painel de debate), 06-12-2022.

2.5. Participagdo em iniciativas nacionais e internacionais de cariz
formativo/informativo

1. Apresentagdo e caraterizagio da Terapia Comunitaria Integrativa, AMISAC
(Associagao Movimento Integrado de Satde Ambiental e Comunitaria), 03-02-2022,
Catarina Marques.

2. Conference “Ispa Psychology & Pain Management — Psychological management of pain:
a state-of-the-science update”, ISPA - Instituto Universitario, William James Center
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https://nouveau.univ-brest.fr/lbai/sites/lbai.nouveau.univ-brest.fr/files/2022-09/sjogren2022-finalprogramme.pdf
https://www.amisac.org/amisac/

for Research, COPAHS (projeto do William James Center for Research/Ispa
financiado pela Fundagiao BIAL), 30 e 31-03-2022, Catarina Marques.

3. International Patient Conference - Vasculitis & ANCA Workshop 2022, Vasculitis
International, 02 e 03-04-2022, Elsa Mateus (online).

4. Webinar “Publicidade em Salide e a Salde da Publicidade”, Plataforma Sadde em
Dialogo, 04-05-2022, Elsa Mateus.

5. Webinar Patient Involvement in HTA in Europe, EUPATI, 05-05-2022, Elsa Mateus.

6. EULAR Young PARE Webinar " Making our voice heard: the importance of involvement
of young people with RMDs in patient reported outcomes research projects ". 19-05-
2022, Joana Vicente.

7. EPF Congress 2022 — Continuing the conversation on digital transformation, European
Patients’ Forum, 23 e 24-06-2022, Elsa Mateus (online).

8. Coloéquio “Viver com Dor”, Fundagao Calouste Gulbenkian, Fundagio Griinenthal,
Lsiboa, 18-10-2022, Catarina Marques.

9. Encontros com as Associacbes de Doentes | Webinar “Quanto vale um
medicamento na vida de uma pessoa doente?”, Bayer, 15-11-2022, Ana Ribeiro.

10. XXX Jornadas Internacionais de Reumatologia, Instituto Portugués de Reumatologia
(IPR), Centro de Congressos do ISCTE, 24-11-2022, Elsa Mateus.

11. “Promover a Salde, Prevenir a Doenga: o poder do conhecimento”, Encontro Anual
GSK /ViiV com Representantes de Associagdes e Grupos de Pessoas com Doenca,
online, 25-11-2022, Elsa Mateus.

2.6. Formacao especifica frequentada por elementos da Liga

«» Gestdo organizacional

1. Lideranga e Inteligéncia Emocional (Programa Search Inside Yourself), presencial
e online, ENTRAJUDA e The Search Inside Yourself Leadership Institute (SIYLI),
Lisbon Marriott Hotel, 04 e 05-04-2022, Ana Ribeiro.

2. “Como Gerir a Imagem nas IPSS”, online, ENTRAJUDA, 21 e 23-11-2022, Inés
Ribeiro.

3. “Marketing e Comunicagdo nas IPSS”, online, ENTRAJUDA, 12, 13, 14, 15 e 16-
12-2022, Inés Ribeiro.

«+ Transformacao digital

4. “Programa de literacia digital: como usar solugdes como o MB WAY e MB
NET?”, online, ENTRAJUDA e APB - Associagdo Portuguesa de Bancos, 24-03-
2022, Ana Ribeiro.
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5. “Redes Sociais | Introdugio”, online, ENTRAJUDA e genesis.studio, 20-10-2022,
Inés Ribeiro.

6. “Comunicaciao Digital — Estratégia”, online, ENTRAJUDA e Accenture, 24-11-
2022, Inés Ribeiro.

«« Areas de Projeto

7. Elevating All Patient Voices in the European Health Union, Pfizer’s European Patient
Advocacy Summit 2022, online, 16 e 17-11-2022, Elsa Mateus e Ana Vieira.

8. Training course "Project Management” EULAR, 03-02-2022 e 17-03-2022, Elsa
Mateus e Joana Vicente.

9. 1st EULAR Course for Patient Research Partners, online, outubro 2022 a junho 2024,
Bruna Correia, Catarina Marques, Elsa Silva, Joana Vicente, Mariana Carvalho,
Vera Guimariaes

10. Team Building ePAGS by Mainard Leigh Associates, EURORDIS, 28-11-2022 e 05-12-
2022, Vera Guimardes.

Indicadores-chave de desempenho - KPIs s
> 1.000 Visualizages dos webinares Dor Cronica (1 43%)

@ > 900 VisualizagSes dos webinares O Essencial (1 125%)
> 32.000 alcance/impressdes dos webinares da Liga (1 98%)

Contetdos disponibilizados na Tonic App (81.000 utilizadores em
88 ] Portugal, Espanha e Itdlia)

Colaboragio em unidades curriculares da FMUL, nas formagées ACAD
e SPLS

Publicagao de capitulos em livros relacionados com a advocacia e os
cuidados de saude

Colaboragao em agdes formativas nacionais e internacionais

© ST . . e - .
Formagao diferenciada em areas especificas de 9 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.
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O investimento feito nos webinares, encontra-se refletido nas Demonstragées
Financeiras, nomeadamente, nas rubricas Subsidios e Donativos e Trabalhos
especializados.

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.

A formagio 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 simbolicos por
outras entidades associativas da rede em que a Liga estd inserida, como a
ENTRAJUDA, a Associagdo CLIP — Recursos e Desenvolvimento, a EULAR e a
EUPATI.

A maioria dos indicadores-chave de desempenho definidos para esta area, no Plano
de Atividades para 2022 foi atingida: > 200 Visualizagdes de cada webinar (exceto no
caso do Essencial sobre Vasculites ANCA); inclusdo de ligagao para os webinares em
5 websites de referéncia e duas propostas subsequentes para desenvolver em
2022/2023; Capacitagao 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.
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2 De acordo com os Estatutos da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas:

Artigo 4.°

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

a) Promover a educagio social das pessoas com doenca reumitica e da populagio em geral, difundindo
informagSes sobre a natureza, tratamento, prevengio e repercussdes sociais das doencas 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 EDUCAGCAO 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, simpoésios, jornadas, cursos e reunides, promovidas por instituigdes de
ensino, de assisténcia médica ou de investigacdo, publicas ou privadas, por sociedades cientificas ou por
outras organizagSes de doentes.

2. Poderdo ser considerados eventos organizados por instituicGes e empresas nio médicas desde que
esses eventos tenham por objetivo a promogao da salde, o ensino e a investigagao. Outras situagdes de
formagdo continuada sdo passiveis de patrocinio como por exemplo cursos em plataforma digital (e-
learning), pds-graduagdes universitarias e outras, mediante cumprimento dos principios gerais abaixo
listados e depois de aprovagio em reunido de Dire¢io 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¢des em papel, tais
como revistas, brochuras ou outros materiais, ou em suporte informatico, tais como sitios, de natureza
cientifica ou educacional, promovidas por instituicGes de ensino, educagdo ou investigagdo, publicas ou
privadas, por sociedades cientificas ou outras associagdes de doentes. Excecionalmente, poderio ser
consideradas edi¢es promovidas por outras entidades que tenham como objetivo a promogio do ensino,
educacdo ou investigacdo. (...)

TITULO V — ESTABELECIMENTO DE PARCERIAS CIENTIFICAS

Artigo 27.°

A Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumiticas 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 formagio inicial e continua, tendo em vista o aperfeicoamento do seu
trabalho voluntério; (...)

Artigo 41.°

Deveres da Liga enquanto entidade promotora (...)

g) Promover formagao especifica na drea em que o voluntario exerce fungdes.
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3.

Sensibilizacao?® ..

3.1. Plataformas Digitais

Parcerias existentes em relagio a patologias especificas

«« AGOTANAONOSPARA.PT

.. OJOELHODOI.PT

Parcerias a desenvolver em relagio a patologias especificas

«» OSSOSFORTES.PT

-« SEE ME HEAR ME

Outras colaboragdes/parcerias em plataformas digitais de interesse

«« HOOPE

«« SERMAIOR.PT

3.2. Outras iniciativas de sensibilizagao e atividades relacionadas:

Entrevistas do jornal Expresso a Elsa Mateus no ambito da 13.* edigao do Angelini
University Award dedicado ao tema “Gestao dos Danos Colaterais da Pandemia em
Pessoas com Doencas Cronicas”:

e Estudantes de saude desafiados a inovar no combate s consequéncias da covid-19

e Projetos portugueses visam reduzir o impacto provocado pela covid-19 na vida das
pessoas com doencas cronicas

Entrevista do jornal Publico a Elsa Mateus no ambito da participagao como oradora
na conferéncia “O Contributo da Vacinagao para um Envelhecimento Saudavel em
Portugal”, promovida pela GSK:

e https://www.publico.pt/2022/06/03/estudiop/noticia/vacinacao-adulto-contributo-viver-
melhor-2008787

Entrevistas do Correio da Manhd e CMTV a Catarina Marques para reportagem
sobre Doengas Reumaticas, setembro 2022.

Programa Histérias Clinicas, dedicado a participagdao das pessoas com doenca na
Investigagdo e Desenvolvimento na drea da saiide, com apresentagido de Elsa Mateus
(EUPATI Portugal) e, como convidados, a Prof. Doutora Catarina Resende de

Oliveira (Presidente da AICIB) e o Dr. Manuel Salavessa (Diretor Médico da Janssen
Portugal), 12-09-2022.
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https://expresso.pt/iniciativaseprodutos/projetos-expresso/2022-05-26-Estudantes-de-saude-desafiados-a-inovar-no-combate-as-consequencias-da-covid-19-e62c983d
https://expresso.pt/iniciativaseprodutos/projetos-expresso/2022-12-06-Projetos-portugueses-visam-reduzir-o-impacto-provocado-pela-covid-19-na-vida-das-pessoas-com-doencas-cronicas-9ecfccb7
https://expresso.pt/iniciativaseprodutos/projetos-expresso/2022-12-06-Projetos-portugueses-visam-reduzir-o-impacto-provocado-pela-covid-19-na-vida-das-pessoas-com-doencas-cronicas-9ecfccb7
https://www.publico.pt/2022/06/03/estudiop/noticia/vacinacao-adulto-contributo-viver-melhor-2008787
https://www.publico.pt/2022/06/03/estudiop/noticia/vacinacao-adulto-contributo-viver-melhor-2008787

«s https://www.saudemais.tv/video/270091-historias-clinicas-t07-e001-01-janssen
«s https://www.saudemais.tv/video/270092-historias-clinicas-t07-e001-02-janssen

3.3. Prémio Edgar Stene

A Liga organizou e promoveu o Prémio Edgar Stene a nivel nacional. O tema da edigio
de 2022 foi “De que forma o tratamento e gestio da minha doenca reumatica ou
musculo-esquelética, influencia a minha esperanga no futuro”, tendo sido recebido
apenas um ensaio candidato. No final de 2022 foi organizada a edi¢ao para 2023, sob o
tema “Como uma melhor comunicagio com o meu médico melhorou a minha vida com

uma doenga reumatica”’, tendo sido recebido quatro ensaios candidatos.

Indicadores-chave de desempenho - KPIs \

0] | Parceria em 2 plataformas digitais de sensibilizacdo para condi¢bes especificas

Possibilidade de alargar este tipo de parceria a outras 2 plataformas

Artigos nos principais jornais portugueses

Programa Histérias Clinicas, Canal S+ dedicado a participagao das pessoas
com doenga na Investigacao e Desenvolvimento na area da satde

<] B
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https://www.saudemais.tv/video/270091-historias-clinicas-t07-e001-01-janssen
https://www.saudemais.tv/video/270092-historias-clinicas-t07-e001-02-janssen
https://lpcdr.org.pt/component/content/article/2-uncategorised/425-mariana-carvalho
https://lpcdr.org.pt/noticias-eventos/444-premio-edgar-stene-2023

3 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 doenca reumitica e da populagio em geral, difundindo
informagSes sobre a natureza, tratamento, prevencio e repercussdes sociais das doengas reumaticas e
musculo-esqueléticas; (...)

m) Participar na edigdo de publicagdes e na produgdo de meios audiovisuais e digitais de caracter cientifico
ou social;

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

Criagio e extingio

1. A criagdo e extingdo de Seccbes de Doentes ou Nucleos é da competéncia da Assembleia Geral, sob
proposta fundamentada da Diregio 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 Seccio: (...)

3. Representar o Nucleo ou Secgdo junto da Liga e de outras instituigdes e associagdes (...).
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4.

41.

4.2.

4.3.

Advocacia? ..

Intervencao junto de decisores politicos

Grupo de trabalho SPMS | Grupo Trabalho PRR - Sistemas de Informagio para o
Cidadao, participagdo de Elsa Mateus.

Grupo Consultivo para implementagdo em Portugal do projeto “Patient-Reported
Indicator Surveys (PaRIS)”, Estudo Internacional sobre os Resultados e Experiéncias
dos Utentes com os Servicos de Salde, coordenado pela Dire¢ao-Geral da Saude
(DGS). Esta iniciativa da Organizagdo para a Cooperagio e Desenvolvimento
Econémico (OCDE) permitira avaliar os resultados e as experiéncias descritos por
utilizadores dos cuidados de satde. Participacao de Elsa Mateus.

“WHO Informal Consultation with People Living with Noncommunicable Diseases
and Mental Health Conditions in the European Region”, WHO Regional Office for
Europe and the WHO Global Coordination Mechanism for Noncommunicable
Disease (GCM/ NCD), 18 e 19-05-2022, Elsa Mateus.

Outras intervengdes

Mesa Redonda “A vacinagdao como fator critico de sucesso para uma vida mais longa
e com melhor qualidade” integrada na conferéncia “O Contributo da Vacinagao para
um Envelhecimento Saudavel em Portugal”, GSK, Auditério do Publico, Alcantara,
24-05-2022, Elsa Mateus.

Painel de debate “Medicamentos Biossimilares: perce¢des no processo de tomada
de decisao” da E-Conference “Medicamentos Biossimilares: A game changer para a
sustentabilidade e mais ganhos em saude”, APOGEN, 26-05-2022, Elsa Mateus.

Envolvimento no desenvolvimento de projetos e propostas

Convite a Elsa Mateus para integrar o Conselho de Cidadaos da FMUL (Faculdade
de Medicina da Universidade de Lisboa).

Convite enderegado a Liga pela IDOM e Andalusian Health Quality Agency (ACSA),
para assessoria na area das doengas raras, no ambito de uma distin¢ao a estas duas
entidades: the European Commission Project "Multiple Framework Contract in
cascade for performing independent Assessments and Evaluations of European
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Reference Networks and of Healthcare Providers 2022-2026", a project managed
by the European Digital and Health Executive Agency (HaDEA).

4.4. Distingoes

Beacon for a better health, Global Healthy Living Foundation (GHLF), 12-10-2022, Ana
Vieira.

Indicadores-chave de desempenho - KPIs \

A Liga tem sido encarada pelos decisores politicos como representante nao sé
")) das pessoas com doenga reumatica, mas dos utentes de salide e pessoas com
doencga crénica

Cb: Colocagao dos problemas relacionados com as doengas como prioritarias em
— Saude Publica

Inclus3o e participagao da Liga como parceira nos processos regulatérios, de
L] »

Eﬁﬁ decisdo politica e de consulta, junto de varios interlocutores e partes
interessadas

® . Reconhecimento da Liga como entidade nacional de referéncia e elemento
t‘J catalisador na representagao das pessoas com doenca croénica

«« Ao longo de 2022, a Liga reforcou o seu papel enquanto entidade nacional de
referéncia nio sé na representagdo da comunidade de pessoas com doenga
reumatica e musculo-esquelética, como dos utentes de salde e das pessoas com
doenca crénica em geral.
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https://ghlf.org/beacons-for-better-health/#1665501679186-73459836-4efb
https://ghlf.org/about-us/

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

Artigo 4.°

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

a) Promover a educagio social das pessoas com doenca reumitica 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 recuperagao e de reinsergio social e profissional; (...)

d) Defender uma politica social e uma legislagdo laboral adequada ao trabalhador com doencga 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 doenga 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. Participacdo e representagio da Liga em eventos nacionais e internacionais

++» Participagdo a nivel local e nacional

1. Cerimoénia do 50.° aniversario da Sociedade Portuguesa de Reumatologia, online, 06-
01-2022, Elsa Mateus

2. XXIV Congresso Portugués de Reumatologia, Palacio de Congressos do Algarve na
Herdade dos Salgados, Algarve, SPR, 12 a 15-10-2022. Ana Vieira

3. Conferéncia Anual da Plataforma Satide em Didlogo: “Saide: Novos Caminhos, um
designio comum”, Auditério da Associagio Nacional das Farmacias, Lisboa. Incluiu
a apresentagio publica do livro “Retrato dos Novos Tempos — O Livro Branco das
Associacdes da Plataforma Saiide em Dialogo”, 27-10-2022, Elsa Mateus.

4. Integragdo do Grupo de Trabalho da Quinta do Loureiro, promovido pela Junta de
Freguesia de Campo de Ourique (este Grupo de Trabalho pretende focar os seus
objetivos e intervengdes na area geografica da Quinta do Loureiro, nio sendo
obrigatério que as instituigdes actuem especificamente na area). A Liga esta
representada por Ana Ribeiro, que participa em diversas reunides de trabalho.

5.2. Cooperagao com entidades associadas e parceiras

Entidades associadas

«« ANDAI
2.° Férum Nacional de Apoio as Familias ANDAI "Uma em Mil — Vamos descobrir o que
significa?”, online, 19-03-2022, Elsa Mateus (apresentacio do Projeto SEPIA).

«« ANDAR
Elsa Mateus integrou a Comissao de Honra e esteve presente nas XXIl Jornadas da

ANDAR, no Hotel Altis, Lisboa, a 07-04-2022.

.« APJOF
Submissao e apresentagio dos resultados preliminares do no Congresso da EULAR, no
Congresso Portugués de Reumatologia e na Conferéncia do PARE.
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https://plataformasaudeemdialogo.org/wp-content/uploads/2022/11/Versao-Online-Livro-Branco-das-Associacoes-da-Plataforma-Saude-em-Dialogo.pdf
https://plataformasaudeemdialogo.org/wp-content/uploads/2022/11/Versao-Online-Livro-Branco-das-Associacoes-da-Plataforma-Saude-em-Dialogo.pdf

«» EUPATI PORTUGAL

1° Encontro de Investigacdo Clinica, Dia Internacional dos Ensaios Clinicos, Reitoria da
Universidade do Porto, 19-05-2022, Elsa Mateus e Ana Vieira

“Ensaios Clinicos: O Envolvimento das Associagdes na Investiga¢ao”, online, no ambito
do Dia Internacional dos Ensaios Clinicos, APIFARMA, EUPATI Portugal, 20-05-2022,
Elsa Mateus.

.« PLATAFORMA SAUDE EM DIALOGO

Participagdo em Retrato dos Novos Tempos — O Livro Branco das Associacdes da
Plataforma Saiide em Dialogo”, Plataforma Saide em Dialogo, Marina Caldas (Coord.),
Plataforma Satde em Didlogo, 2022.

Centros de Investigacdo e de Referéncia

«« CHRC

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

«» 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 comecaram a desenvolver iniciativas de promocgao do envelhecimento
ativo e saudavel e sentiram a necessidade de desenvolver uma estratégia comum para a
regidao. A Liga é uma das entidades envolvidas (https://lisbonaha.pt/).

Instituicdes Académicas

«» FMH ULisboa

«« FMUL
«»  NOVA Medical School
.« |ISCTE

Outras entidades

A Liga integra o Conselho Consultivo de Patient Engagement da Novartis, no qual é
representada por Elsa Mateus.
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https://plataformasaudeemdialogo.org/wp-content/uploads/2022/11/Versao-Online-Livro-Branco-das-Associacoes-da-Plataforma-Saude-em-Dialogo.pdf
https://plataformasaudeemdialogo.org/wp-content/uploads/2022/11/Versao-Online-Livro-Branco-das-Associacoes-da-Plataforma-Saude-em-Dialogo.pdf
https://www.chrc.pt/pt
https://lisbonaha.pt/

5.3. Cooperagao com outras associagdes € movimentos associativos nacionais

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

.« CONVENGAO NACIONAL DA SAUDE
A Liga acompanha os trabalhos da Convengao Nacional da Saude.

.« PLATAFORMA NACIONAL DE ASSOCIAGOES DE DOENGAS RARAS

A Liga colabora pontualmente e acompanha os trabalhos da RD-Portugal, embora nao
seja associada.

5.4. Cooperagao com outras entidades nacionais

«« Unidade Coordenadora Funcional de Reumatologia do Centro, revisao do folheto
Prevencao de Quedas, por Elsa Mateus. Inclusio do logo da Liga.

oo ActOne, Entrevista Qualitativa (estudo de mercado), Imagem das diferentes
companhias farmacéuticas e perspetivas de futuro”, 10-01-2022, Elsa Mateus.

e« ACES Loures Odivelas reunides de Coordenacido alargada as Associagdes de
Doentes, participagao de Catarina Marques (1.7) e Elsa Mateus (2.%).

5.5. Participagdo em organizaces representantes de doentes a nivel internacional

«« AGORA

Ana Vieira mantém-se membro da diregio, participando em reunides de diregio online
regulares e contribui¢cdes diversas em reunides mensais, tendo também feito parte da
Task Force da AGORA Conference 2022, juntamente com Elsa Mateus.

«» EULAR

Elsa Mateus

Vice-Presidente em representagiao do PARE, membro da EULAR Board, do Advocacy
Committee e do Congress Committee.

Ana Vieira
Integra o Research Committee da EULAR, como patient representative.
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https://www.eular.org/eular-board
https://www.eular.org/advocacy-committee
https://www.eular.org/advocacy-committee
https://www.eular.org/eular-congress-committee

Participou nos EULAR Research Committee meetings, 02-06-2022, 09-07-2022 e 15-12-
2022. Reunides sempre antecedidas de reunides preparatérias com os restantes PRPs
membros deste comité.

Participou em reuniao do PARE leadership to discuss Research Sub-Committees issues,
24-03-2022.

Participou na Virtual Interim PARE Committee meeting, 06-04-2022.

Representou a Liga nas EULAR PARE Assembly Meetings e na Assembleia Geral da
EULAR em 01-06-2022, Copenhaga.

Joana Vicente

Delegada da Liga no Young PARE, é membro do grupo de trabalho Young PARE,
integrando o Subcomité de Comunicagao.

Vera Guimaries

Participou no EULAR Research Committee meeting, 02-06-2022.
24th EULAR Annual Conference of PARE, 20 a 22-10-2022

Participagdo de Elsa Mateus, Joana Vicente e Claudia Gomes, em reunides de
projetos, nos workshops e com a apresentagdo de posters na Best Practice Fair.

.« EURORDIS

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

«» FESCA

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

«« OAFI

OA TASK Force Meeting, online, 06-09-2022, Elsa Silva.
Elsa Mateus integra o VWG4 Building the European Society for Osteoarthritis (ESOA),
COST Action CA21110: Building an open European Network on OsteoArthritis

research (NetwOArk).

«« SJOGREN EUROPE

Reunides de diregdo online regulares e contribuigdes diversas; reunides mensais.
Assembleia Geral Sjogren Europe, 09-11-2022, Ana Vieira.

««  VASCULITIS INTERNATIONAL

A Liga esteve representada por Elsa Mateus nas reunides de Patient Advocacy Groups da
Vasculitis International.
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https://www.cost.eu/actions/CA21110/#tabs+Name:Working%20Groups%20and%20Membership
https://www.cost.eu/actions/CA21110/
https://netwoark.eu/

5.6. Newsletter LPCDR Divulga

LPCDR Divulga é a newsletter para divulgacdo de iniciativas de terceiros e alargamento
da cooperagdao com as entidades que nos fazem chegar os seus pedidos, incluindo a
colaboragdo em estudos através da disseminagdo de questionarios e inquéritos. Em
2022, foram publicadas 5 newsletters LPCDR Divulga, enviadas para 269 membros
associados da Liga.

A regularidade da edicdo da newsletter LPCDR Divulga depende dos pedidos de
divulgacio recebidos (iniciativas, questionarios/inquéritos, servigos, atividades, etc.) de
terceiros, incluindo os parceiros ja estabelecidos. As iniciativas nas quais a Liga é parceira
diretamente envolvida s3o publicadas na LPCDR newsletter.

Indicadores-chave de desempenho - KPIs \

(g 1.335 Total de envios mailing list 'i 5.187 Alcance total
2.000 Total de aberturas 5.216 Impressdes

71,33% Taxa abertura (média) 66 Engagement

672 Total de acessos

Indicadores-chave de desempenho - KPIs \

-

el
©

| .
M 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 doencas
@ reumdticas que a Liga representa

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

«« Ao longo de 2022, manteve-se a necessidade de redirecionar os recursos para areas
prioritarias de atividade da Liga, salvaguardando o bem-estar da equipa de
voluntariado disponivel face as solicitagdes. Ainda assim, a Liga manteve e reforgou
o seu papel enquanto entidade de referéncia na representagio da comunidade de
pessoas com doenca reumatica e musculo-esquelética.

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

oo A capacidade de cooperagdo 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 Doencas Reumaticas:

Artigo 4.°

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

g) Cooperar com as instituicdes nacionais com interesse na area da Reumatologia, de dmbito 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 investigagio/estudos

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

Submissao do abstract How fears and hopes have evolved in patients with RMDs throughout
the COVID-19 pandemic? Results from the REUMAVID study (Phase 1 and 2) Marco Garrido-
Cumbrera, Helena Marzo-Ortega, Laura Christen, José Correa-Ferndndez, Elsa Mateus,
Laurent Grange, Dale Webb, Clare Jacklin, Shantel Irwin, Serena Mingolla, Katy Antonopoulou,
Victoria Navarro-Compdn, ao Congresso EULAR 2022.

POS1235 Working from home in patients with RMDs during the COVID-19 pandemic
in Europe. Results from the REUMAVID study (phase 1 and 2).

«« Desvalorizagao das Doengas Reumaticas no Contexto da Salde

Os resultados preliminares deste projeto foram apresentados no Congresso da EULAR,
no Congresso Portugués de Reumatologia e na Conferéncia do PARE.

A propésito da apresentagiao oral na sessdo do Congresso da EULAR foi referido nos
seguintes artigos:

Portugal:

https://www.newsfarma.pt/noticias/11959-estudos-indicam-que-doen%C3%A7as-reum%C3%A1ticas-
t%C3%AAmM-elevado-impacto-psicossocial.html

https://www.myreumatologia.pt/atualidade/item/363-estudos-indicam-que-doen%C3%A7as-
reum%C3%A1ticas-t%C3%AAm-elevado-impacto-psicossocial.html

EUA:

https://www.eurekalert.org/news-releases/954837

https://creakyjoints.org/eular/patient-perspective-notable-rheumatic-disease-studies-at-eular/

Reino Unido:

https://medicalxpress.com/news/2022-06-patient-involvement-empowerment-coping-rheumatic.html

Espanha:

https://lupusmadrid.com/la-invalidacion-en-enfermedades-autoinmunes/

Italia:

https://www.barlettaweb.com/salute-e-benessere/coinvolgsimento-e-responsabilizzazione-del-paziente-
affrontare-le-malattie-reumatiche/12838/
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https://ard.bmj.com/content/81/Suppl_1/950
https://ard.bmj.com/content/81/Suppl_1/950
https://ard.bmj.com/content/81/Suppl_1/1.2.abstract
https://www.newsfarma.pt/noticias/11959-estudos-indicam-que-doen%C3%A7as-reum%C3%A1ticas-t%C3%AAm-elevado-impacto-psicossocial.html
https://www.newsfarma.pt/noticias/11959-estudos-indicam-que-doen%C3%A7as-reum%C3%A1ticas-t%C3%AAm-elevado-impacto-psicossocial.html
https://www.myreumatologia.pt/atualidade/item/363-estudos-indicam-que-doen%C3%A7as-reum%C3%A1ticas-t%C3%AAm-elevado-impacto-psicossocial.html
https://www.myreumatologia.pt/atualidade/item/363-estudos-indicam-que-doen%C3%A7as-reum%C3%A1ticas-t%C3%AAm-elevado-impacto-psicossocial.html
https://www.eurekalert.org/news-releases/954837
https://creakyjoints.org/eular/patient-perspective-notable-rheumatic-disease-studies-at-eular/
https://medicalxpress.com/news/2022-06-patient-involvement-empowerment-coping-rheumatic.html
https://lupusmadrid.com/la-invalidacion-en-enfermedades-autoinmunes/
https://www.barlettaweb.com/salute-e-benessere/coinvolgimento-e-responsabilizzazione-del-paziente-affrontare-le-malattie-reumatiche/12838/
https://www.barlettaweb.com/salute-e-benessere/coinvolgimento-e-responsabilizzazione-del-paziente-affrontare-le-malattie-reumatiche/12838/

https://www.trendradars.com/latest/article-419240-patient-involvement-and-empowerment-coping-with-

rheumatic-diseases/

https://news.myasianmarketplace.com/patient-involvement-and-empowerment-coping-with-rheumatic-
diseases/

FACEBOOK

https://www.facebook.com/permalink.php?story fbid=pfbid0T5DftSrvEeKjiho38Qec|G3diVWg44NgVagxk
WA7bLHj3bvMVKBcibDtbvKfMrf2Q6I1&id=100847159285893

https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid02zpwlL31p4psSA7CebCsUbVejMCNYAhCA
8Y8CiBwR3gemhSFAXbocwzSqLmEYe38Ewl&id=104728021722834

https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid036VfEH3ZhDg9yPuw98hxdigsq3cT3YPbz4c
23RmvgaqdcdajoMé6d2wKCH6tDc6SUGI&id=108995654591353

https://www.facebook.com/Asociacion.LupusMadrid/posts/pfbid0AT7VvXhcRoXuKx2hHPFPAYe9gigk3q
Pfhéws3WddGbeUMc1LYWLh1WUx80T3F1twl

TWITTER

https://twitter.com/LupusMadrid/status/1546775880487391244

https://twitter.com/Creaky|oints/status/1531992621006041088/photo/1
https://twitter.com/ARD_BM|/status/1531973094222569473

https://twitter.com/AP]OF1/status/1534167826289905665/photo/1

https://twitter.com/FerreiraR|O/status/1533085429788037121

https://twitter.com/ThelLancetRheum/status/1533058340447739904/photo/1
https://twitter.com/eularYoungPARE/status/1533074456410824705

https://twitter.com/JuhVicente22/status/1532036842777886727

https://twitter.com/chroniceileen/status/1533090086618685440

https://twitter.com/TulLupus/status/1532005640050290691
https://twitter.com/LupusMadrid/status/1531996106065907714

https://twitter.com/TerezHumphrey/status/1531997761998139392

«+ Estudo nacional “Vacina¢ido do adulto em Portugal” + “Conhecimento e percecdo
Herpes Zoster”, junto da populagdo 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). Participagao no projeto: Elsa
Mateus.

+» Colaboragio no estudo desenvolvido pela MOAI Consulting com o apoio da
Janssen, sobre as expectativas e necessidades dos doentes com Doenca Psoriatica.
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https://www.trendradars.com/latest/article-419240-patient-involvement-and-empowerment-coping-with-rheumatic-diseases/
https://www.trendradars.com/latest/article-419240-patient-involvement-and-empowerment-coping-with-rheumatic-diseases/
https://news.myasianmarketplace.com/patient-involvement-and-empowerment-coping-with-rheumatic-diseases/
https://news.myasianmarketplace.com/patient-involvement-and-empowerment-coping-with-rheumatic-diseases/
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0T5DftSrvEeKjiho38QecJG3diWg44NqVqxkWA7bLHj3bvMVKBcibDtbvKfMrf2Q6l&id=100847159285893
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0T5DftSrvEeKjiho38QecJG3diWg44NqVqxkWA7bLHj3bvMVKBcibDtbvKfMrf2Q6l&id=100847159285893
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid02zpwL31p4psSA7CebCsUbVejMCNYAhCA8Y8CiBwR3gemhSFAXbocwzSqLmEYe38Ewl&id=104728021722834
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid02zpwL31p4psSA7CebCsUbVejMCNYAhCA8Y8CiBwR3gemhSFAXbocwzSqLmEYe38Ewl&id=104728021722834
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid036VfEH3ZhDg9yPuw98hxdigsq3cT3YPbz4c23RmvgaqdcdajoM6d2wKCH6tDc6SUGl&id=108995654591353
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid036VfEH3ZhDg9yPuw98hxdigsq3cT3YPbz4c23RmvgaqdcdajoM6d2wKCH6tDc6SUGl&id=108995654591353
https://www.facebook.com/Asociacion.LupusMadrid/posts/pfbid0AT7VvXhcRoXuKx2hHPFPAYe9gigk3qPfh6ws3WddGbeUMc1LYWLh1WUx8oT3F1twl
https://www.facebook.com/Asociacion.LupusMadrid/posts/pfbid0AT7VvXhcRoXuKx2hHPFPAYe9gigk3qPfh6ws3WddGbeUMc1LYWLh1WUx8oT3F1twl
https://twitter.com/LupusMadrid/status/1546775880487391244
https://twitter.com/CreakyJoints/status/1531992621006041088/photo/1
https://twitter.com/ARD_BMJ/status/1531973094222569473
https://twitter.com/APJOF1/status/1534167826289905665/photo/1
https://twitter.com/FerreiraRJO/status/1533085429788037121
https://twitter.com/TheLancetRheum/status/1533058340447739904/photo/1
https://twitter.com/eularYoungPARE/status/1533074456410824705
https://twitter.com/JuhVicente22/status/1532036842777886727
https://twitter.com/chroniceileen/status/1533090086618685440
https://twitter.com/TuLupus/status/1532005640050290691
https://twitter.com/LupusMadrid/status/1531996106065907714
https://twitter.com/TerezHumphrey/status/1531997761998139392

6.2. Colaboragio em iniciativas, estudos e projetos de investigacao

Estudos e Projetos

1.

Projeto Health For All Research Group (H4A), Centro de Investigacdo e
Intervengio Social (CIS-ISCTE), Catarina Marques 24-01-2022.

Patient'up - inovagdo colaborativa em salde, Iscte_Saude, 2° Workshop
Colaborativo, ISCTE, 12-07-2022, Elsa Mateus.

PreSStige project (Sjogren, Alessia Alunno): colaboragdo na revisido da tradugdo de
inquérito para portugués, na angariagao e coordenagao de tradugdes em romeno,
finlandés, sueco, noruegués, maltés, bulgaro, holandés, grego e dinamarqués, e
disseminagio no Canada, 12-30-12-2022, Ana Vieira.

Resposta a questionarios

1.

6.3.

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

Tipos de letras nos jornais impressos, tese de mestrado em Ciéncias da
Comunicagdo na Faculdade de Letras do Porto de Ana Suzete Lopes, Inés Ribeiro.

Envolvimento em redes de investigagdo internacional

FOREUM

. Ana Vieira integra o Comité Cientifico do FOREUM (https://www.foreum.org/).

participando nas diversas reunides do comité cientifico e todo o trabalho
preparatério (revisao e qualificagdo de candidaturas a bolsas de investigagao: letters
of intent e full proposals).

Participou na Funded Science Session (EULAR 2022 Congress Copenhagen) em 31-
05-2022 e entre 02 e 03-06-2022, esteve presente no atendimento aos visitantes
em horario definido pela organizagiao no stand FOREUM.

Participagdo de Elsa Mateus na Task Force do projecto: The Gestalt of Early Arthritis
in Europe: Beyond expert opinion alone.

Convite a Elsa Mateus para integrar o projecto “Optimizing the definition of
(sustained) remission in RA as a predictor of structural damage”, como PRP,
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.« FACILITATE

Ana Vieira integra o “Patient Expert Stakeholder Group for the European project
FACILITATE”

«« ERN ReCONNET

Ana Vieira e Vera Guimaries participam nas reunides do ReCONNET Steering
Committee e do Board of Network.

Participagao regular de Ana Vieira e Vera Guimaraes enquanto membros, nas reunides
online de ePAGS (European Patient Advocacy Groups), bem como em reunides de WG
(working groups), como WG Patient partnership, Disease WG Sjogren, Disease WG
IgG4, Disease WG MCTD, Disease WG UCTD: contribuicdao em artigos, tradugdes,
termos de referéncia de envolvimento de representantes de pacientes, avaliagio de
candidaturas de novos membros (HCPs), adaptacdao de CPGs, entre outros.

«« EULAR

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 history of cancer”,
Meeting Task Force QoC003 Zurich, 22 e 23-11-2022 (com varias reunides preéias por
zoom). Abstract submetido ao Congresso EULAR 2023 e aceite.

Envolvimento em outros projetos e iniciativas da EULAR
EULAR Study Group for Collaborative Research meeting, 03-06-2022, Ana Vieira.
Clinical Research Sub-Committee planning for ENTRI (EULAR Network of Trials),
reunido com o chair Andrew Cope, 06-07-2022, Ana Vieira.

Candidatura a EULAR HPRs Grant (Bente Appel Esbensen): CHOICE: Significant
others of people with rheumatic and musculoelastic diseases (RMDs) — A cross-
cultural study in Austria, the Czech Republic, Denmark and Portugal), 11-12-2022,
Ana Vieira.

HIPPOCRATES: Health initiatives in Psoriasis and PsOriatic arthritis ConsoRTium
European States, Innovative Medicines Initiative 2 Joint Undertaking (JU) grant
agreement No. 101007757. Elsa Mateus integra o grupo de PRPs da EULAR e
participou no Plenary General Assembly Meeting, Basileia, 05 e 06-09-2022.

Projeto EULAR RMD REGISTRY, liderado pelo EULAR Epidemiology Committee, Elsa
Mateus integra o Steering Committee e Ana Vieira integra o grupo de PRP envolvidos
do desenvolvimento do projeto.
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6.4. Publicagoes cientificas

«» Elsa Mateus faz parte do grupo de revisdo por pares (peer review) da revista
“Research Involvement and Engagement” do Grupo Springer Nature.
[https://researchinvolvement.biomedcentral.com/]

[Elsa Mateus as co-author]

1. COVID-19 vaccine perceptions and uptake: results from the COVID-19 Global
Rheumatology Alliance Vaccine Survey.

2. SARS-CoV-2 infection after vaccination in patients with inflammatory rheumatic and
musculoskeletal diseases". Annals of the Rheumatic Diseases 81 1 (2022): 145-150.

3. Development of a Prediction Model for COVID-19 Acute Respiratory Distress
Syndrome in Patients With Rheumatic Diseases. (2022).

4. SARS-CoV-2 vaccine safety in adolescents with inflammatory rheumatic and
musculoskeletal diseases and adults with juvenile idiopathic arthritis". (2022)

5. Environmental and societal factors associated with COVID-19-related death in
people with rheumatic disease: an observational study. (2022).

[Vera Guimaries as co-author]

6. Points to Consider to support people with rheumatic and musculoskeletal diseases
(RMDs) to participate in healthy and sustainable paid work,

[Vera Guimariaes e Ana Vieira as co-author]

7. The added value of a European Reference Network on rare and complex connective
tissue and musculoskeletal diseases: insights after the first 5 years of the ERN
ReCONNET.

8. Off-label use of mycophenolate mofetil in the treatment of rare and complex
rheumatic connective tissue diseases.

[Ana Vieira as co-author]

9. Consultas de enfermagem a distincia em Portugal: recomendacdes de peritos,
Revista de Investigacio & Inovacido em Satide (RIIS), 30-06-2022.

10. Sj6gren's syndrome and other rare and complex connective tissue diseases: an

intrigsuing liaison.
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http://dx.doi.org/10.1136/annrheumdis-2021-221217
http://dx.doi.org/10.1136/annrheumdis-2021-221217
https://doi.org/10.1002/acr2.11481
https://doi.org/10.1002/acr2.11481
https://doi.org/10.1136/rmdopen-2022-002322
https://doi.org/10.1136/rmdopen-2022-002322
http://hdl.handle.net/10451/54425.
http://hdl.handle.net/10451/54425.
http://hdl.handle.net/10451/54425.
http://hdl.handle.net/10451/54425.
https://ard.bmj.com/content/82/1/57
https://ard.bmj.com/content/82/1/57
http://dx.doi.org/10.55563/clinexprheumatol/d2qz38
http://dx.doi.org/10.55563/clinexprheumatol/d2qz38
http://dx.doi.org/10.55563/clinexprheumatol/d2qz38
http://dx.doi.org/10.55563/clinexprheumatol/v1e7s2
http://dx.doi.org/10.55563/clinexprheumatol/v1e7s2
https://riis.essnortecvp.pt/index.php/RIIS/article/view/171
https://riis.essnortecvp.pt/index.php/RIIS/article/view/171
http://dx.doi.org/10.55563/clinexprheumatol/3y0hqs
http://dx.doi.org/10.55563/clinexprheumatol/3y0hqs

Indicadores-chave de desempenho - KPIs '~

Co-autoria de patient experts da Liga em 10 artigos cientificos (-7)

8 publicados em revistas com Revisdo por pares — index SCOPUS — Q1
Participagao em peer review em revistas index SCOPUS — Q1

Reconhecimento internacional na area do envolvimento da perspetiva da
pessoa com doenga na investigagao

B A

«» O envolvimento e colabora¢do na Investigagdo tem sido uma das areas-chave em
que a Liga se distingue das demais associagdes de pessoas com doenga.

«« A crescente procura de “pacientes parceiros na investigacdo” (Patient Research
Partners) ou doentes peritos (patient expert) torna urgente a concretizagdo da
formagiao de mais pessoas que, embora ja anteriormente planeada e com verbas
alocadas, foi adiada devido ao contexto pandémico.

«» O envolvimento e colaboragdo ativa na investigagao sao cada vez mais reconhecidos
como essenciais a melhores resultados, focados nas necessidades das pessoas com
doenga.
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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 a¢do, nomeadamente: (...)

[) Fomentar o estudo das doengas reumaticas e muisculo-esqueléticas através de trabalhos cientificos
sobre investigagdo, clinica e prevengdo em Reumatologia, de autores portugueses;

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

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

Artigo 25.°

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

TITULO V — ESTABELECIMENTO DE PARCERIAS CIENTIFICAS

Artigo 27.°

A Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumiticas podera estabelecer parcerias, com vista ao
desenvolvimento do conhecimento cientifico, na drea da reumatologia ou da patologia do aparelho
locomotor, com diversas entidades, publicas ou privadas, individuais ou coletivas, no dmbito 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, 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 formagio especifica na area em que o voluntario exerce fungdes.

Adicionalmente, a Liga promove ativamente as Recomendacdes 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 satide), com formacio 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.

s LPCDR e¢¢ Newsletter

Retne informagdao resumida acerca de iniciativas promovidas pela Liga ou temas de
interesse para os associados, baseados nos valores e eixos de a¢do da associagdo. Em
2022 foram publicadas duas LPCDR Newsletter (marco, agosto).

Indicadores-chave de desempenho — KPIs (LI
7 - 530 Total de envios mailing list 2.373 Alcance total

©

951 Total de aberturas 2.373 Impressdes
47,7% Taxa abertura (média) 41 Engagement

251 Total de acessos

+» 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 contetdos, sendo a
execugdo a cargo de Ana Ribeiro, sob indicagdo da Direcao e das Coordenadoras dos
Nucleos.

A gestdo das redes sociais foi feita pelas voluntérias dos respetivos nucleos (Ana Vieira,
Helena Gaspar, Carla Carreira) e por Elsa Mateus e Joana Vicente, no caso da pagina de
Facebook da Liga, com apoio de Inés Ribeiro.

Indicadores-chave de desempenho - KPIs \

/L Pagina de Facebook da Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas
n /A" www.facebook.com/Ipcdr.org.pt/ (14.556 seguidores; N 4,2%)

Pagina de Facebook Sjogren Portugal - Nucleo LPCDR

n‘. www.facebook.com/ SjogrenPortugal/ (2.283 seguidores; N 6,3%). Grupo
privado SJOGREN Portugal - Nucleo LPCDR ¢« FORUM e é um grupo
privado (6 membros; P 16,1%).

nu'?g’;' Pagina de Facebook Esclerodermia Portugal - Nducleo LPCDR
https://www.facebook. com/esclerodermia.portugal (2.527 seguidores)
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n Grupo Privado no Facebook Behget em Portugal - Nucleo LPCDR
N

https://www.face book.com/groups/behcetemportugal (1.313 membros;
N 5,2%)

,/L Twitter LPCDR < Liga Portuguesa Contra Doengas Reumaticas
o
>

@LPCDR82 (211 seguidores; M 4,3%)

Canal no YouTube LPCDR e- Liga Portuguesa Contra Doencas Reumaticas

u /'L https://www.youtube.com/c/LPCDR-LigaPortuguesaContraDoen%C3%A7asReum%C3%A1ticas
"

(216 subscritores; P 30,1%; 3.300 visualizagées P 13,6%; 198 horas tempo
de visualizagio ¥ 30,2%)

@/'L Instagram LPCDR e Liga Portuguesa Contra Doencas Reumaticas
~

https://www.instagram.com/Ipcdr_liga/ (203 seguidores M 163%)

Em 2022, o Instagram da Liga apenas republicou as newsletters, ndo existindo
nenhum membro do voluntariado alocado a sua gestao.

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 gestdo das
paginas pelos membros do voluntariado.

O canal de YouTube da Liga registou uma adesio e utilizagio notaveis, apesar da
diminuicdo do tempo de visualizagdo. Em conjunto com a analise dos resultados
obtidos em 2021, estes dados permitem tragar uma nova estratégia para potenciar
o impacto dos contetdos digitais produzidos e divulgados pela Liga.

Na3o foi possivel concretizar o projeto de podcasts em 2022, transitando para 2023.

7.1. LPCDR Info

O boletim informativo da Liga continua a alcangar uma posicao de relevo e
lideranca na promocao da literacia em saude. O LPCDR Info é de distribuigio
gratuita e fica disponivel online no sitio institucional da Liga.

No ano de 2022 a producio e distribui¢io do LPCDR Info, que englobou a publicagao
de duas edigdes, totalizou um investimento de 4.815,84 €. Continuou a fazer-se
a distribuicao de todos os 2.000 exemplares de cada edicao de 2022, via
CTT, tendo sido expedidos para diversas entidades (como unidades de cuidados de
salide primarios) e parceiros.

S3o especificados abaixo os valores despendidos em 2022 com a produgio e
distribuicao do LPCDR Info.
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Impressao Griafica: 3.519,20 € (houve um acréscimo no custo, devido ao
aumento da matéria-prima)

Designer Gréfica: 615,00 €

Total 2022 envio boletins via CTT: 579,64 €

Taxas pagas a ERC (Entidade Reguladora da Comunicagdo) 2022: 102,00 €
Custo por edi¢iao LPCDR Info circulada em 2022: 2.407,92 €

Preco unitario: 1,20 €

«s Em 2022 foram publicados:

LPCDR Info n.° 80, Prevencdo de Doencas Infeciosas
LPCDR Info n.° 81, Osteoartrose

Em referéncia ao boletim n.° 81, artigo do Dr. Beja Santos na Imprensa regional:
[https://correiodosacores.pt/NewsDetail/ArtMID/383/ArticlelD/42692/A-osteoartrose-magistralmente-
explicada-a-gente-apressada]
[https://oregional.pt/2023/01/14/a-osteoartrose-magistralmente-explicada-a-gente-apressada/]
[https://maisribatejo.pt/2023/01/10/a-osteoartrose-magistralmente-explicada-a-gente-apressada/]

Indicadores-chave de desempenho - KPIs m‘

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

I
Distribuigao gratuita e disponivel online
Contetldos disponibilizados na Tonic App
= (81.000 utilizadores em Portugal, Espanha e Italia)

oo
[=]=}
7

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

«» Em 2022 nao foi possivel cumprir o plano de comunicagao pensado para o LPCDR
Info, essencialmente, devido a falta de disponibilidade para a edigiao e por ndo terem
sido recebidos os conteldos solicitados. Por esse motivo, aliado a um periodo de
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escassez de matéria-prima, nomeadamente, papel, apenas conseguimos publicar
duas edi¢des que, atendendo a periodicidade em falta, foram publicadas como
edi¢des especiais e simultaneamente. Adicionalmente, o envio de dois nimeros do
boletim em simultineo, reduziu ligeiramente os custos.

«+ Alcangaram-se os indicadores-chave de desempenho (KPIs) definidos no plano de
atividades para 2022: distribuicdo de 2000 exemplares/edi¢dao; ponto de contacto
das ilhas / Distribuicio em consultas na Madeira e Acores; Referéncias e partilhas
por outras entidades; Colaboragio crescente de novos autores/especialistas
(autopropostas).

7 A Comunicacdo no Interesse Publico visa provocar a mudanca nhos conhecimentos, atitudes e
comportamentos dos publicos, tendo sempre como finalidade o bem comum. [Eir6-Gomes, M. (Ed.)
(2017) A comunicacdo em organiza¢des da sociedade civil conhecimento e reconhecimento. Lisboa: Escola
Superior de Comunicagdo Social.]
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8. Forum de Apoio ao Doente Reumatico (25.7 edigao) .«

8.1. Contexto e desenvolvimento do conceito

Apo6s dois anos de bem-sucedida realizagdo virtual, o Féorum de Apoio ao Doente
Reumatico regressou ao formato presencial, sob o mote Proatividade. Conforme a
definicdo, procuramos “fazer com que determinadas coisas acontegcam ou se
desenvolvam”, estimulando e capacitando a comunidade que representamos.

Procurando corresponder a varios desafios simultaneos, como a crescente importéncia
da comunicagdo ou de um papel mais ativo na gestdo da doencga e na investigagao, o 25.°
Forum de Apoio ao Doente Reumatico realizou-se no Algarve (Inatel de Albufeira),
pretendendo, também, aproximar a comunidade de pessoas com doenga reumatica da
comunidade cientifica, reunida no XXIV Congresso Portugués de Reumatologia (CPR),
no Palacio de Congressos do Algarve, por ocasido do Dia Mundial das Doengas
Reumaticas (12 de outubro — World Arthritis Day) e assinalando, no mesmo municipio,
efemérides tdo importantes como os aniversarios de duas instituigdes com trabalho de
relevo, a nivel nacional e internacional, nas suas respetivas areas.

Adicionalmente, o facto de ter representantes das associagdes de doentes reumaticos
que se deslocaram para participar no CPR, aliada ao que entendemos dever ser o papel
da Liga enquanto entidade-chapéu, proporcionou a oportunidade de operacionalizar os
nossos valores para esta outra comunidade que também representamos.

O programa foi, entdo, estruturado para contemplar uma parte de formagao, com dois
workshops, prévia a abertura oficial do Férum.

8.2. Workshops

«» O workshop “Na 1.? Pessoa” (A) teve como objetivo formar pessoas com doengas
reumaticas, as coordenadoras de nucleos e elementos de associagdes para comunicar
nos media e para falar em publico.

+» Contrataram-se os servicos de uma empresa especializada neste tipo de formagao -
Miligrama — Comunicagio em Saude (formadoras Andreia Garcia e Silvia Malheiro) e
participaram na formacgdo: Ana Pais (ANDAI), Anabela Pelica (APJOF), Andreia Silva
(ANDAR), Margarida Martins (ADL), Carla Carreira, Claudia Gomes (ANDAI), Tiago
Mendes (APOI), Rui Gouveia, Branca Parra, Ana Braganca e Inés Ribeiro.

«+ Paralelamente, realizou-se o workshop “Estratégias de Autogestao” (B), com o
objetivo de debater formas de promover a autogestao eficiente da doenca, seguindo
as Recomendag¢des EULAR 2021 para a implementagio de estratégias de autogestao
em pacientes com artrite inflamatéria. Pretendia-se identificar de areas-chave em
aspetos praticos da autogestio em artrites inflamatorias, realizar o levantamento de
necessidades e apresentar uma proposta de recursos a disponibilizar pelas
associagdes de doentes, em colaboragao com os profissionais de satde.



«« Convidou-se a APPSReuma a ser responsavel por este workshop (Andréa Marques,
Georgina Pimentel e Ricardo Ferreira) e como participantes, Elsa Silva, Vera

Guimaraes, Catarina Marques, Mariana Carvalho, Filipa Branco e Inés d'Almeida.

PROGRAMA

WORKSHOPS em paralelo

o0 WORKSHOP A 4
formag@o NA PRIMEIRA PESSOA
por Miigrama
Sensibliizar para as Doengas Reumdtle LIGA
_ Comunicagao com Jomalistas PORTUGUESA
_ Falar em Publico contra as
_ Redes Socials DOENCAS
DESTINATARIOS por convifefinsciglio REUMATICAS
_ Asscciados com Doenca Reumatica
_ Coordenadoras e Elementos dos Nicleos
_ Bementos de Associagdes Socias Hor

1000 WORKSHOP B

13:00

1400

formagao ESTRATEGIAS DE AUTOGESTAO
por APPSReuma

Promover a Autogestao Eiclente da Doenca

_ Recomendagdes EULAR 2021 para a implemen
de estratégias de autogesiGo em pacientes com

_ Aspetos préticos da autogestao em aririfes :
(identificagGo de areas-chave)

_ Levantamento de necessidade e proposta de recurse
pelas associagdes de doentes em colaboragao com ¢

DESTINATARIOS por convitefinscrigao

_ Associados com Artrites Inflamatérias e/ou Fai
_ Bementos de Associagoes Sécias Honorarias
_ Profissionais de Saude

Almoco

AMGEN
GSK
e,

2 5 ) & Pfizer

FORUM de APOIO
ao DOENTE REUMATICO

PROATIVIDADE 7

15 OUTUBRO 2022 ALBUFEIRA
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8.3. Programa

FORUM

15:15

16h30

16h45

18:00

19:00

2100

PROGRAMA
: Almogo /’

Abertura do 25.° Férum | PROATIVIDADE
moderagao Elsa Mateus | LPCDR LIGA

Doengas Reumadticas na 1.° Pessoa ] PORTUGUESA
Prémio Edgar Stene Portugal 2021 &

5 contra as
Assoclagdes ‘a la minute’ formandos

LPCDR 40 Anos ao Lado do Doente Re DOENFAS
Apresentacdo dos Objetivos Esiratégicos 202 REUMATICAS

Investigagdo em Reumatologla
e Envolvimento de Pessoas com Doenga
moderacdo Ana Vieira | LPCDR e Dr. Diogo
O Melhor da Reumatologia Investigagdo e
Prof. Doutor Jodo Eurico Cabral da Fonseca | FMUI
Envolvimento das Pessoas com Doenga na Inv:
Prof. Doutora Helena Canhdo | NMS e Doutor Ri

Intervalo para café

Estratéglas para a Gestdo da Doenga
moderacdo Catarina Marques | LPCDR
Risco Infecloso nas Doengas Reumdticas Cuidados
Dr. Frederico Martins | CHUA

APPSReuma apresentacao resultados WORKSHOP B
Avutogestdo de Artrites Inflamatérias Recursos €

Conclusdes e Encerramento do 25.° Férum
Dr. Augusto Faustino | LPCDR
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A abertura oficial do Férum ocorreu depois do almocgo, iniciando-se com a
apresentacdao preparada pelo grupo de formandos do workshop A, “Doencas
Reumaticas na 1.% Pessoa”, seguindo-se a entrega do Prémio Edgar Stene Portugal
2021 e 2022 as duas autoras que leram os seus ensaios para o publico. O programa
prosseguiu com a apresentagdo preparada pelos restantes formandos, na sessiao
“Associacoes «a la minute»”. Apos a projecdo do video realizado a propésito do
aniversario - “Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas - 40 anos ao
lado do doente reumatico”, foram apresentados os objetivos estratégicos 2023-
2028.

O segundo painel foi dedicado a Investigagao em Reumatologia e Envolvimento
de Pessoas com Doenc¢a, moderado por Ana Vieira (LPCDR) e pelo Dr. Diogo
Fonseca (CHVNGE), representante dos internos de Reumatologia. Iniciou-se uma
conversa e debate entre os membros do painel - Prof. Doutor Jodo Eurico Cabral da
Fonseca (FMUL), Prof. Doutora Helena Canhio (NMS) e o Doutor Ricardo Ferreira
(ESEL), com a participagao do publico.

A seguir ao intervalo para café, o painel Estratégias para a gestao da doenca,
contou com a moderagdo de Catarina Marques (LPCDR) e com a apresentagio do Dr.
Frederico Martins (CHUA) sobre “Risco Infecioso nas Doeng¢as Reumaticas:
cuidados e prevencao”. Os trés formadores da APPSReuma apresentaram, depois,
os resultados do workshop B, “Autogestdo de Artrites Inflamatdrias: Recursos
e Necessidades”.

As conclusoes e encerramento do 25.° Férum ficaram a cargo do Dr. Augusto
Faustino, Presidente da Mesa da Assembleia Geral da Liga.

«» Todas as despesas inerentes a organizagio e realizacdo do 25.° Férum de Apoio ao
Doente Reumatico, foram cobertas pelos apoios obtidos e que muito agradecemos.

‘©

obbvie AMGEN o3 Kee,
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Indicadores-chave de desempenho - KPIs s

8" Articulagdo com CPR, com associagdes nossas associadas, instituices
. do Ensino Superior, APPSReuma, internos e novos reumatologistas.

Capacitagao de 10 pessoas com doencga reumatica e representantes
de associagdes para uma melhor comunicagao em publico e com os
media

Capacitagao para a proatividade, no envolvimento na discussao, na
gestdo da doenga e na investigagao clinica.
Team Building, Networking
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9.

9.1.

9.2.

9.3.

Funcionamento e Financiamento ..

Funcionamento administrativo

Em 2022, a Liga manteve o funcionamento da secretaria da sede, a cargo de Ana
Ribeiro, a quem continuamos a agradecer, reconhecidamente, a dedicagdo e
excelente desempenho.

Durante 2022, continuou a participar em formagdes principalmente relacionadas
com a transformacdo digital. Representou a Liga nas reunides da Comissao Social
da Freguesia de Campo de Ourique.

O funcionamento da secretaria regeu-se, como ¢ 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

Procedeu-se a substitui¢do da impressora devido a avaria da anterior e inexisténcia
de assisténcia técnica para o modelo. A Liga esteve 4 meses sem impressora,
durante os quais a secretaria se disponibilizou para fazer as impressdes necessarias
na sua impressora pessoal. Optou-se por aluguer de Equipamento com Contrato
de Assisténcia Técnica.

De referir que a Liga contou com o apoio, em regime pro bono, do sécio e
voluntéario Luis Quintino, a quem se regista aqui o agradecimento pelo tempo
dedicado a resolugio de problemas informaticos.

A Liga continuou a prestar apoio de secretariado a associagio EUPATI Portugal,
conferindo-lhe isen¢ao do pagamento da respetiva quota.

Financiamento do funcionamento e das atividades

Nio foi possivel ainda 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 2022 sera de registar:

A consignagdo do IRS e IVA no total de 6.366,84 euros, valor que representa um
aumento em cerca de 43% do que o registado no ano anterior;

Pela participagdo em projetos externos, como advisory boards/groups, fees de
palestrante ou de participantes, o recebimento de 2596,00 euros, valor que
representa um aumento substancial em relagio ao registado em 2021 (N248%);
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Apoios recebidos para a realizagdo do 25.° Férum no valor de 17.450,00 euros,
dos quais, apds pagas as respetivas faturas, ficaram em caixa 11.709,30 euros de
overheads (67%), que compensam o investimento em webinares realizados sem
apoio e perdas reportadas nos anos anteriores. A discrepancia entre o valor
orcamentado e o efetivamente gasto, refere-se ao menor nimero de inscrigdes

Apoios recebidos para o desenvolvimento do Plano de Atividades da Liga no valor
de 12.500,00 euros da AbbVie, Amgen, GSK, Lilly e Vifor Pharma;

Cerca de 5.140,00 euros em quotas, constatando-se uma diminui¢do do
pagamento de quotas (\/3%) e um aumento substancial dos donativos, relacionado
com parciais dos apoios mencionados acima, incluidos nesta rubrica;

Verificou-se um aumento nas receitas e rendimentos da Liga, na ordem dos 10,2%

em relagdo 2021, mais 14,2% em relagao aos rendimentos previstos no or¢gamento
para 2022.

FINANCIAMENTO 2022

1 14% 12%

1%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

mIF mFORUM mIRS/IVA m QUOTAS PROJETOS DONATIVOS

Relativamente as fontes de financiamento da Liga em 2022, recuperou-se o valor
de apoios a projetos pela Industria Farmacéutica, o que diminuiu o peso da
consignagao do IRS/IVA, das quotizagdes e donativos particulares no rendimento
obtido para o financiamento das atividades e funcionamento da Liga. As
quotizagdes recebidas continuam aquém do expectéavel para o nimero de sécios
ativos.

Quanto aos encargos com o funcionamento, nomeadamente, no que concerne a
fornecimentos e servigos externos, em 2022 constatou-se um aumento na maioria
dos encargos (12 %), em relagdo ao ano anterior, refletindo sobretudo a retoma
de eventos presenciais: deslocagdes e estadas, despesas de representagao,
alugueres, catering, incluindo a reuniao estratégica e as sessdes do Férum, estas
ltimas contempladas com apoios recebidos.
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Manteve-se o envio postal de todos os boletins produzidos em 2022, tanto para
membros associados e parceiros, como para todas as unidades de cuidados de
salde primarios do pais, tal como explicado no ponto dedicado ao LPCDR Info.
Acrescente-se que nao foi possivel a produgiao dos 4 nimeros previstos.

Em 2022 foi possivel atingir um resultado liquido positivo, procurando compensar
as perdas anteriores. A gestdo financeira da Liga permitiu realizar as atividades aqui
relatadas, assegurando o funcionamento e a visibilidade publica da associagao,
tentando corresponder as necessidades da comunidade que representamos.

Em 2022 finalizou-se a discussio de objetivos estratégicos, incluindo a
sustentabilidade financeira, que ird ser implementada em 2022.

9.4. Dinimica associativa

Procedeu-se a definicdo dos objetivos estratégicos para 2023-2027 em reunido
alargada nos dias 11 a 13-02-2022, Inatel Oeiras, com a participagdo de:
- Direcédo (Elsa Mateus, Catarina Marques*, Susana Capela e Joana Vicente*)
- Conselho Fiscal (Ana Vieira)
- Secretariado (Ana Ribeiro)
- Coordenadora do Ncleo de Esclerodermia (Helena Gaspar)
- Coordenadora do Nucleo de Behget (Carla Carreira)
- Coordenadora do Nucleo de Osteoartrose (Margarida Espanha)
- Patient Research Partner (Vera Guimaries)
- Responsavel pelo Design e Comunicagio Gréfica (Inés Ribeiro)
- Responsavel pela Contabilidade (Dulce Madeira) *
(*) participagio por meios telematicos (Zoom).

No final de 2022, regista-se um total de 336 sécios ativos, com a entrada de 12

membros associados e a saida de 20 (desisténcia, mudanga, 6bito, etc.), ao longo
do ano.
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Conclusao -

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

O financiamento conseguido permitiu desenvolver as diversas atividades reportadas

e alcangar um resultado positivo, embora ainda existam projetos que transitam para
2023.

Este relatério de atividades permite identificar fatores criticos de sucesso e areas a
melhorar que deverio ser equacionadas nos projetos a desenvolver a curto e médio
prazo.

Em 2022 foram definidos e aprovados os objetivos estratégicos para o periodo

2023-2027, constando no plano de atividades para 2023.
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