APDR

Assocliacao Portuguesa de
Doentes de Parkinson

Este Relatdrio de Actividades foi escrito ignorando o novo Acordo Ortogréfico.
"Minha Pétria é a minha lingua" - Fernando Pessoa




A DOENCA DE PARKINSON

A doenca de Parkinson (DP) é uma patologia do sistema nervoso central, progressiva, que ainda nao
tem cura, e leva a uma diminuicdo significativa da qualidade de vida dos doentes, na sua maioria
idosos, e dos cuidadores familiares. A doenca de Parkinson tem uma prevaléncia crescente,
consequéncia do envelhecimento da populacdo. Porém, devido a um maior conhecimento da

patologia, esta a ser diagnosticada cada vez mais cedo.

A ASSOCIACAO
A Associacdo Portuguesa de Doentes de Parkinson (APDPK) nasceu no dia 14 de Abril de 1984, de

uma necessidade de divulgar e consciencializar a populacdo para esta patologia, mas, acima de tudo,
tem como missdo melhorar as condi¢gfes de vida das pessoas com doenga de Parkinson (DP) e dos
seus cuidadores.

Para assegurar a concretiza¢ao dos objectivos a que se propds, a Associagdo tem desenvolvido varias
accgOes de informacgdo sobre a natureza evolutiva da doenca de Parkinson, nomeadamente através
da sua revista Parkinson, distribuida gratuitamente aos seus associados, atraves da disponibilizacéo

de informacdo actualizada no site (www.parkinson.pt), Facebook, Manual para pessoas com

Parkinson, distribuicdo de folhetos informativos ao publico e através de acc¢des de formacao para
cuidadores formais e informais.

Proporciona, igualmente, aconselhamento a doentes e familiares sobre as formas de enfrentar a
doenca, faculta apoios ao nivel do encaminhamento para algumas consultas de especialidade, para
fisioterapia, terapia da fala, nutricdo ou psicologia, e colabora com equipas de investigacao e pesquisa

para melhoria ou aperfeicoamento de tratamentos.

APDPk funciona com uma Sede Nacional e espaco fisico em Lisboa e com delegac¢bes regionais
distribuidas pelo pais. Deste modo, a associacdo consegue estar mais presente no terreno para
articular com Camaras Municipais, Juntas de Freguesia e outras entidades que possam proporcionar

mais apoios a APDPKk e seus associados.

A APDPk conta com 4 delegacdes: Porto, Leiria, Santarém Norte e Barlavento.
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NOTA INTRODUTORIA

O ano de 2022 iniciou-se sob conjuntura pandémica, com varias restricdes que, ao longo do ano,

foram sendo aliviadas, a medida que a pandemia regredia.

Os nossos projectos, quer os nacionais, quer os de Lisboa, tiverem sempre em conta o que
aprendemos nos anos anteriores. Por um lado, continuamos com as nossas actividades online, pois
permitem reunir pessoas de todos o pais que, se tiverem acesso as novas tecnologias, podem
frequentar sessfes terapéuticas ou assistir a palestras, que tém lugar noutros ponto o pais. Por outro,
e sempre seguindo as normas da DGS, continudAmos com as nossas actividades e sessdes
terapéuticas presenciais. Os beneficios da actividades presenciais sdo essenciais para reabilitacdo
fisica e emocional, minimizando os sentimentos depressivos, de stress e ansiedade.

Nunca descuramos nenhum canal de comunicagédo, privilegiando o telefone para dar apoio aos

associados sem acesso as novas tecnologias.

Relativamente as nossas actividades online e via telefone, devido ao continuo crescimento dos casos
de ansiedade e depressdo que a conjuntura pandémica trouxe, centramos a nossa atencdo no
projecto nacional Lado-a-Lado.

J& no nosso espaco fisico, em Lisboa, centramos a nossa atencdo nas actividades presenciais, que

promovem o convivio e a interacgao.

Neste Ultimo ano do mandato nao iniciAmos novos projectos, querendo cimentar os ja existentes. No
entanto, relativamente as Accdes de Sensibilizagdo/Formacao decidimos falar em assuntos que ainda
ndo tinham sido muito explorados, como “A sintomatologia ndo motora” e, por isso, desconhecidos de

uma grande maioria da comunidade Parkinson.

Ao longo deste ano, como tem vindo a suceder nos anos anteriores, quisemos, acima de tudo, do
longe fazer perto e mostrar aos nossos associados em particular e & comunidade que sofre de DP em

geral que, apesar das vicissitudes, estamos presentes e disponiveis para apoiar e informar.



ACTIVIDADES NACIONAIS




COMEMORACAO DO DIA MUNDIAL DA DOENCA DE PARKINSON

Mesmo em conjuntura pandémica, o 11 de Abril, o Dia Mundial do Doente de Parkinson, é sempre
assinalado. A Direcgéao Nacional realizou actividades e esteve presente em outras acc¢des, divulgando

ndo apenas o dia, mas também a associagao.

e Lancamento do Video “Questdes sobre a Doenca de Parkinson”
A semelhanca do ano passado, que teve uma grande ades&o, este ano, voltamos a lancar um
novo video sobre as “Questdes sobre a Doenga de Parkinson”. Este ano, como realizamos a
palestra em directo, demos voz as questdes das pessoas que estavam connosco a assistir.
A Dra. Maria José Rosas e Dra. Carolina Soares, neurologistas especializadas na Doenga de
Parkinson, responderam a todas as questodes.
O lancamento deste video foi também divulgado no site internacional da EPDA.

e Presencano lancamento do livro ”20 anos de DBS em Portugal”
O Sr. Prof. Dr. Rui Vaz convidou-nos a escrever um capitulo sobre nossa associacao e as
varias actividades que promove para incluir no livro “20 anos de DBS em Portugal”. Como o
lancamento foi no Porto, esteve também presente no lancamento, o delegado do Porto. Os

exemplares deste livro poder&o ser encontrados na sede nacional e na sede das delegagdes.

e Participacéo no IV Congresso do CNS “Cuidar em casa e na Comunidade”
O Campus Neurol6gico Sénior convidou a APDPk para participar no seu IV Congresso, no dia

26 de Marco, para falar sobre “O papel das Associagbes de Doentes”.

e Participagéo no programa da SIC Mulher “Médico em Casa”
Fomos convidados a participar no programa da SIC Mulher “Médico em Casa”, que foi para o

ar em Abril.



PROJECTOS

- Projecto Lado-a-Lado -

Este projecto nasceu em 2020 para chegar as pessoas sem acesso as novas tecnologias. Apesar da
internet conseguir aproximar pessoas e se, por um lado, conseguirmos reunir numa mesma Sessao
de terapia pessoas de diferentes pontos do pais, sabemos, por outro, que sendo a comunidade que
sofre de DP, maioritariamente idosa, muitos deles ndo tém conhecimento ou ndo tém acesso as novas
tecnologias.

Deste modo, na 1.2 fase deste projecto, fizemos fisioterapia por telefone e os exercicios eram enviados
por correio. O apoio foi dado por uma estudante de Fisioterapia da Escola Superior de Salde de
Setubal. Fomos convidados a integrar o o juri no Ciclo de Debates, no qual a estudante apresentou
o0 seu trabalho e os resultados, seguindo-se um periodo de questfes e comentarios.

Também fizemos consultas de apoio psicolégico por telefone. No primeiro confinamento ocorreu um
ensaio piloto para os associados de Lisboa, que correu muito bem. Desta forma, quando demos corpo
ao projecto ja tinhamos algumas certezas. Apesar dessas certezas, no ambito nacional foi também

um projecto-piloto.

Existe, contudo, uma comunidade crescente com acesso as novas tecnologias. Por isso, este
projecto tem outra vertente: os Grupos de Apoio Psicolégico para Pessoas com Parkinson e
Cuidadores online.

Diversos estudos tém demostrado que a participacdo em grupos de apoio € um factor que promove a
adaptacdo e aumenta a percec¢do de bem-estar psicologico e qualidade de vida de pessoas com
doencas croénicas, nas quais se inclui a Doenca de Parkinson. Com efeito, 0s grupos permitem que
0s participantes partilhem vivéncias, emocdes, dificuldades e recursos que os ajudam a lidar de forma

mais eficaz com a doenca.

As sessdes dos grupos de apoio comegaram por ser presenciais, mas com o inicio da conjuntura
pandémica tiverem de ser cancelados. Porém, assim que foi possivel iniciamos estas sessdes na
plataforma zoom. O primeiro grupo a avancar foi o dos cuidadores, seguido do grupo de apoio a
pessoas com Parkinson.

Os pedidos de consulta de apoio psicolégico cresceram devido a pandemia. Apesar do aumento da
ansiedade e da depresséo estarem associados a DP, e sempre tivemos muitos pedidos, a conjuntura

pandémica fez disparar estes casos.

Ao longo do ano de 2022, centrdmos, assim, 0s nossos esfor¢os dar continuidade a este projecto, na
sua vertente online, com os Grupos de Apoio para Pessoas com Parkinson e cuidadores, e na sua

vertente telefénica, com consultas de apoio individual, para os associados de todo o pais.



Terapias N.° Associados/sessao N.° sessoes/ano
Grupo de Apoio PP 10 18
Grupo de Apoio Cuidadores | 11 36

N.° Associados/més N.° sessoes/ano
Consultas Individuais 11 202

- Projecto Para-Quedas -

Este projecto teve como premissa o conhecimento de que as Quedas na doenca de PARKINSON séo
o principal motivo de progressao na doenga. Contudo, também sabemos que h& inimeras estratégias
gue podem reduzir as quedas e sua gravidade.

O objectivo principal é capacitar todos os portugueses com o diagnostico de DP, desde os
estadios iniciais aos mais avangados, com um capital de conhecimento suficiente para realizar
escolhas informadas, para terem conhecimento sobre como gerir 0 antes (prevencdo) e depois

(recuperacgéo) destes episodios de quedas.

Com isto, queremos, efetivamente, reduzir a Frequéncia e a Gravidade das Quedas, e reduzir a

progressao da doenca.

Isto sera atingido através da:

- criacdo de uma videoteca com videos informativos para que doentes de Parkinson (DP), familiares
e profissionais possam ter informacéo sobre quedas em Parkinson, permitindo aceder a essa mesma

informacgé&o de forma facil;

- criagd@o de Consultas de Quedas (presenciais e online), diminuindo o impacto negativo das quedas;
- formacéo e educacgédo para saude;
- recolha de dados/investigacdo para melhorar conhecimento na area.

Este projecto, que teve a duragdo de dois anos, terminou em Julho de 2022. A Direcgdo Nacional esta

a fazer a avaliacéo dos resultados.



Terapias N.° Associados/més N.° sessoes/ano
Para-quedas 10 80

- Projecto Dan¢ar com Parkinson -
Com o apoio da Santa Casa da Misericérdia de Lisboa, da Bial, da Fundacdo Luso-Americana, do
Prémio BPI Seniores, este projecto ja vai no seu 8.° ano e de vento em poupa.
As sessdes de movimento sdo desenvolvidas aos sabados de manha com duas classes num ambiente
confortavel e seguro, atento as especificidades de cada participante, independentemente das suas
condicbes de mobilidade e dependéncia. As sessdes sdo abertas a participacdo de doentes
de Parkinson e seus cuidadores (técnicos, familiares e amigos).

Este ano, continuou com as sessdes presenciais no Porto: sessdes presenciais no Porto.
O projecto "Dangar com Pk" integra uma equipa multidisciplinar de formadores com experiéncia nas

areas da dancga, formacéo e fisioterapia, tendo sido galardoado com o Prémio BPI Seniores 2014.

Para mais informacgdes sobre este projecto ver Anexo I.

PROMOCAO DA LITERACIA EM SAUDE

- “Guia dos Direitos das Pessoas com Doenc¢a de Parkinson” —
Lancamos o “Guia dos Direitos da Pessoas com Doenga de Parkinson”. Era um dos nossos desejos
desde o inicio do mandato, devido aos inimeros telefonemas que recebemos a pedir informagdes
sobre a legislacao referente a pessoa com doenca de Parkinson. Este Guia pode ndo apenas ser
utilizado pelos nossos associados, que o podem pedir gratuitamente em formato livro, mas também
por toda a comunidade com doenga cronica, uma vez que pode ser descarregado do nosso site

também gratuitamente.

- Flyer “Cirurgia DBS e agora? Perguntas Frequentes” -

Lancamos o Flyer “Cirurgia DBS e agora? Perguntas Frequentes”. Este Flyer esclarece as questdes

mais frequentes que as pessoas que querem realizaram a cirurgia.

ACCOES DE SENSIBILIZACAO/FORMACAO

- “A Sintomatologia ndo Motora da DP” -
A sintomatologia ndo motora da Doenca de Parkinson ainda é um tema pouco explorado. Para dar a

conhecer a comunidade Parkinson estes sintomas, APDPk realizou Accdes de



Formacdo/Sensibilizacdo em quatro pontos do pais, que contou com as presencas da Dra. Rita
Simdes ou da Dra. Ana Margarida Rodrigues:

+ 25 de Marco, em Portiméo;

«» 7 de Maio, Porto;

«» 26 de Outubro, em Lisbhoa;

< 5 de Novembro, em Coimbra.

Destas acc¢des, foi igualmente editado um livro que foi distribuido no final de cada accéo e esta

igualmente disponivel gratuitamente no nosso site.

- Nutricdo e Exercicio -
No ambito de um protocolo realizado com o "Aproximar" — um programa da Santa Casa da
Misericordia de Oeiras que actua preventivamente na solidao crénica e isolamento das pessoas, em
particular em idade de reforma —, realizamos uma ac¢édo de Sensibilizacdo subordinada ao tema

“Nutricdo e Exercicio”, em Outubro, no concelho de Oeiras, integrando ndao apenas a comunidade

Parkinson, mas toda a comunidade sénior.

PARTICIPACAO EM EVENTOS E ACCOES DE FORMACAO

ACTIVIDADES INTERNAS

- Encontro Nacional de Associados -

Foi cancelado devido a conjuntura pandémica

- Delegagoes Regionais -

Delegacéo do Porto: estivemos presentes no almoco de Natal.

ACTIVIDADES EXTERNAS

- Palestras, Conferéncias e Webinars -

JANEIRO

— Participagdo no seminario de encerramento “Theo Frame Accountabilty”.



MAIO

— Participacdo no Webinar “Publicidade em Saude e a Saude da Publicidade”.

JUNHO

— A convite da Escola Superior de Setubal, no ambito do Projecto MoveONParkinson, integrdmos o
juri na apresentacdo dos trabalhos dos alunos, sendo estes: “Projeto MoveONParkinson:
desenvolvimento de atividades direcionadas a diade utente e cuidador informal” e “Desenvolvimento
e avaliacdo da usabilidade da aplicacdo web, da plataforma ONParkinson, destinada a

fisioterapeutas”. Estes estudos contaram com a participacao dos nossos associados.

— Estivemos presentes na apresentagcdo Apresentacdo da Estratégia Nacional para a Inclusédo das
Pessoas com Deficiéncia (ENIPD) para Dirigentes das Organizacdes ndo Governamentais das

Pessoas com Deficiéncia (ONGPD)

OUTUBRO

— Participacdo no Congresso do Plataforma Saude em Dialogo, no qual foi langado

“O livro Branco das Associacoes”.

NOVEMBRO

— Integrdmos a Comissao de Honra na sessao de abertura do 42° Congresso Portugués de Geriatria

e Gerontologia.

DEZEMBRO

— Participamos no Encontro Anual GSK / ViiV Healthcare para Representantes de Associacdes de

Pessoas com Doenca.

DIVULGACAO E COMUNICACAO SOCIAL

-Vamos falar de Parkinson/APDPk ao longo do ano -
JANEIRO
— PublicAmos um artigo no site Sapo lifestyle, intitulado “O impacto da pandemia nas Pessoas com
Parkinson”.

Link:https://lifestyle.sapo.pt/saude/noticias-saude/artigos/o-impacto-da-pandemia-nas-pessoas-

com-parkinson
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MARCO
— Estivemos presentes no Congresso da Sociedade Portuguesa de Doencas do Movimento, com o

nosso roll-up e material informativo.

FEVEREIRO

— Fomos convidados a participar na Revista Sauda, na rubrica “Bl de cada associagao”, no ambito
de uma iniciativa da Plataforma Saude em Dialogo iniciou.

Esta iniciativa tem o objectivo de dar a conhecer ao publico em geral cada uma das associacdes
gue integram a Plataforma.

A Revista Sauda é uma publicacdo com periodicidade mensal destinada a populacdo em geral e
gue disponibiliza, maioritariamente, contetdos informativos sobre salde produzidos por
profissionais da area. A revista é distribuida nas farmacias portuguesas e é também distribuida com

o Jornal Expresso no primeiro sabado de cada més.

OUTUBRO

— Plataforma Saude em Dialogo langou “Livro Branco das Associagdes da Plataforma Saude em
Dialogo”.

Este projeto tem como principal objetivo fazer um retrato dos novos tempos que vivemos, dando a
conhecer a realidade vivida pelas varias associacfes da Plataforma ao longo destes dois anos de
pandemia.

Pretendem-se elencar os principais desafios e as preocupac¢des sentidas pelas Associacoes, perceber
quais as principais dificuldades e como é que estas superaram os obstaculos encontrados, enquanto
se traca um caminho comum para o futuro, tendo em conta as necessidades e as oportunidades
identificadas.

No final pretende-se que seja apresentado um conjunto de recomendacdes, resultantes do trabalho

realizado com todas as associagfes, aos varios decisores politicos e a sociedade em geral.

— Foi lancado o livro “Advocacia da Cidadania de Salude — Manual para associacdes de doentes e

outros advocates. A APDPk deu o seu testemunho num dos capitulos do livro. A distribuicdo deste

livro fez-se gratuitamente pelas associacdes de doentes e esta a venda nas livrarias.

— No nosso site destacamos —
O nosso site é a nossa janela de divulgagéo para o exterior, no qual divulgamos as nossas iniciativas
e tudo o que diz respeito a doenca de Parkinson, de todos os sectores e instituicbes porque
acreditamos que é o trabalho em conjunto é essencial para promover a literacia em sadde no geral e

na doencga de Parkinson em particular.

Este ano, salientamos a divulgacéo:
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e “Guia dos Direitos das Pessoas com Doenca de Parkinson”, publicado pela APDPk
¢ Informacdes sobre o Estatuto do Cuidador Informal;
¢ Demos seguimento ao nosso separador e motivador “pessoas que nos inspiram”.
O separador “Pessoas que nos Inspiram” € uma area em contante actualizacdo, que sera

preenchida por pessoas que nunca desistiram e que nos ensinam todos os dias a ndo desistir.

REUNIOES INTERNAS

Coordenadora dos Servicos de Saude - a DN reuniu a coordenadora da salide Dra. Josefa
Domingos, no sentido de realizar e submeter candidaturas a projectos e realizar um programa de
saude transversal a todas as delegacoes.

ASSEMBLEIAS-GERAIS
Assembleia-Geral Ordindria da APDPk — 14 de Maio - na sede e via telematica da associacdo
para apreciacdo e deliberagéo sobre o Relatorio de Contas e Relatdrio de Actividades de 2021.
Assembleia-Geral Ordindria da APDPk — 26 de novembro - na sede e via telematica da associacéo

para apresentar discutir e votar os Planos de Actividades e orgamento para 2023.

Assembleia Eleitoral da APDPk — 3 de Dezembro — na sede e nas delegacfes regionais, tal como

definem os estatutos, realizaram-se eleig6es para 0s corpos socais para o0 mandato de 2023-2026.

REUNIOES EXTERNAS

e Bial
A relacdo da APDPk com a Bial € muito antiga, ajudando a associagdo em varios projectos. Em 2022,

apresentamos alguns dos nossos projectos a fim de solicitar o seu apoio.

e Medtronic
Apresentamos a Medtronic o nosso pedido de apoio, que reverteu a favor da continuag&o online do

nosso site, e da elaboracdo de um Flyer sobre as Perguntas Mais Frequentes sobre a DBS.

e Zambon
Desde 2020, que a Zambon tem colaborado com a APDPk. Em 2022, obtivemos apoio para iniciar 4
Accdes de Sensibilizacao/Formacéao, sobre uma area que ainda nao é muito falada: “A sintomatologia

nao motora da Doenga de Parkinson”.
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e Abbvie
A DN apresentou alguns dos nossos projectos a fim de solicitar o seu apoio, homeadamente para 0s
Grupos de Apoio Psicoldgico para Pessoas com Parkinson e seus Cuidadores, que foi muito bem

acolhido.

e |talfarmaco

A DN apresentou alguns dos nossos projectos a fim de solicitar o seu apoio.

e Fundacado Aga Khan
A associacao colabora frequentemente com a Fundacdo Aga Khan, que, entre outros, dinamiza
Varios projectos para a comunidade sénior.
Em 2022, participamos na divulgagao do seu projecto “Quiosque do Cuidador” aos associados
de algumas éareas do Porto.

e Moovtech
Em Junho, reunimos com a Moovtech, que nos apresentou um projecto social inovador no ambito
da voz. O projecto esta em vias de desenvolvimento e voltaremos a ser contactados numa fase

posterior.

PARCERIAS E COLABORACOES

DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM PARKINSON E CUIDADORES

As associagfes de doengas séo, cada vez mais, chamadas a promover a literacia na saude e a dar
aos seus associados a informacdo necessaria para que eles possam ser 0s principais agentes da
accdo. A aprovacdo da nova Lei de Bases da Saude (LBS), Lei n.° 95/2019, de 4 de setembro,
consagrou o compromisso do pais com um SNS mais justo e inclusivo, colocando as pessoas no
centro das politicas de saude. Desta forma, a defesa dos direitos dos doentes assume um papel de

relevo e torna-se em mais um objectivo da APDPK.

Estamos inseridos Plataformas, que em conjunto com outras associacdes de doentes, lutam pelos

seus direitos. Destacamos aqui o0 seu trabalho, porque acreditamos que juntos somos mais fortes.
— PLATAFORMA SAUDE EM DIALOGO -

A APDPkK é associada da Plataforma Saude em Dialogo, uma associacdo sem fins lucrativos,
constituida por associacdes de doentes, de promotores e profissionais de saude e de consumidores.
A Plataforma tem por objectivo afirmar-se como parceiro participante na definicdo das politicas de

saude através da intervencéo junto dos 6rgdos de decisdo e tem conseguido conquistas nessa area.
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Durante este mandato, a APDPk integra os 6rgdos sociais da Plataforma, marcando presenca nas
reunides e dando as suas sugestbes. Salientamos, no que diz respeito a relacdo da Plataforma com
as suas associadas, duas iniciativas editoriais que ajudam a divulgacao quer das associacdes, quer

das patologias que representam.

— MAIS PARTICIPACAO MELHOR SAUDE -

Em 2015 fomos convidados a colaborar no projecto “Mais Participacdo, Melhor Saude”, promovido
pelo GAT - Grupo de Activistas em Tratamentos, que tem como objectivo geral promover a
participacdo e a capacitacédo de representantes dos cidaddos/doentes, no ambito dos processos de
tomada de decisao em saude, a nivel politico e institucional, em Portugal este processo conta com o
apoio do CES - Centro de estudos sociais da Universidade de Coimbra e outras associagdes de

salde.
Em 2022, destacamos:

e Reunides do Grupo de Trabalho dos Servicos Partilhados do Ministério da Saude convidaram esta
plataforma integrar um grupo de trabalho dedicado ao PRR;
¢ No ambito da Carta para a Participacédo Saude Publica, foram publicadas duas noticias:

- "Doentes sao defendidos por mais de uma centena de associacdes em Portugal”

- "Ministra diz gue carta para a Participacdo em Saulde serd requlamentada na préoxima

legislatura”.
e Participacdo nas Jornadas na ERS.

e Participacédo na criacdo da Rede de organizacdes de pessoas com doenga e utentes de saude.
Salientamos a MPMS, a Plataforma Saude em Dialogo, a RD Portugal e a Federacao Nacional de
Associacdes de Doencas Cronicas assinaram este protocolo. A Rede podera constituir-se como
um actor também relevante no didlogo mais estreito com os decisores politicos na saude,

dependendo, como sempre, do envolvimento das associagdes.

— CONVENCAO NACIONAL DA SAUDE -

A APDPK integrou este ano a Conselho Superior da Convencao Nacional da Saude, um universo de

mais de 150 instituicdes.

No ambito da Convencdo Nacional da Salde existe, ainda, um conjunto de 70 Associacdes de

Doentes que trabalham na defesa da centralidade do cidad&o e do doente no sistema de saude.

Este ano, destacamos, a elaboracéo do Relatério de Avaliagdo do Desempenho e Impacto do Sistema

de Saude — RADIS, apresentado em Novembro.
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- FaF ADVOGADOS -

A FaF Advogados deu-nos apoio na realizacao do “Guia dos Direitos das Pessoas com Parkinson”,
gue conseguimos editar em 2022. As pessoas poderdo encontrar toda a legislacédo e apoios para as

pessoas com Parkinson e cuidadores.

Este Guia esta disponivel no nosso site e em formato papel e constitui uma fonte de informacéo

actualizada e fidedigna para toda a comunidade.

— EUROPEAN PARKINSON DISEASE ASSOCIATION/ PARKINSON'S EUROPE -

A EPDA é a unica organizagdo-cupula na Europa. Tem defendido e trabalho com a comunidade
Parkinson ha quase 30 anos. Como a voz principal da doenca de Parkinson na Europa, faculta
informacfes e recursos a todas as partes interessadas, aumenta a consciencializacdo sobre as
complexidades da DP e defende mudancas politicas concretas que beneficiem a comunidade de
Parkinson. A sua visdo € permitir que todas as pessoas com Parkinson vivam uma vida plena ao
mesmo tempo que apoia a investigacdo para a cura. A APDPk é membro da EPDA desde 1999.

Este ano, sofreu uma mudanga de nome. E agora Parkinson’s Europe

Em 2022, a APDPK participou nos workshops da EPDA e participou nas Assembleias-gerais. Do seu
trabalho, destacamos, em Outubro, o lancamento do Manifesto Parkinson para a Europa- 30

desejos da comunidade Parkinson, aquando do seu trigésimo aniversario.

- RD PORTUGAL -

No final de 2021, a APDPk integrou a RD Portugal. Esta nova associacdo de doencas raras tem o

apoio da DGS, do INSA e assim que for formado, ira também ser membro da EURORDIS.

Em Julho de 2021, fomos convidados para uma reunido Digital de Associacfes de Doengas Raras
com o objectivo de integrar uma Nova Estrutura Agregadora de Associacdes. A APDPk d& as suas
sugestfes sempre que solicitada. Integramos esta associacao no ambito dos parkinsonismos atipicos
raros: PSP, MAS, Degenerescéncia Cortico-Basal e Deméncia dos Corpos de Lewy.

A Associacao ndo deixou de integrar a Fedra.

— PROTOCOLO ENTRE AS Associagoes NEURODEGENERATIVAS -
Desde 2020 que a Alzheimer Portugal, a Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla e a Associacao
Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotéfica e a APDPkt rabalham em conjunto para unir esforcos e
conseguir chegar a mais pessoas através da partilha de servigos. Em 2021, foi assinado o protocolo

de cooperacéo.
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Uma dos eixos deste protocolo € a formacéo.

Em 2022, continuamos com das sessdes de Formacao para a Capacitacdo de Profissionais de Saude
das Associacoes de Doencas Neuroldgicas, para que os varios profissionais de saude de cada
associacao tivessem as competéncias necessarias para dar apoio, na sua area, as outras patologias

neurodegenerativas.

— GRUPO DE TRABALHO DE ACESSIBILIDADE A NUTRICAO ENTERICA -

Em conjunto com outras associacdes, a APDPK integrou o Grupo de Trabalho de Acessibilidade a
Nutricdo Entérica, iniciado em 2017, pela A APDI — Associacdo Portuguesa de Doenca Inflamatéria
do Intestino, Colite Ulcerosa e Doenca de Crohn, e pela APNEP — Associa¢ao Portuguesa de Nutricdo

Entérica e Parentérica.

No decorrer do ano, tivemos audiéncias com o grupo parlamentar do BE, do PCP, PS e do Livre.
Destacamos, igualmente, a audiéncia com a Comissdo Parlamentar da Saude e as noticias que
sairam no Diario de Noticias, no Jornal de Noticias, no Observador, no site do sapo e no expresso,

intituladas: “Ha 114 mil cidad&os alimentados por sonda com dificuldades e sem ajuda do estado”.

PREMIOS, BOLSAS, PROJECTOS E COLABORACOES

A APDPK foi parceira de alguns projectos. Algumas das parcerias iniciaram-se em anos anteriores e
outras comegaram este ano.

Os projectos séo:

e Prossecucdo do Projecto ONParkinson, com a Escola Superior de Saude de Setubal. Durante

este ano, 0s nossos associados participaram nos estudos para dar corpo ao projecto

e Prossecucéo do Projecto Sctracht4 ALL
Este projecto permite que os alunos do 1. Ciclo tenham contacto com as novas tecnologias e com
a programacéo, desenvolvendo o raciocinio e a resolugéo de problemas. A APDPk apadrinha uma
turma no sentido de, para além das mais-valias do projecto - sensibilizar os mais novos para a DP.
Em 2022, apadrinhdmos a alunos da EB1 da Feteira. No final do ano, escrevemos um texto de

apoio aos pequenos, que foi muito bem recebido pelos mesmos.

e Candidatura ao Prémio Humanizar Saude, da Teva Farma. Apesar de ndo termos ganhado o
Prémio, fomos finalistas. Os prémios da Teva Farma sao escolhidos pelos colaboradores da
mesma. Por isso, a candidatura representou ter dado a conhecer a associa¢do a mais de uma

centena de pessoas.
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e Candidatura a Bolsa de Cidadania da Roche.

e Colaboracao em estudos, investigac6es académicas e projectos escolares, eventos, sempre que

solicitada, divulgando os mesmos, quer nas redes socais, quer pelos nossos associados

AJUDAS TECNICAS / FARMACIA SOLIDARIA

Todos os anos, temos varios pedidos de medicamentos e de material de ajudas técnicas, dos quais
emprestamos sempre que temos disponibilidade. Sabemos que este apoio é muito significativo para
0S nossos associados que de outra maneira ndo teriam possibilidades de adquirir estes

equipamentos.

Efectuamos, igualmente, entrega gratuita de medicamentos, fraldas e resguardos na sede da APDPK,
por correio ao domicilio. O nosso agradecimento vai para 0s associados que tornam possivel esta
farmacia solidaria, que nos entregam medicamentos sempre que sobram. A sede nacional envia estas

ajudas para todo o pais.
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ACTIVIDADES DE LISBOA




O espacgo de Lisboa da APDPK é frequentado por associados com doenca de Parkinson, cuidadores

e familiares. Os nossos associados usufruem do espaco quer para realizar sessfes terapéuticas,

guer para frequentar actividades ladicas.

ACTIVIDADES TERAPEUTICAS

- Sessoes de Fisioterapia e Terapia da Fala -

Os beneficios das terapias complementares, como a fisioterapia, terapia da Fala ou

Ocupacional estao descritos ha muito.

A APDPK cede o espaco de Lisboa, que esta totalmente equipado, gratuitamente a

terapeutas especializados, cujo custo por sessdo ndo pode exceder os 30 euros.

Neste momento, frequentam o espaco 3 fisioterapeutas, 1 terapeuta da fala e 1 fisiologista

do exercicio.
Terapias N.° Associados/més N.° sessoes/Ano
Fisioterapia 24 1267
Terapia da Fala 9 198

O projecto de Pilates comecgou por ser um programa de 12 semanas de aulas de grupo de Pilates
Clinico. Os beneficios deste tipo actividade para pessoas com Parkinson sao muitos: melhor
equilibrio, mais forga nos membros inferiores, menos cansaco e mais qualidade de vida.Tendo em

conta os beneficios desta actividade, ap6s findo o programa de 12 semanas, a APDPk decidiu dar

continuidade ao mesmo.

- Sessoes de Pilates Clinico -

A actividade gratuita para os associados.

Sessoes

N.° associados/sessdo

N.° Sessoes/Ano

Pilates Clinico

6+6

288
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ACTIVIDADES SOCIAIS

- Projecto Pingue-Pongue -
A APDPk candidatou-se a uma Bolsa da EPDA com um projecto de Pingue-Pongue, no ambito da
socializacdo pés-covid e exercicios para pessoas com Parkinson e conseguiu. O objectivo é a
promocao de exercicios leves a vigorosos, com uma modalidade desportiva de grande adeséo e
fruicdo. As sessdes comecaram, em Setembro de 2021, um projecto-piloto de Pingue-Pongue em

Lisboa. Ao longo do ano de 2022, projecto teve uma boa adesédo entre os associados.

O financiamento do projecto terminou em Junho, contando com 10 participantes. Porém, dado a sua
grande adeséo, a APDPk deu continuidade ao mesmo. O objectivo a médio prazo sera fazer um
campeonato interno entre as varias delegacdes da APDPk, pois a Direcgdo Nacional gostaria de
estender o projecto as delegacgdes. O projecto levou, igualmente, a formacdo uma equipa para ir as
competi¢Bes internacionais. Em 2022, marcou presenca na Croécia.

A actividade € gratuita para os associados.



CONCLUSAO

Seja a mudanca que quer ver no mundo.
Ghandi.

Neste quarto e Ultimo ano de mandato, continuamos a ser desafiados pela conjuntura pandémica, que
foi aliviando, a medida que os meses foram passando.

Dos quatro anos de mandato, quase trés deles foram passados em conjuntura pandémica. Fomos
desafiados, mas conseguimos ultrapassar muitas das barreiras que o confinamento e a distancia nos
impuseram.

Ao iniciar actividades online, e conseguir a sua continuidade, ao nunca descurar as actividades
presenciais (sempre que nos era possivel), e estar perto de quem ndo tinha acesso as novas
tecnologias, nunca deixando de atender o telefone, nem de responder aos emails, conseguimos
continuar a estar perto dos associados.

Uma das nossas maiores preocupagoes foi assegurar o apoio psicologico aos nossos associados. A
incerteza da conjuntura pandémica e os confinamentos fez disparar os nimeros de depresséo e da
ansiedade, bem como as quedas. O projecto Lado-a-Lado foi uma das nossas grandes conquistas,
porque assegurou apoio a distancia, quer via zoom, quer via telefone, ndo deixando ninguém de fora
e gratuito para os associados.

Nestes ultimos trés anos, a necessidade de convivio presencial foi muito sentida. Por isso, assim que
nos foi possivel, voltdAmos as actividades presenciais, promovendo novos projectos nesta area e
voltando as nossas Acgdes de Sensibilizagdo, que ndo sdo apenas importantes para a comunidade
Parkinson, como para toda a comunidade.

Esta direccdo norteou-se sempre pela frase de Ghandi “Sé a mudanga que queres ver no mundo” e,
apesar dos desafios conjunturais, se ndo conseguimos mudar o mundo, acreditamos que
conseguimos dar os apoios que tinhamos disponiveis a quem nos procurou.

A Direccdo Nacional gostaria também de agradecer ao todos aqueles que nos sempre nos apoiaram,
desde o Conselho Cientifico a outros profissionais de salude, as pessoas que encontramos pelo
caminho, de vérios quadrantes, que sempre nos estimularam a fazer mais e melhor. A todos o nosso
muito obrigado.
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