ASSOCIACAO PORTUGUESA DE PAIS E DOENTES COM HEMOGLOBINOPATIAS

PLANO DE ACTIVIDADES - ANO 2014

INTRODUCAO

Este Plano de Actividades para ano de 2014, tem em consideracdo diversos factores que derivam
das alteragdes que venham ou ndo a ser verificadas, nomeadamente no que se refere as candidaturas aos
projectos do Instituto Nacional para a Reabilitacdo, I.P. (INR). Como foi anteriormente informado em
Assembleia Geral, durante 2013 e de forma totalmente imprevista, a instituicdo ficou inibida de poder
candidatar-se a projectos anuais como era comum e que previam a entrada de verbas significativas na
Associacdo, passando apenas a aceder a projectos de 4 meses com fundos a rondar apenas os 40% da
verba normal recebida em outros anos. Este facto tentard ser anulado em 2014 através das alteracdes
estatutarias entretanto realizadas e que possibilitardo a criacdo, até final de 2013, de uma delegacdo da
APPDH, condicdo que é exigida pelo INR para regressarmos as candidaturas a projectos anuais. Desta
forma, e acreditando que nenhuma outra alteracdo venha a ser exigida, retomaremos em 2014 os
projectos de maior impacto para a vida da instituicao e dos nossos doentes e familias.

2014 serd igualmente um ano que podera implicar um volume acrescido de trabalho tendo em
consideracdo que no decorrer de 2013 a Associacdo apresentou duas candidaturas a projectos (Camara
Municipal de Lisboa e Fundagdo Calouste Gulbenkian) que, a serem aprovados, terdo o seu impacto forte
em 2014 e 2015. Se aliarmos a estes projectos as normais candidaturas junto do INR, a previsdo sera de
um ano extremamente exaustivo e em que a participacao presencial dos sdcios e de voluntdrios serd
fundamental.

Os nossos Recursos Humanos nao deverdo sofrer alteragdes, pelo que apenas contaremos com a
Técnica de Servigco Social. Podera haver necessidade da entrada de um membro estatutdrio remunerado
caso a aprovagao dos projectos apresentados, que o incluem, sejam aprovados.

No que respeita ao Colaboradores, estes serdo: um Técnico Oficial de Contas, uma Psicéloga e uma
Animadora Sociocultural, em regime de prestacdo de servigos inerente aos projectos a que a Associacdo ja
se candidatou e prevé candidatar, via INR.

O papel dos Voluntarios (sejam eles sdcios ou ndo) é sempre um aspecto de elevada importancia e
urgéncia na sua captacdo e afectacdo ao desenvolvimento dos projectos, desempenhando diversas
tarefas que, embora possam ser faceis, implicam um dispéndio de tempo elevado que decerto faltara aos
normais Recursos Humanos da instituicdo para que possam ser realizadas.

Paralelamente, a Associacdo tera de desenvolver com muita regularidade campanhas exteriores de
angariacdo de fundos com vista ao apoio do seu funcionamento, para as quais ird também necessitar de
um envolvimento acrescido de voluntarios e dos seus associados.

Procurar-se-a igualmente dar seguimento ao que ja estava previsto no Plano de Actividades de
2013 no que respeita a revisdo e actualizacdo da base de dados dos contactos que existem na instituicao,
com vista a simplificacdo de processos e ajuda no apoio mais rapido aos sdcios, doentes e utentes. Esta
actualizagdo procurara igualmente a selecgao de uma lista de possiveis voluntdrios que nos apoiem nas
actividades da associacdo ao longo do ano.

Cada vez mais é notério que quanto maior for a visibilidade externa da Associacdo maior é a sua
capacidade de angariacao de apoios e de novos associados, pelo que a constante actualizagdo do sitio
online, das suas paginas de facebook e a inclusdo noutras plataformas/redes sociais, deverdo ser
igualmente continuadas e incrementadas. A utilizacao destas formas de
informacdo/divulgacdo/sensibilizacdo trouxeram em 2013 um significativo retorno, quer em termos de
verbas angariadas de donativos (p.ex. Projecto “Ser Soliddrio” da SIBS), quer na captacao de voluntarios e
credibilidade da institui¢cdo junto de outras entidades, muitas das quais aceitaram entrar ja este ano como
parceiras nos projectos para 2014. O papel dos sécios nesta vertente de divulgacdo da Associagdo é cada
vez mais importante e necessario.
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Outra actividade iniciada neste ano de 2013 e que se pretende dinamizada e incrementada em
2014 é o da realizacdo de parcerias com empresas numa vertente de trazer aos nossos associados alguns
beneficios junto das mesmas e dessa forma haver por parte de quem ainda n3o é sécio a percepcao de
que ao se associar poderd, ndo apenas ajudar a instituicdo, mas também usufruir de algumas regalias que
se traduzem em poupancas de dinheiro (p.ex. a parceria realizada com a “Redelab” com descontos nas
andlises clinicas, ndo apenas para o sécio mas abrangendo também os seus familiares directos).

ACTIVIDADES RELEVANTES:

* Apoio Directo aos doentes e seus Familiares, através da sua Accao Social com:

o Atendimento;

o Informagéo especifica, conforme as situacoes;

o Encaminhamento para os equipamentos sociais e de saude da area de residéncia;

o Orientagdo na procura de emprego e contributo para a aquisicdo de ferramentas que visem uma procura

activa de emprego e com maiores oportunidades;
o Atribuigdo de apoio monetario (Projecto PRODIS) ou em géneros.

* Humanizacdo dos cuidados, Tratamento e Bem-estar:
Vamos procurar concretizar e manter o que temos vindo a perspectivar para este aspecto e que se refere a:

o Emissao do Cartdo de Urgéncia e distribuicdo aos doentes da zona abrangida pela Administracdo Regional
de Saude de Lisboa e Vale do Tejo;

o Quanto aos medicamentos ndo comparticipados — pretende-se manter o apoio prestado até ao momento por
duas farmacias em regime de doagéo em géneros;

o A continuidade do Grupo de Apoio aos Doentes, Pais e Conviventes “Amigos do Globi”.

o Continuagédo e conclusdo da realizagdo dos estudos de conhecimento da realidade dos nossos doentes
(iniciados na sua organizacao durante 2013), no seguimento dos roadshow levados a efeito em 2011 a 2012,
que nos permitam dar dados mais concretos e reais junto das entidades oficiais quando solicitados (p.ex: n°
de doentes a realizar tratamento com bomba infusora, quais os estados de operacionalidade das mesmas e
das seringas; n° de doentes que nao estado a realizar tratamento de ferro por falta de equipamentos/acesso
aos quelantes; custo aproximado de um doente com hemoglobinopatia no SNS; etc).

e Cultura e Lazer:

Tentaremos encontrar novos recursos financeiros e parcerias institucionais locais, mas também actividades com
custos reduzidos, para que consigamos realizar algumas actividade de cultura e lazer para os utentes e sdcios tal
como:
o Realizagéo de visitas culturais de forma a incentivar as relagbes inter-doentes e suas familias (p.ex: fabrica e
Museu da Delta Cafés, Jardim do Eden - Bombarral, Jardim da Tapada de Sintra, etc);
o Ateliers de capacitagdo de jovens e adultos, com vista a uma integracdo laboral mais efectiva (p.ex.:
informatica, técnicas de procura de emprego, inglés, costura, preenchimento de declaragdes de IRS, etc);
o Realizacdo de workshops relacionados com a necessidade de poupanga e melhor gestdo dos recursos
financeiros das familias, recorrendo, p.ex. a reciclagem de produtos.
o Realizagdo de uma Coldénia de Férias inserida no projecto “Partis” da Fundagdo Gulbenkian, onde se
promovera as relagdes humanas inter-doentes numa vertente direccionada para a Cultura e as Artes.

* Divulgacdo das patologias, informacdo e sensibilizacdo para o Rastreio das Hemoglobinopatias:

o A continuidade de campanhas de informacgao, sensibilizagdo e divulgagdo das Hemoglobinopatias a nivel
nacional;

o Realizagdo de um workshop dedicado ao tema “Os problemas das Doengas Crénicas nos Adolescentes”
(com a duragao de 2 dias).

o Realizagdo de um workshop intitulado “Conhecer a Dor e a sua Terapéutica”, direccionado aos doentes

jovens/adultos e com o apoio da Unidade da Dor do Hospital Garcia de Orta e do Servigo de Psicologia da
mesma unidade de saude.
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Accoes de Informacdo e Sensibilizacdo dirigidas a:

O Técnicos de Saude;

o Doentes, Pais e Cuidadores;

o Estudantes de Medicina, Servigo Social, etc;

o Funcionarios de empresas e populagdo em geral, como forma de sensibilizagdo para o Rastreio.

o Colégios, Escolas Basicas e Secundarias;

O Hospitais e Centros de Saulde;

o Faculdades de Medicina e Escolas de Saude Publica e Enfermagem;

o Camaras Municipais e Juntas de Freguesia (com acesso aos seus diversos equipamentos);

o Empresas e Centros Educativos (p.ex. Fabrica Delta Cafés e Centro Educativo Alice Nabeiro).

Politicas de Saude e Sociais:

Prosseguir com diversas reunides com os varios ministérios, sobretudo da Saude, Trabalho e Seguranca
Social, para obtencdo de legislagdo adequada as nossas especificidades, com especial incidéncia na
procura de recuperar a isengdo das Taxas Moderadoras eliminadas em 2012 e na questdo das Juntas
Médicas;

Parcerias e colaboragdes com outras Associagdes de doentes cronicos ou outras patologias;

Participagdo nas acgbes dirigidas pela Alianga Portuguesa das Associagdes de Doencgas Raras,
nomeadamente na co-organizacao do Dia Europeu das Doencas Raras, em final de Fevereiro;

Parceria com a Camara Municipal do Seixal, como entidade actualmente responsavel pela Rede Portuguesa
de Cidades Saudaveis;

Parceria com a UDIPSS (Uniao Distrital das Instituigbes Particulares de Solidariedade Social);

Parcerias Internacionais e Nacionais:

TIF — Federagao Internacional da Talassémia, procurando participar nas actividades promovidas;
EURORDIS;

FIS — Federacao das Instituigdes Particulares de Solidariedade Social que esta previsto ser criada em 2014
visto que tal ndo foi possivel em 2013, de que a APPDH podera ser membro fundador;

ALHETA — Associacao Espanhola de Luta contra as Hemoglobinopatias e Talassémias

FENAFAL — Federagao Nacional das Associa¢des de Pessoas com Doengas Falciformes (Brasil), estando a
Associagao presente como convidada, na Conferéncia da Rede Global sobre Doenga Falciforme que se
realizara entre 9 e 11 de Abril de 2014, no Rio de Janeiro.

No caso da ALHETA e FENAFAL a APPDH ira tentar a realizagdo de acordos de parceria para a
concretizacao de encontros bilaterais anuais e troca de experiéncias entre as instituicdes.

As parcerias nacionais, a seguir referidas, vao-se manter e aprofundar, pois tém sido importantes para o trabalho da
Associagao. Outras serdo igualmente desenvolvidas com o desenrolar dos projectos que serao colocados em
pratica durante o ano.

O O O O O

Laboratério Novartis Oncology;

Associagao Portuguesa para o Estudo da Dor — APED;

Alianga Portuguesa de Associa¢des das Doencgas Raras;

Instituto Portugués do Sangue e da Transplantagéo;

Parcerias estabelecidas ou a estabelecer com Entidades de Saude e Educacionais, Instituicbes Sociais e
Associagdes locais, no ambito de campanhas de informagdo, sensibilizagdo e divulgagcdo das
Hemoglobinopatias;

Parcerias com autarquias locais, nomeadamente com a Junta de Freguesia do Laranjeiro, Camaras
Municipais de Almada, Seixal, Lisboa, Loures e Beja, de forma a uma melhor ades&o das populagbes-alvo a
estes assuntos e iniciativas;

Insercao da Associacao nas Redes Sociais dos municipios de Almada e Seixal com vista a participar mais
activamente com outros parceiros locais em projectos comuns e que podem beneficiar a instituicao nas suas
vertentes de apoio social, de informagao/sensibilizagédo e até angariagdo de fundos;

Parcerias com empresas privadas de forma a desenvolvermos as accdes desejadas, quer através de apoio
financeiro quer logistico, que € muito importante para a realizagdo dos nossos projectos.
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No ambito destas parcerias promover-se-a e participar-se-a nos dias Internacionais da Talassémia,
Drepanocitose e das Doencgas Raras.

Recursos Financeiros:

Persistir na solicitagéo e respectiva obtengéo de resultados por parte das entidades, como:

O O O O (@)

o

o

Laboratorios;

Empresas privadas que fazem donativos ou disponibilizam espago para campanhas de
sensibilizagdo/informacao e angariagao de alguns donativos (p.ex. “Pingo Doce”);

Fundacdes, como a MillenniumBCP, PT, EDP e Calouste Gulbenkian;

Bolsa de Valores Sociais / Caixa Fa (CGD)

Projecto PRODIS — Projecto “Proximidade a distancia”, destinado as pessoas com Hemoglobinopatias,
promover uma campanha de divulgagéo do projecto;

Campanhas de angariacdo de novos soécios e campanhas online de angariagdo de donativos (site,
facebook, etc) e em empresas/estabelecimentos comerciais que aceitem a colocagdo de caixas de
donativos (ex. farmacias, ginasios, restaurantes, etc).

Venda de artigos “artesanais” ao longo do ano, em feiras locais e noutras situadas nas areas onde a APPDH
se desloque em acgdes de informagao e sensibilizagdo (p.ex.: “Feira sem regras” em Coimbra, “Feira da
Ladra” em Lisboa, “Festa da Solidariedade” em Faro, etc) e ndo sé em épocas festivas.

Realizagdo de concertos de solidariedade e angariagdo de fundos para a Associagdo, p.ex. em Beja, em
parceria com o Projecto “Lendias d’Encantar” / “Os Infantes”.

Dinamizacdo e divulgagdo da mais recente Linha Solidaria “Globilinha” ( 760 300 125 ) de valor
acrescentado, através dos meios online e em diversas publicagdes escritas que se consigam arranjar em
sistema gratuito.

Tentar-se-a manter a nossa participagao no projecto “Ser Solidario” da SIBS que tem trazido alguns
donativos a instituicdo, embora esteja previsto apenas a sua manutencédo até final de Fevereiro de 2014.

Recursos em géneros:

Procurar reactivar a parceria com a Sociedade Agricola da Quinta da Freiria, na doagéo de ovos, para que
possamos abranger um maior numero de familias;

Apoio de empresas para se manter o cabaz alimentar;

Parceria com o Banco Alimentar;

Parceria com o Banco de Bens Doados;

Colaboragdo com outras IPSS (p.ex. AMI, Casa do Gaiato) na disponibilizagdo de roupas que nos sao
entregues mas que nao tém utilidade para os nossos doentes e suas familias;

Projecto de crowdfunding do BES com vista a aquisicdo de 2 bombas infusoras e seringas para os novos
doentes e/ou doentes que neste momento ndo tém acesso a seringas para as suas bambas de Desferral.

Organizacao /| Gestao e Administracdo:

Expediente administrativo do quotidiano;

Manutencgao da base de dados actualizada de: Sécios, Doentes, Portadores, Beneméritos, Profissionais de
saude, Associagdes congéneres, etc;

Manutengao e actualizagao, quer do site e facebook da instituicdo, quer da plataforma ligada a “Bolsa de
Talentos”.

Divulgacdo:

Promogéo de campanhas nacionais de divulgagdo das Hemoglobinopatias com a distribuicdo de folhetos, a
continuidade do seu Boletim Informativo “Sangue de Lua Sangue de Mar”, inser¢do de informagéo gratuita
em orgaos de comunicagao social escrita ou online, participagdo em programas de informagdo nos meios de
comunicacao social, etc.

Utilizagao da parceria com a Delta Cafés na vertente de possivel divulgagéo da instituicido e seus projectos
através da impressao/distribuicdo de pacotes de agucar gratuitos.
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