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¢des de vida das pessoas com doenga de Parkinson (DP)
e dos seus cuidadores.

Para assegurar a concretizacdo dos objectivos a que se propds, a Associagdo tem desenvolvido
varias acgOes de informacdo sobre a natureza evolutiva da doenga de Parkinson, nomeadamente
através da sua revista Parkinson, distribuida gratuitamente aos seus associados, através da

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

pessoas com Parkinson, distribuicdo de folhetos informativos ao publico e através de accbes de
formagéo 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, nutricAo ou psicologia, e colabora com equipas de investigacdo e

pesquisa para melhoria ou aperfeicoamento de tratamentos.

DELEGACOES REGIONAIS

APDPk funciona com uma Sede Nacional e com delegac¢fes regionais distribuidas pelo pais. Deste
modo, a associagdo consegue estar mais presente no terreno para articular com Céamaras
Municipais, Juntas de Freguesia e outras entidades que possam proporcionar mais apoios a APDPk

e seus associados.

Em 2021, a APDPk conta com 5 delegaces: Porto, Leiria, Lisboa, Santarém Norte e Barlavento.
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Nota introdutéria

O ano de 2021 continuou sob conjuntura pandémica, com varios estados de Emergéncia e de

Calamidade e varias semanas de confinamento.

Apesar dos beneficios que as plataformas de videoconferéncia online trazem, pois permitem reunir
pessoas de todos o pais, que se tiverem acesso as novas tecnologias podem frequentar sessdes
terapéuticas ou assistir a palestras, que tém lugar noutros ponto o pais, temos a consciéncia de que
h&a uma grande parte de associados e da comunidade Parkinson que ndo tem acesso ou ndo tem
conhecimento para aceder e trabalhar nas plataformas online. Os nossos projectos foram planeados
para seguirem estes dois caminhos. ContinuaAmos as nossas actividades online e mantivemos as

nossas actividades por telefone.

Relativamente as nossas actividades online, devido ao crescimento dos casos de ansiedade e
depressdo que a conjuntura pandémica trouxe, foi o projecto Lado-a-Lado que centrou a nossa

maior atencao.

Assim, que todas as condicbes de seguranca estiveram asseguradas, abrimos as sessOes
presenciais, tdo importantes para todos. Neste ambito, iniciamos dois projectos: 0 Pingue-pongue e
o Pilates Clinico. O Projecto Pingue-pongue € um projecto-piloto que queremos estender as
restantes delegacdes, ja o Projecto Pilates teve como mote um estudo, mas a adeséo foi tdo boa

gue se tornou em aulas fixas semanais.

Para além de todas as actividades e projectos que desenvolvemos para minimizar os impactos da
pandemia, colabordmos activamente com a Comisséo Técnica de Vacinacdo contra a Covid-19. A
Comisséo Técnica solicitou as associagfes de doentes um documento com descri¢do sucinta e
precisa das razbes a considerar para que 0s seus representados sejam considerados como grupos
prioritarios no processo de vacinacao e anexem alguma bibliografia de suporte. A APDPK apés

solicitar parecer aos membros do Conselho Cientifico apresentou as suas consideracoes.

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

vicissitudes, estamos presentes e disponiveis para apoiar e informar.



ACTIVIDADES DESENVOLVIDAS PELA DIRECGCAO NACIONAL

COMEMORACOES 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 Direccdo Nacional realizou actividades e esteve presente em outras accoes,

divulgando nédo apenas o dia, mas também a associagéo.

e Lancamento do Video “"Questbes sobre a Doenca de Parkinson”

Com o apoio da Medtronic, a APDPK desenvolveu um video com as Perguntas Mais
Frequentes, perguntas essas que foram feitas previamente pelos nossos associados em
particular e pela comunidade em geral.
O Sr. Prof. Dr. Rui Vaz e a Sra. Dra. Maria José Rosas, neurologistas especializados na
Doenca de Parkinson responderam as questoes.
Este video foi também divulgado no site internacional da EPDA

Link: https://www.youtube.com/watchev=LWzDKAZTLXQ

e Presenca no Congresso da SPDMov

Em, 2021, o congresso da SPDMOV teve uma sesséo aberta dedicada aos doentes, no dia 11
de Abril das 10h as 11h30. A APDPk esteve presente.
Link: https://www.youtube.com/channel/UCoHyEnITRQfouTOMeqPiTsg/

e Podcast sobre a Doenca de Parkinson

O GERMEN -- Grupo de Estudos e Reflexdo em Medicina Narrativa convidou a APDPk para
participar num Podcast sobre a Doenca de Parkinson. Como teve lugar no Porto, contou com a
presencga do nosso delegado do Porto. A Direc¢gao Nacional enviou um texto, que foi lido durante o
podcast.

Link: https://www.facebook.com/GermenMedicinaNarrativa/

e Podcast sobre a Doenca de Parkinson

Fomos convidados a participar num chat telefénico 'Ponto de Encontro' e tem como objetivos
fundamentais, dar a conhecer instituicbes de carater social, a sua histéria, e propositos
fundamentais de cada uma delas ou falar de personalidades que de algum modo tenham marcado a

vida nacional a nivel desportivo, cientifico, musical, humoristico, radiofonico etc.
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e Divulgacdo de eventos sobre a Doenca de Parkinson

A Universidade de Sheffield (Reino Unido) organizou uma semana dedicada a Doenca de
Parkinson.

Link https://www.sheffield.ac.uk/giving/big-week

PROJECTOS

- Novos Projectos -

Projecto Pingue-Pongue
A APDPk candidatou-se a uma Bolsa da EPDA com um projecto de Pingue-Pongue, no ambito da
socializacdo pos-covid e exercicios para pessoas com Parkinson e conseguiu. O objectivo € a
promocado de exercicios leves a vigorosos, com uma modalidade desportiva de grande adeséo e
fruicdo. As sessdes comecgaram, em Setembro, um projecto-piloto de Pingue-Pongue em Lisboa. O
projecto esta a ter uma boa adesdo entre os associados. O objectivo serd fazer um campeonato
interno entre as varias delegacdes da APDPK, pois gostariamos de estender o projecto as
delegacdes. A constituicdo de uma equipa para ir as Olimpiadas de Parkinson 2022 sera também

um dos objectivos.

Projecto Pilates Clinico
O projecto de Pilates comecou 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 forgca nos membros inferiores, menos cansaco e mais qualidade de vida. A adeséo
foi tAo grande que, apos findo o programa de 12 semanas, a APDPk decidiu dar continuidade ao

mesmo.

- Prossecucgao de 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, por um lado, conseguimos reunir numa mesma sessao
de terapia pessoas de diferentes pontos do pais. Sabemos que sendo a nossa populagdo
maioritariamente idosa, muitos deles ndo tém conhecimento ou ndo tém acesso as novas
tecnologias.
Deste modo, fazemos fisioterapia por telefone e os exercicios sdo enviados por correio. Também

fazemos consultas de apoio psicolégico por telefone. No primeiro confinamento ocorreu um ensaio
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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 um projecto-
piloto.

Os pedidos de consulta de apoio psicologico cresceram devido a pandemia.

Na vertente da fisioterapia, o apoio foi dado por uma estudante de Fisioterapia da Escola Superior
de Saude de Setubal. Fomos convidados a integrar o o jari no Ciclo de Debates, no qual a
estudante apresentou o seu trabalho e os resultados, seguindo-se um periodo de questbes e

comentarios.

Porém, existe 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.

Diversos estudos tém demostrado que a participagdo em grupos de suporte € um fator que promove
a adaptacdo e aumenta a percecdo de bem-estar psicoldgico e qualidade de vida de pessoas com
doencgas 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 sessfes na
plataforma zoom. O primeiro grupo a avancar foi o dos cuidadores, seguido do grupo de apoio a
pessoas com Parkinson.

A adeséo dos associados a este projecto durante 2021 cresceu. Apesar do aumento da ansiedade e

da depresséao estarem associados a DP, a conjuntura pandémica fez disparar estes casos.

Projecto Para-Quedas
Este projecto teve como premissa o conhecimento de que as Quedas na doenca de PARKINSON
sdo o principal motivo de progressao na doenca. Contudo, também sabemos que ha inUmeras

estratégias que podem reduzir as quedas e sua gravidade.
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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 informacdo sobre quedas em Parkinson, permitindo aceder a essa

mesma informacao de forma facil;

- criacdo de Consultas de Quedas (presenciais e online), diminuindo o impacto negativo das

guedas;
- formacéo e educacéo para saude;
- recolha de dados/investigacdo para melhorar conhecimento na area.

A adeséo dos associados ao projecto cresceu em 2021 e passamos de uma turma online para duas.

O projecto conta com associados de todo o pais.

PROJECTO DANCAR COM PARKINSON

Com o apoio da Santa Casa da Misericordia de Lisboa, da Bial, da Fundacdo Luso-Americana, do
Prémio BPI Seniores, este projecto ja vai no seu 7.° ano e de vento em poupa.

As sessbes de movimento sdo desenvolvidas aos sdbados de manhd com duas classes num
ambiente confortavel e seguro, atento as especificidades de cada participante, independentemente
das suas condi¢cbes de mobilidade e dependéncia. As sessdes sdo abertas a participagdo de
doentes de Parkinson e seus cuidadores (técnicos, familiares e amigos).

Este ano, conseguiu alcancar um objectivo que h& muito vinha a ser trabalhado: sessfes

presenciais no Porto.

O projecto "Dancar com Pk" integra uma equipa multidisciplinar de formadores com experiéncia nas

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

PARTICIPACAO EM EVENTOS E ACCOES DE FORMACAQO

ACTIVIDADES INTERNAS

- Encontro Nacional de Associados -

Foi cancelado devido a Pandemia Covid-19.



- Delegagoes Regionais -

Delegacéo do Porto: estivemos presentes no almoco de Natal.

ACTIVIDADES EXTERNAS

- Palestras, Conferéncias e Webinares -

JANEIRO
- A DN esteve presente na apresentacao publica da Plataforma SER MAIOR.
- A DN esteve presente no webinar 'Vacinagao contra a covid-19: onde estamos e para onde

vamos?’, organizado pela Plataforma Saude em Dialogo.

FEVEREIRO
- A DN esteve presente na videoconferéncia "Devem os doentes neuroldgicos ser

vacinados para a COVID-19?", organizada pelo Campus Neurolégico Sénior.

JUNHO

- A DN participou no Grupo de Trabalho Think Tank ACAD, onde foi discutido o tema "Dados em
Saude dos Cidadédos e para os Cidadaos". Deste dia, sai um documento, que foi subcrito por 27
organizacdes de doentes, que desde ja, disponiveis para colaborarem com os Servi¢cos Partilhados

do Ministério da Saude (e outras instituicdes) na melhoria das solugdes existentes nesta matéria.

As conclusbes deste Grupo de Trabalho constituido no ambito do Think Tank ACAD no webinar
“Digital Health: Melhorar a Experiéncia dos servigos digitais da Saude” foram apresentados em

Novembro.

NOVEMBRO

- Participagdo no debate os Direitos das Pessoas com Doenga, na Conferéncia da Alzheimer
Portugal "Juntos Por Uma Vida Melhor". Estiverem presentes no debate a SPEM, a Migra, a APELa
e a Alzheimer Portugal, tendo sido moderado pela Dra. Rute Sim&es, Escola Nacional de Saude

Publica.

DEZEMBRO

- A DN esteve presente no Encontro Anual GSK / ViiV Healthcare para Representantes de

Associagdes de Pessoas com Doenga.



AO LONGO DO ANO

- Participacdo na 32 Edicdo da Academia para a Capacitacdo das AssociacOes de Doentes, um

projeto da ENSP-NOVA, com o apoio da Roche Farmacéutica.

DIVULGACAO E COMUNICACAO SOCIAL

- Dia Mundial da DP -

Televisdo:

Dia Mundial da Doen¢a de Parkinson - Entrevista ao nosso vice-presidente.
SIC Noticias — EdicGo da Manhd | 09-04-2021

Plataformas Online:

Titulo da Noticia: Pandemia faz aumentar quedas dos doentes de Parkinson
o Meio de Comunicagdo: Jornal de Noticias| 11-04-2021

e Titulo da Noticia: Covid-19: Menor mobilidade de doente de Parkinson faz aumentar
quedas e internamentos (C/AUDIO)
o Meio de Comunicagao
In Lusa Online | 09-04-2021
In Porto Canal Online | 09-04-2021
In S+ Online | 09-04-2021
In Observador Online | 09-04-2021
In Sapo Online - Sapo Lifestyle Online | 09-04-2021
In TVI 24 Online | 09-04-2021

¢ Titulo da Noticia: Fala o leitor - Associacdo Portuguesa de Doentes de Parkinson
alerta para o aumento de quedas durante o confinamento

o Meio de Comunicagdo: |n Didrio de Aveiro | 11-04-2021

¢ Titulo da Noticia: Associacdo Portuguesa de Doentes de Parkinson alerta para
consequéncias do aumento de quedas durante o confinamento

o Meio de Comunicagao
In Didrio dos Acores | 10-04-2021
In Medjournal Online | 09-04-2021
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In Saude e Bem-Estar Online | 09-04-2021
In Atlas da Saude Online | 09-04-2021

e Titulo da Noticia: Associacdo Portuguesa de Doentes de Parkinson assinala Dia
Mundial do Parkinson
o Meio de Comunicagado: In Mais Ribatejo Online | 10-04-2021

e Titulo da Noticia: Conferéncia Online: DUvidas sobre a doenca de Parkinson

Ve

o Meio de Comunicagao: In Indice.eu Online | 10-04-2021

¢ Titulo da Noticia: Doentes com Parkinson cairam mais durante o confinamento

o Meio de Comunicagado In [nevitavel Online | 09-04-2021

e Titulo da Noticia: Registadas mais quedas de doentes com Parkinson durante o
confinamento
o Meio de Comunicagdo: In Nascer do Sol Online | 09-04-2021

e Titulo da Noticia Médicos do Hospital de SéGo Jodo respondem a perguntas sobre a
doenca de Parkinson
o Meio de Comunicagado: In ALERT® Online | 09-04-2021

¢ Titulo da Noticia Associacdo Portuguesa de Doentes de Parkinson promove sessdo
online para esclarecimento de duvidas
o Meio de Comunicacgado: In Correio de Lagos Online | 09-04-2021

¢ Titulo da Noticia: Menor mobilidade de doente de Parkinson faz aumentar quedas e
infernamentos
o Meio de Comunicagao

In Correio da Manhd Online | 09-04-2021
In Destak Online | 09-04-2021

In HealthNews Online | 09-04-2021
In Minho Online (O) | 09-04-2021
In Noticias de Coimbra Online | 09-04-2021

In RTP Online | 09-04-2021

In SaudeOnline | 09-04-2021
In TSF Online | 09-04-2021
In Noticias ao Minuto Online | 09-04-2021

¢ Titulo da Noticia: Quedas levam mais doentes de Parkinson ao hospital
o Meio de Comunicagdo: In TSF - Noticias | 09-04-2021
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Imprensa:
¢ Titulo da Noticia: A doenca de Parkinson ndo € apenas o fim de um caminho, € o
inicio de outro
o Meio de Comunicagdo In Jornal Médico.pt| 31-05-2021

e Titulo da Noticia
o Meio de Comunicagdo: in Revista “tempo de partilhar”

Resumo: estivemos presentes ndo apenas nos sites da salde, como também nos meios de
comunicagdo generalistas. Varios foram os meios deram atencdo ao tema estiveram interesse em
entrevistar membros da APDPk ou publicar esta informacdo. Apesar da conjuntura pandémica
conseguimos ter 28 noticias em jornais online, uma entrevista num canal de TV generalista e dois

artigos na Imprensa escrita.

—Vamos falar de Parkinson ao longo do ano —
- Em Janeiro, a RTP Porto quis entrevistar uma pessoa com Parkinson do Porto, na sequéncia do
nosso video de Natal, divulgado em Dezembro de 2020.

- Colaboracéo com a revista Revista H52 (dezembro/janeiro 2022), das Farmécias Holon, para a

gual escrevemos um artigo sobre a doenca de Parkinson. A revista foi distribuida em 170 farmacias.

- Participacdo da Minho M+edical Meeting — participagdo numa tertalia, dedicada a doenca de
Parkinson.

— No nosso site destacamos —
O nosso site é a nossa janela de divulgacdo 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 salde

no geral e na doenga de Parkinson em particular.

Este ano, salientamos a divulgacéo:

e Manual “Manual do Cuidador”, publicado pela Universidade de Coimbra;

¢ Informacdes sobre o Estatuto do Cuidador Informal;

e Manual Exercicios de Terapia da Fala;

e Demos seguimento ao nosso separador e motivador “pessoas que nos inspiram”.
Continuamos a divulgar o projecto do Ricardo, da ACIPP (Associacdo Contratempo
Invertido Parkinson), que € uma inspiracdo para as pessoas com Parkinson porque também
ele diagnosticado com DP vai dar a volta ao mundo para sensibilizar a sociedade; e

apoiamos a divulgacéo do evento Iron for Dementia, numa tentativa de angariagdo de
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fundos do dinamizador desta iniciativa, Pedro Cacote. A sua iniciativa do Pedro Cacote é
inspiradora e sensibilizar a sociedade para o problema da deméncia é imperativo.

A doenca de Parkinson € uma doenca neurodegenerativa, que na sua manifestacédo
atipica podera ocorrer deméncia com Corpos de Lewy. Apesar de ser uma manifestacdo
que decorre de um parkinsonismo atipico, quem sofre desta patologia enfrenta situacfes

muito dificeis.

O separador “Pessoas que nos Inspiram” € uma area em contante actualizacdo, que sera

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

REUNIOES INTERNAS

Coordenadora dos Servigos de Saude — a DN reuniu a coordenadora da sadde Dra. Josefa
Domingos, no sentido de realizar e submeter candidaturas a projectos e realizar um

programa de saude transversal a fodas as delegacoes.

ASSEMBLEIAS-GERAIS

Assembleia-Geral Ordindria da APDPk - 246 de Junho - na sede e via telemdtica da

associacdo para apreciacdo e deliberacdo sobre o Relatdrio de Contas e Relatdrio de
Actividades de 2020.

Assembleia-Geral Ordindria da APDPk — 27 de novembro - na sede e via telemdtica da
associacdo para apresentar discutir e votar os Planos de Actividades e orcamento para
2022.

REUNIOES EXTERNAS

e Bial
A relacdo da APDPk com a Bial é muito antiga, ajudando a associacdo em varios projectos. Em

2021, apresentdmos alguns dos nossos projectos a fim de solicitar o seu apoio.

e Medtronic

Reunido com a Dra. Susana, Dra. Jodo e o video das “Questdes Mais Frequentes”, que foi lancado
em Abril e para a realizacao de um folheto que sera dado as pessoas que forem operadas no ambito
da DBS. Neste panfleto estdo espelhadas as Perguntas Mais Frequentes, bem os contactos da
Associacao.

A brochura sera para ser distribuida quando as pessoas forem submetidas a operacao.
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e Zambon
Em 2021, apresentamos alguns dos nossos projectos a fim de solicitar o seu apoio. Neste ambito
conseguimos obter apoio para Accbes de Sensibilizacdo.00 As Accdes serdo subordinadas ao tema

“A sintomatologia ndo motora da Doenca de Parkinson”.

e Abbvie

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

PARCERIAS E COLABORAGCOES

DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM PARKINSON E CUIDADORES

As associa¢fes de doengas sdo, cada vez mais, chamadas a promover a literacia na sadde e a dar
aos seus associados a informacao 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 associa¢fes de doentes, lutam pelos

seus direitos.

PLATAFORMA SAUDE EM DIALOGO

A APDPk 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 decisao.

Durante este mandato, a APDPk integra os 6rgédos sociais da Plataforma, marcando presenca nas

reunides e dando as suas sugestoes.

MAIS PARTICIPACAO MELHOR SAUDE

Em 2015 fomos convidados a colaborar no projecto “Mais Participacédo, Melhor Saude”, promovido

pelo GAT - Grupo de Activistas em Tratamentos, que tem como objectivo geral promover a
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participagdo e a capacitagdo de representantes dos cidadaos/doentes, no ambito dos processos de
tomada de decisdo 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.

Accoes realizadas inseridos na nesta Plataforma

1. Envio de sugestdes para o Plano Nacional de Saude 2021-2030;

2. Participagdo Publica na reunido sobre o Estatuto do SNS Ministério promove uma reunido
com as Associacfes Representativas de Pessoas com Doenca, sobre o Estatuto do SNS.
2.1 — Em Novembro, na reunidao do Conselho de Ministros, foi aprovado o Decreto-lei que
aprova o Estatuto do SNS. Nele vemos alguns sinais positivos, nomeadamente, no que diz

respeito a particioagdo: Este contempla, entre outras questfes, o seguinte:

"Artigo 4.°
Beneficiarios e seus direitos e deveres
1 - Sao beneficiarios do SNS todos as pessoas a que se refere a Base 21 da Lei de
Bases da Saulde, aprovada pela Lei n.° 95/2019, de 4 de setembro.
2 - Aos beneficiarios do SNS séo reconhecidos os direitos e deveres constantes da lei
e, designadamente, os direitos constantes da Carta dos Direitos de Acesso aos
Cuidados de Saude pelos Utentes do SNS e da Carta para a Participacdo Publica

"SECCAO VI
Participacdo no Servico Nacional de Saude
Artigo 25.°
Participacao dos beneficiarios

1 - Os beneficiarios do SNS sdo chamados a intervir nos processos de tomada de
decisé@o que afetem a prestacao de cuidados de saude a populagdo, nos termos

da Carta para a Participacdo Publica em Saude.

2 - Compete a direcao executiva do SNS, aos estabelecimentos e servigos do SNS e
aos SLS promover a participacéo publica, através do aprofundamento dos processos
ja existentes e da criacdo de novos espagos e mecanismos participativos,
nomeadamente, os que sejam mais adequados a estimular a literacia da populagéo, o
envolvimento das pessoas na constru¢do da sua propria saude e a ligacdo as
comunidades vulneraveis.

3 - A participacgdo a que se refere o numero anterior pode ocorrer a titulo individual ou
através de entidades que representem os beneficiarios ou utentes.

Artigo 26.°
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Participacdo das autarquias locais

1 - Sem prejuizo da articulacdo com os demais estabelecimentos e servicos do SNS e
da autonomia técnica dos ACES, na qualidade de servicos desconcentrados das
ARS, I. P., é da competéncia dos 6rgaos municipais, designadamente:

a) A participacdo no planeamento, na gestao e na realizacao de investimentos
relativos a novas unidades de prestacao de cuidados de salde primarios,
nomeadamente na sua construcao, equipamento e manutengao;

b) A gestdo, manutencao e conservacao de outros equipamentos afetos aos cuidados
de saude primarios;
¢) A gestao dos trabalhadores, inseridos na carreira de assistente operacional, das
unidades funcionais dos ACES;

d) A gestéo dos servicos de apoio logistico das unidades funcionais dos ACES;

e) A parceria estratégica nos programas de prevencao da doenca, com especial
incidéncia na promocao de estilos de vida saudaveis e de envelhecimento ativo.

2 - Cada municipio preside ao conselho municipal de saude e faz-se representar nos
orgédos consultivos e de avaliagcao dos servigos de saude, designadamente no quadro
dos SLS."

A sua implementacéo seré outra questao, mas ndo ha duvida de que esta referéncia a Carta
para a Participagcdo Publica deve ser considerada uma vitoria , de modo a que participagcao
venha a ser, finalmente, uma realidade. Este este projeto de Decreto-lei esteve em Consulta
Publica até 19 de novembro, e portanto, aberto a todos os contributos., Consultar

aqui. https://www.consultalex.gov.pt/ConsultaPublica Detail.aspx?Consulta 1d=219

3. Representacao de associa¢fes de doentes na Task-Force para a Vacinagéo contra a
COVID-19;

4. Os Servicos Partilhados do Ministério da Saude convidaram esta plataforma integrar um
grupo de trabalho dedicado ao PRR.

CONVENCAO NACIONAL DA SAUDE

A APDPK integrou este ano a Conselho Superior da Convencao Nacional da Salde, um universo de
mais de 150 instituicbes

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

Doentes que trabalham na defesa da centralidade do cidaddo e do doente no sistema de saude.
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Este ano, destacamos, a versdo do Programa para "Recuperar a Saude, J4!" e a carta com a
posicao do Conselho Estratégico Nacional da Saude (da CIP) sobre o Orcamento do Estado 2022 e

a Saude, que foi enviada ao Ministro de Estado e das Financas e a Ministra da Saude.

FaF ADVOGADOS

A FaF Advogados esta a dar apoio na elaboracdo do “Manual dos Direitos das Pessoas com
Parkinson”. Nesse manual, que sera editado em 2022, as pessoas poderdo encontrar toda a

legislacdo e apoios para as pessoas com Parkinson e cuidadores.

EUROPEAN PARKINSON DISEASE ASSOCIATION

A EPDA é a Unica organizacdo-clupula na Europa. Tem defendido e trabalho com a comunidade
Parkinson ha quase 30 anos. Como a voz principal da doenga de Parkinson na Europa, faculta
informagfes e recursos a todas as partes interessadas, aumenta a consciencializagdo sobre as
complexidades da DP e defende mudangas 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 investigacao para a cura. A APDPk € membro da EPDA desde 1999.

Em 2021, a APDPk participou nos workshops da EPDA e participou nas Assembleias-gerais.

RD PORTUGAL

No final de 2021, a APDPk integrou a RD Portugal.
Esta nova associac¢do de doencas raras tem o apoio da DGS, do INSA e assim que for formado, ir&
também ser membro da EURORDIS.

Em Julho, fomos convidados para uma reunido Digital de Associa¢cbes de Doencas Raras com o
objectivo de integrar uma Nova Estrutura Agregadora de Associacdes. A APDPk da as suas
sugestbes sempre que solicitada. Integramos esta associacdo no ambito dos parkinsonismos

atipicos raros: PSP, MAS e Deméncia dos Corpos de Lewy.

A Associacao ndo deixou de integrar a Fedra.
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PROTOCOLO ENTRE AS Associacoes NEURODEGENERATIVAS

Desde 2020 que a Alzheimer Portugal, a Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla e a
Associacao Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotofica e a APDPkt rabalham em conjunto para unir
esforcos e conseguir chegar a mais pessoas através da partilha de servicos. Em 2021, foi assinado
0 protocolo de cooperacao.

Uma dos eixos deste protocolo € a formacao.

- Em Janeiro, iniciaram-se as apresentacdes das Associacfes e das com as especificidades de
cada patologia.

- Em Setembro, iniciaram-se as sessbes de Formacdo para a Capacitacdo de Profissionais de
Saude das Associacdes de Doencas Neuroldgicas, para que os varios profissionais de saude de
cada associacdo tivesse 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 associa¢cfes, a APDPk integou o Grupo de Trabalho de Acessibilidade a

Nutricdo Entérica, iniciado em 2017, pela A APDI — Associa¢cdo Portuguesa de Doenca Inflamatéria
do Intestino, Colite Ulcerosa e Doenca de Crohn, e pela APNEP — Associacdo Portuguesa de

Nutricdo Entérica e Parentérica.

Este ano, conclui-se o documento subscreito pelas varias associagdes para envio aos deputados na
Assembleia da Republica. No decorrer no ano, tivemos uma audiéncia parlamentar com o grupo
parlamentar do PSD, BE e PCP.

PREMIOS, BOLSAS E PROJECTOS

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

Os projectos séo:

e Prossecugdo do Projecto ONParkinson, com a Escola Superior de Saude de Setfubal.
Durante este ano, oficializdmos a nossa parceria e muitos associados comegcaram a

participar no projecto.
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e Prossecucdo do Projecto Scirachi4 ALL
Este projecto permite que os alunos do 1. Ciclo tenham contacto com as novas
tecnologias e com a programacdo, desenvolvendo o raciocinio e a resolucdo de
problemas. A APDPk apadrinha uma furma no sentido de, para além das mais-valias do
projecto - sensibilizar os mais novos para a DP. Em 2021, apadrinhdmos a alunos da EB1
da Feteira. No final do ano, como ainda ndo pudemos visitar a turma, escrevemos um
texto de apoio aos pequeno, que foi muito bem recebido pelos mesmos, enviaondo uma

fotografia muito ternurenta.
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 os 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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CONCLUSAO

Seja a mudanca que quer ver no mundo.
Ghandi.

Neste terceiro ano, a Direccdo deu continuidade a missao da associacdo, tendo em conta 0s
desafios do segundo ano de conjuntura pandémica. Adquirimos a experiéncia necessario para estar
a altura destes desafios durante o primeiro ano de pandemia. Tal, como em 2020, o desafio maior e
gue se manteve ao longo deste ano foi estar presentes na vida dos associados (e da comunidade
Parkinson em geral) a distancia.

Ao dar continuidade as actividades via zoom, ao nunca descurar as actividades presenciais (sempre
gue nos era possivel), e a ligagdo a quem nao tinha acesso as novas tecnologias, nunca deixando
de atender o telefone, nem de responder aos emails, conseguimos continuar a estar perto dos
associados.

Este ano, uma das nossas maiores preocupacdes foi assegurar 0 apoio psicolégico aos nossos
associados. A incerteza da conjuntura pandémica e os confinamentos fez disparar os nimeros de
depressao e da ansiedade, bem como as quedas. A necessidade de convivio presencial foi muito
sentida, e assim, que nos foi possivel, voltamos as actividades presenciais, promovendo novos
projectos nesta area.
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