ASSOCIAGAO PORTUGUESA DE PAIS E DOENTES COM HEMOGLOBINOPATIAS

PLANO DE ACTIVIDADES - ANO 2021

O Plano de Actividades que a Direcgdo apresenta para 2021 é um plano de
esperanca e optimismo na continua¢do do bom trabalho feito pela APPDH.

O primeiro objectivo estd ja concretizado, com a aceitagdo pelo IEFP das trés
candidaturas que fizemos e que levaram a integragdo de trés estagiarios, nas dreas de
secretariado, assistente social e gestor de recursos humanos e projectos.

Esta também ja a decorrer o estudo piloto para a integracdo da Drepanocitose nas
doencgas a rastrear no Programa Nacional de Diagndstico Precoce, coordenado pelo INSA.
Este estudo decorrera durante dois anos e depois sera feita a proposta de integracdo a
DGS. Para a divulgagdo nos hospitais e centros de satide foram produzidos pela APPDH,
com o apoio da Novartis e do Forum Hematolégico do Servigo de Hematologia do CHUC,
folhetos informativos.

Foi também ja celebrado o dia da crianca, com a distribuicdo de sacos alusivos e
brindes, as criangas com hemoglobinopatias dos hospitais Fernando Fonseca, Dona
Estefania, Sta Maria, Garcia de Orta e Pediatrico de Coimbra.

No dia internacional da Drepanocitose foi organizado um webinar cuja gravacdo
estd disponivel no site da APPDH.

Os projectos a desenvolver no segundo semestre de 2021 serdo sobretudo
direcionados para a continuagao da divulgagdo da APPDH juntos dos doentes e
familiares, de modo a fortalecer as ligagGes existentes com quem ja faz parte da APPDH e
a captar novos doentes, familiares e amigos. Serdo desenvolvidas as seguintes acdes:

- Divulgagdo da importancia do rastreio de Hemoglobinopatias, com
campanhas de sensibilizagdo nos hospitais, centros de satde, farmdacias e
escolas. Produgdo de webinars, filmes de divulgacio e folhetos informativos.

- langamento da DrepaComunidade. Os objetivos do projeto “Drepa
Comunidade” sdo: 1) Melhorar a qualidade de vida dos doentes e das suas
familias, dotando-os de competéncias na prevenc¢do das complicacdes da
doenca e no seu controlo; 2) Divulgar os direitos dos doentes e cuidadores
no que respeita aos apoios sociais, escolares e laborais e incentivar o
associativismo, essencial para que possam fazer ouvir a sua voz junto dos
decisores; 3) Dinamizar actividades nas dreas da Salude, Bem-estar,
Valorizagdo Pessoal Empregabilidade por forma a capacitar e dar apoio a
Doentes e Cuidadores promovendo em simultineo a sua inclusdo na
sociedade e a sua permanéncia/integra¢do no mercado de trabalho; 4) Criar
um espaco de apoio e partilha, que sera sobretudo virtual, uma comunidade
de aprendizagem onde o “Saber para Cuidar” serd o mote principal.

172




.-}“ ASSOCIACAO PORTUGUESA DE PAIS E DOENTES COM HEMOGLOBINOPATIAS

- Consolidagdo da colaboragdo da APPDH com entidades internacionais de
doentes com Hemoglobinopatias, nomeadamente com a EuroBloodNet, a
Sociedade Espanhola de Hematologia e Hemoterapia, a TIF, através da
participacdo em reunides.

- Colaboragdio com outras associagdes de doentes, nomeadamente a
ADSUMOS, SPEM, ....,

- Colaboragdo com a RD Portugal, de que fazemos parte, nomeadamente na
constituicdo de centros de referéncia nacionais para o diagndstico e
acompanhamento de doentes com Hemoglobinopatias.

- Renovar a importante parceria com a Novartis Oncology. Esta parceria
significa igualmente um importante apoio financiador de projectos e
actividades que a instituicdo pretenda desenvolver, nomeadamente na
visibilidade junto da Comunicagdo Social das ac¢des a realizar, nos diversos
ambitos.

- Estabelecimento de parcerias com outras entidades financiadoras.

- Continuar as importantes parcerias com as Cimaras Municipais de Almada,
Seixal e Beja, nomeadamente através das Comissdes Locais dessas Camaras (
p.ex. o CLASA e a Rede Social de Beja ), e com a Junta de Freguesia de
Laranjeiro e Feijo, onde estd localizada a associagao.

- Atividade para as criancas na “Terra dos Sonhos”. Esta atividade estava
prevista para o dia 19 de junho mas foi cancelada devido 3 pandemia.
Pretendemos agendar para o final do ano. Serd um dia de convivio para

criangas com Hemoglobinopatias enquanto para os pais haverd uma tertlia
com diversos profissionais.

Com vista a angariacdo de fundos que apoiem os objectivos/iniciativas que acima
referenciamos mas também dar uma maior visibilidade da importancia da associacdo, a
Direccdo tentara levar a efeito accdes de sensibilizagdo junto dos doentes, familiares e
profissionais da Sadde e da Educagdo (entre outros), de modo a aumentar o niimero de
associados, doadores e voluntdrios. Este objectivo deverd ser igualmente uma
preocupagdo constante dos actuais sécios para que os familiares e amigos possam vir
para “dentro” da associagdo e participar nas suas actividades.
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