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BALANCO DA ACTIVIDADE 2020

Introdugdo

O presente Relatério foca-se, numa 12 andlise, nas actividades e iniciativas desenvolvidas durante o periodo de Nov19 a Dez20
seguindo as intensdes transcritas no Plano de Actividades de 2020, tendo por base a Missdo da APELA e como balizas os

conceitos de Visdo e de Valores! que determinam o ADN desta Associagdo.

Do planeado faremos uma breve andlise do que foi conseguido e do que ndo foi conseguido, pois ambas as reflexdes espelham

as actividades da APELA e o seu percurso na obteng¢do dos objectivos delineados.

Para além desta analise e por este relatério se reportar a um final de 4 anos da vigéncia dos Orgdos Sociais eleitos para o
guadriénio 2016-2020, iremos também fazer uma reflexdo mais abrangente sobre as dificuldades sentidas e que, de alguma

forma, condicionaram as respostas e a possibilidade de se ter chegado mais longe.

O objectivo desta reflexdo a que chamaremos “Recomendacgbes” tem apenas a motivagdo de delegar ao grupo vindouro uma

mais facil identificacdo das dificuldades vivenciadas e como isso contribuir para uma mais facil adaptacdo a realidade da APELA.

1 Miss3o, Visdo, Valores
https://www.apela.pt/page/20/quem-somos

Novembro 2020: Relatorio Actividade


https://www.apela.pt/page/20/quem-somos

BALANCO DA ACTIVIDADE 2020

Objectivos propostos e actividades subsequentes

Categoria 1 — Organizagao interna

a) O que foi planeado e o percurso realizado:

Objectivos

Percurso seguido e implementado

Melhorar funcionamento
interno: Continuidade na
reorganizagdo interna
administrativa e contabilistica

- Maior cocoordenagdo nos processos administrativos entre a APELA e o Gabinete de Contabilidade;

- Melhoria na agilizagdo da facturagdo (para Associados e Empresas);

- Envio mensal, ao Conselho Fiscal, dos dados do més anterior (extractos, folha de caixa e pagamentos de
servigos);

- Melhor articulagdo interna nos registos;

- Criagdo de novos procedimentos para a disponibilizacdo de Produtos de Apoio e de Suplementos nutricionais;
- Ao longo de 2020 houve uma constante reformulagdo da base de dados construida e onde convergem os varios
registos da APELA;

-- Reorganizagdo do sector do Banco de Produtos de Apoio disponibilizando um novo espago, e um tempo de
horario para fisioterapia coordenar e gerir este sector;

- Inventariacdo de todos os imoveis e recursos da APELA.

Reforgar a abrangéncia
Nacional

- Sensibilizagdo interna para a dimensdo da APELA no apoio a doentes fora dos grandes centros urbanos e, por
isso, com dificuldade de apoio presencial;

- Reorganizagdo interna de forma a disponibilizar Recursos Humanos na resposta a distancia, com reajuste de
horarios que permita esse apoio a distancia a doentes e Equipas de intervengdo local;

- Aumento do apoio a doentes que residem fora das dreas metropolitanas de Lisboa e Porto.

Manter bom acolhimentos as
pessoas que a APELA ocorrem

- Agilizagdo de respostas na articulagdo com Equipas de saude que acompanham estes doentes;

- Diminuigdo do tempo de resposta entre o Acolhimento e a 12 avaliagdo de necessidades;

- Manutenc¢do da APELA activa em periodo de confinamento mantendo o apoio a doentes e familias mesmo que
a distancia;

- Manutengdo da pareceria com o CMR de Alcoitdo (centro prescritor) na obtengdo de consultas mais rapidas
para a prescri¢do de Produto de Apoio

- Manutencgdo da pareceria com HGO e Hospital Fernando Fonseca na articulagdo de servigos

- Aumento significativo de pessoas a recorrerem a APELA para solicitar apoio e acompanhamento:

90 doentes em 2019 e 132 doentes em 2020

Manter os servigos que
identifiguem a APELA como
resposta multidisciplinar aa
pessoa com ELA

- Ndo adesdo a Layoff, embora a mesma possibilitasse um alivio financeiro a nivel de recursos humanos;
-Reorganizagdo de servicos para o Teletrabalho, numa primeira fase através do Microsoft Teams e
posteriormente, através da Plataforma Zoom;

- Criagdo de um Tempo alocado a gestdo de toda a informagdo da Protecgdo Civil, SNS sobre a Covid19,
adaptando-a as necessidades e especificidades das pessoas com ELA;

- Divulgagdo junto de doentes e cuidadores de uma informac&o focada e optimizada;

- Manutengdo do apoio a distancia a doentes e familias;

- Manutencgdo dos Acolhimentos para novos doentes;

Reorganizagdo da quotizagdo e
do pagamento de servigos,
empréstimo de Produtos de
Apoio (PA)

- Reforgo nas valéncias da base de dados de forma a sinalizar Quotas em atraso e aviso a Associados
- Reforgo no pagamento atempado de PA e do pagamento das sessGes presenciais (avaliagdo e atendimento
terapéutico)

Reforcar dindmicas Orgdos
Sociais

- 0 Conselho Cientifico foi renovado mantendo a colaboragdo do Prof Mamede Caralho, a da Prof2 Anabela Pinto
e tendo actualmente, a participacdo da Eng2 Ana Londral, importante impulsionadora e investigadora das areas
tecnoldgicas e do estudo do Valor Satde nas respostas atempadas a doentes com ELA

b) Reflexdo: Dificuldades e Aspectos a melhorar

Recomendagoes

- Dificuldades / Condicionamentos

O ano de 2020 foi um ano de multiplos obstaculos e de dificil gestdo atribuiveis, em parte, a contingéncias internas, mas
também, a contingéncias externas.

Condicionamentos internos:

- A APELA em Lisboa, teve duas terapeutas em baixa médica por motivo de doenca prolongada o que impediu a sua colaboragdo
durante um periodo alargado de tempo. A falta de recursos financeiros, foi impeditivo da aquisicdo de um técnico de
substituicdo durante este largo periodo de tempo. Este facto implicou uma sobrecarga no dia a dia da intervengao terapéutica
e a necessidade de suspensdo de alguns apoios presenciais.
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- Ainda nesta vertente, identificamos um marcado crescimento no reconhecimento da APELA como Associagdo representativa
dos doentes com ELA e suas familias, o que teve impacto ao nivel da procura por parte de doentes e familias e também das
préprias instituigdes de saude e de apoio social. Este crescimento ndo foi acompanhado por uma reorganizagdo interna quer
em ferramentas quer em recursos humanos, implicando uma acumulagao de trabalho na tentativa de se manter a resposta
atempada que defendemos e também grande dificuldade de integrar equipas de trabalho com outras Associa¢Ges de doentes,
na drea advocacia, area de grande importancia na defesa da ética e dos direitos da Pessoa com Ela e seus Cuidadores e Familia;
- Depardmo-nos ainda, com dificuldade de registos dos tempos alocados ao trabalho de gestdo, preparacdo e desenvolvimento
das actividades tendo sido essas actividades a que, maioritariamente, de deveu o crescimento e reconhecimento externo da
APELA (ex: gestdo de doentes, gestdo de projectos, gestdo de equipas e de trabalho com outras entidades, gestdo de actividades
de angariacdo de fundos ..etc) o que iria permitir uma maior facilidade na manutengdo e no relacionamento continuo com a
comunidade civil, organizagdo de eventos, de formagdes, multiplos contacto com instituicGes, reuniGes com grupos politicos,
etc).

A base de dados criada em 2017 e que teve um impacto muito positivo nas dinamicas internas da APELA, actualmente e pelo
aumento consideravel de trabalho, carece de maior interactividade e de permitir registos que, actualmente, sdo fundamentais
para obtenc¢do de dados rapidos e acessiveis em diferentes campos de pesquisa.

- Ainda neste no ambito da categoria Organizagao Interna, ndo se conseguiu uma dinamiza¢do eficaz na mobilizagdo de
Associados. Embora tivéssemos tido importantes ajudas de Associados que, mais préximos da realidade APELA, colaboraram
efectivamente na resolugao de problemas e foram de uma inestimdvel ajuda, ha a considerar que essa ajuda ndo substituiu
uma participagdo mais abrangente de mais associados que, pelas suas valéncias pessoais e até laborais, poderiam tornar a
APELA mais eficiente e sustentavel;

- Finalmente sentiu-se a necessidade de uma revisdo urgente dos actuais Estatutos da APELA. Consideramos que neles
convergem as vozes e vontades dos Associados funcionando como um guido de condutas importante e que devem estar mais
adequados aos novos desafios da APELA como igualmente devem estar em sintonia com a legislagdo vigente para as IPSS.

BALANCO DA ACTIVIDADE 2020

A estes factores internos ha a adicionar as contingéncias externas:

- A situagdo pandémica da Covid19 originou a realiza¢do de dois Planos de Contingéncia, um em Margo e outro em Junho e que
implicou uma readaptagdo de toda a Equipa a novas formas de trabalho e de reorganizagdo da sua intervencgdo através de
plataformas de comunicagdo a distancia que implicaram novas metodologias e novas estratégias na resposta a doentes, familias
e instituigdes.

De registar que a APELA manteve todos os servigos abertos ndo tendo aderido a Layoff apesar de atravessar uma fase financeira
precaria. Nao o fez, pelas consequéncias desta opg¢do, pois sem Recursos Humanos estaria comprometido o apoio ao doente e
familia.

Fizemos questdo em manter activos todos os apoios embora com uma metodologia diferente pois, num periodo de dificuldades
acrescidas a populagdo que atendemos, consideramos de particular importancia manter o Acolhimento e orientagdo de novos
doentes muitos deles com diagndsticos recentes, manter a Intervencgdo terapéutica especifica sempre que necessario, recriar
Orientagdes para as situagGes da Covid19 filtrando e readaptando a informagdo assim como estabelecer novas parecerias que
permitissem responder as necessidades que se iam identificando e particularmente confusas no periodo de confinamento.
Igualmente recriamos novas formas de formagoes, divulgacdes e debates passando do formato presencial para o formato
online, de forma a manter o nosso compromisso de resposta e a manutengao de ligagdes de cooperagdo com Equipas de
intervencdo (saude e de apoio social) com especial enfoque nas regides fora dos grandes centros urbanos.

Recomendacgées

- A falta de capacidade actual de resposta a alguns desafios de dambito Nacional e Internacional relaciona-se com a actual
ocupacdo da Equipa nas respostas do Hoje. A drea do Servigo Social carece de um recurso humano na Sede da APELA para uma
maior continuidade no apoio ao doente e suas familias. Atendendo as actuais limitagdes no aumento de recursos humanos por
ser esta a area que mais desequilibrio orgamental acarreta, sugere-se o recurso ao IEFP para uma pareceria nesta area.

- A transicdo digital sera um programa de grande urgéncia a implementar pela facilidade de se obter uma melhor interacgdo
entre servigos, através de ferramentas mais facilitadoras e interactivas, permitindo maior agilidade na gestdo e na obtengdo de
dados.

A APELA cresceu em Servigos e em respostas, ganhou reconhecimento e visibilidade e isso arrasta a uma necessidade de,
internamente, se conseguir ndo s6 manter, como melhorar a sua capacidade de crescer através de menor gasto de tempo e de
recursos.
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Esta transicdo é importante pois, de uma Associa¢do de dimensdes mais familiares, temos agora uma Associa¢cdo de maior

BALANCO DA ACTIVIDADE 2020

responsabilidade pelo seu crescimento e reconhecimento.

Esta transigdo poderd assim afectar positivamente todos os sectores se a mesma for acompanhada de uma formacdo a todos
os técnicos da APELA de modo tirar proveito das ferramentas digitais a implementar nesta organizagdo interna e de forma a
que estas ferramentas sejam um recurso para uma melhor gestdo e para um trabalho colaborativo interno, facilitador de uma

equipa mais coesa e participativa;

Pensando em futuro de médio longo prazo antevemos uma gestdao mais profissionalizada assim como uma maior abrangéncia
de intervencgdo, de forma a se conseguir efectiva e continuamente responder aos doentes e familias fora dos Centros Urbanos

e onde a caréncia de respostas e de informacgdo é por isso, mais necessaria.

Temos consciéncia que esse crescimento devera ser sustentavel pelo que a situagdo financeira da APELA devera ter nova

alavancagem, pois tudo é sistémico e a melhoria de um sector ird necessariamente implicar a melhoria de um Todo.

Categoria 2 e 3 — Promogao, divulgacdao da Missao APELA e das especificidades das necessidades da Pessoa com ELA

a) O que foi planeado e o percurso realizado:

Objectivos

AgoOes e eventos encetados e realizados em 2020

Participagdo em
Cursos, congressos,
participagdo em
formagdes e
encontros...

- Convite para 5 Técnicos da APELA serem formadores no ambito da Advanced Health Education “NeuroRehabilitagdo
na ELA”, promovido pela Escola Superior de Alcoitdo e Universidade Nova. (adiado PARA 2021 devido a Covid)
- Convite para o Simpdsio internacional da SCM no ambito das neurociéncias “Ela, uma causa de Todos”. (adiado PARA
2021 devido a Covid19);
Dezembro 19
- Participagdo no IV Encontro das ACeS de Sintra e do Ill Encontro de Cuidados Paliativos de Sintra “Comunicagdo em
doencgas incapacitantes: Altas e Baixas tecnologias” — Promovido pelo ACeS de Sintra — Olga Cadaval, Sintra
Janeiro20 — Participacdo em Férum sobre Doencas Neuromusculares: Fungdo Respiratdria, promovido pela
Universidade do Algarve, Hospital de Faro e Linde;
Fevereiro20
- Participagdo nas iii jornadas ntcleo de estudos medicina paliativa, com lugar no Porto, promovido pela Sociedade
Portuguesa de Medicina Interna;
- Formacgdo Assistentes Pessoais — Cavis Setubal
Marc¢o20 — Participagdo na iniciativa Uma Pergunta a Trés-Porque é que os musculos néo respondem”, organizada pelo
Instituto de Medicina Molecular (IMM)- Fundagdo Belmiro de Azevedo- Porto;
- Participacdo no IV Simpédsio de Terapia da Fala “Multilinguismo e Diversidade Comunicativa” — CMRALcoitdo,
promovido pela ESSA;
Maio 20
- Participagdo em Webinar sobre “Tratamento de doengas raras em tempos de Covid-19” — Projecto Covid19 PT Ciéncia,
apoio da UpHill
Junho20
- Participagdo nas Jornadas “Advocacia de Cidadania em Saude” promovida pela Escola de Saude Publica (ENSP) da Un
Nova LX;
Julho 2020
- Participagdo em Seminario Gerir a nova doenga Covid, sem esquecer nenhuma outra, com testemunho de pessoa com
ELA. — Promovido pela Academia Capacitagdo de doentes (ACAD);
- Participagdo em encontro online organizado pela EuPALS (European Organization for Professionals and Patientes with
ALS), no qual se reuniram vdrias Associagdes Europeias congéneres a APELA;
Outubro20
- Participagdo no Workshop on Biomedical Engineering, realizado online com o tema “Real Testimony”, promovido por
FCUL_ Engenharia Biomédica
- Participagdo no workshop “Impacto das TAC junto a Pessoa com ELA” (com testemunho de doente e participacdo do
dep. da Comunicagdo e da Terapia da Fala da APELA), evento promovido pela Fac Ciéncias de Lisboa
Novembro20
- Participagdo no evento virtual Boas préticas de Associagdes de doentes em Portugal: cultura e Partilha: “Um novo
Espago e uma filosofia de apoio ao doente com ELA” — Promovido pela GSK e ViiV Healthcare
Dezembro20
- Participagdo no 15° Congresso Nacional de Esclerose Multipla. A APELA participa com a dinamizacdo de
uma mesa redonda subordinada ao tema” Reconhecer, proteger e promover o acesso célere a prestacées
sociais para pessoas com doencas incapacitantes: Dilemas e desafios antes, durante e depois da
pandemia”
https://www.youtube.com/watch?v=ggXW7x0g bs .
https://apela.pt/news/342/arranca-hoje-o0-15-ordm-congresso-nacional-de-esclerose-multipla-a-apela-participa- .

Manter e reforgar a
colaboragdo com

- Continuagdo da aceitagdo de Estagiarios da area da Fisioterapia e Terapia da Fala. No ano de 2020 rebemos estagiarios
das Escolas Superiores de Saude de Alcoitdo (ESSA), Santa Maria da Feira, Atlantida e Politécnico de Setubal:
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https://spem.pt/congresso-nacional-de-esclerose-multipla-2020/
https://www.youtube.com/watch?v=qgXW7x0g_bs
https://apela.pt/news/342/arranca-hoje-o-15-ordm-congresso-nacional-de-esclerose-multipla-a-apela-participa-
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Instituigdes do Ensino
Superior e Centro de
Investigagdo

- Inicio de Estagios em psicologia suportado por um protocolo com a Ordem dos Psicélogos;

- Manutengdo de relagBes colaborativas com ESSA, algumas de forma continuada outras em situagdes menos
estruturadas e pontuais (formagdo e participacdo em eventos);

- Manutengdo de relagbes colaborativas com Universidade Técnica de Lisboa (Faculdade de Ciéncias, ISCTE e
Universidade Nova).

Apoio a iniciativas do
Associados

Fevereiro 20

-Langamento do Livro “O meu gato e ELA” de Albino Medeiros_ Chiado Books. Langamento no Clube Literario de

Alcantara
https://www.apela.pt/news/255/lancamento-de-livro-escrito-com-recurso-ao-olhar-sublinha-o-impacto-da-

comunicacao-aumentativa-na-ela

Junho 20

- Apoio a divulgagdo do Livro “Na Estrada da Vida” de Fabio Carvalho
https://www.apela.pt/news/302/em-entrevista-fabio-carvalho-autor-de-quot-na-estrada-da-vida-quot-um-livro-

escrito-com-recurso-ao-olhar

Julho 20

- Apoio a petigdo publica para criagdo de uma via verde para acesso a produtos de apoio para pessoas com ELA
https://www.apela.pt/news/309/peticao-procura-criacao-de-uma-via-verde-para-pessoas-com-ela

Acg¢des de Formagado
promovidas pela
APELA

- Planeamento de um workshop com Equipa de UCCI de Odivelas (Adiado devido a Covid19);

- Planeamento de um evento + Workshop a realizar em Portalegre e outro em Beja — (planeamento adiado devido ao
Covid19);

- Planeamento de uma acg¢do de Formagdo presencial para cuidadores informais com especial enfoque nos nas pessoas
com diagndstico recente (planeada, mas ndo realizada devido a Covid19);

-Julho a Novembro de 2020 — Realizagdo de Formag&es Online nas areas de Terapia da Fala, Comunicagdo Aumentativa,
Nutrigdo, Servigo Social, Fisioterapia e Psicologia.

13-07 — Formagdo SAC na ELA — 2 formadoras; 41 pessoas inscritas;

22-07 — Formagdo TaC na ELA — 2 formadoras; 28 pessoas inscritas;

29-07 — Formagdo Degluticdo e Nutricdo na ELA — 1 formador e 1 formadora; 49 pessoas inscritas;

12-10 - Formagdo Psicologia — 1 formador e 1 formadora; 25 pessoas inscritas;

21-10 — Formagdo Servico Social — 1 Formadora; 26 pessoas inscritas

20-11 — Formagado Fisioterapia — 2 Formadoras; 78 pessoas inscritas; 35 participantes

27-11 - Formagao Cuidados Respiratdrios — 2 Formadoras, 60 pessoas inscritas, 34 participantes

Nota:

A excepcdo das formagdes em 4reas como a comunicacdo aumentativa, a nutri¢do e o servico social, os restantes
momentos formativos contaram com a participacdo de formadores convidados, como foi o caso da Formacgdo sobre
Psicologia que contou com a participagdo da Ordem dos Psicdlogos Portugueses, na pessoa do Dr. Eduardo Carqueja; e
das formagdes sobre Fisioterapia e Cuidados Respiratérios, que contaram com as intervengdes de Cldudia Dias,
Fisioterapeuta na Linde Saude, de Ana Oliveira, Fisioterapeuta na ECSCP do ACES Loures e de Helena Ramos,
Pneumologista no CHUA.

Este ciclo formativo desenvolveu-se no dmbito do Projecto (des)cobrir a ELA: Estar perto de quem estd longe, apoiado
pela Fundagdo La Caixa

No seu global tiveram a participagdo de 13 formadores, sendo 8 técnicos da APELA

Divulgagdo/

Literacia para a
Saude/ AcgBes
consciencializagdo:
Eventos organizados
(presenciais e online)

Dezembro 19
-Criagdo do evento em Coimbra “Existir como Eu existo” promovido pela APELA, em parceria com o CNC (participagdo
de 2 doentes, 1 cuidador e 19 preletores, distribuidos por trés mesas redondas. Este evento contou com 5 parcerias e
5 patrocinadores. Estiveram presentes 93 pessoas, com preletores incluidos. Foram angariados 1.443.34€, ja com
despesas incluidas;
Entre Maio e Julho de 2020
- Criagdo de projeto ReAgir em tempo de Covid-19: uma rubrica criada pela APELA, ao abrigo do projeto financiado
pela Fundagdo La Caixa, e que teve como objetivo promover um conhecimento alargado sobre o impacto provocado
pela ELA e sobre o impacto da pandemia na gestdo da progressao da doenca:
. ReAgir em tempo de Covid-19 | #1 Os Direitos Sociais da Pessoa com ELA:
https://www.youtube.com/watch?v=8FuATVyDpHwW&t=64s
. ReAgir em Tempo de Covid-19 | #2 O Olhar dos Cuidados Paliativos:
https://www.youtube.com/watch?v=ZNvMO0a5cu-o&t=1446s
. ReAgir em Tempo de Covid-19 | #3 A Fisioterapia na ELA antes, durante e depois da pandemia:
https://www.youtube.com/watch?v=U5t d8CzsWc&t=1461s
. ReAgir em tempo de Covid 19 O isolamento social e o seu impacto na gestdo do diagndstico de ELA:
https://www.youtube.com/watch?v=s2HynPRF| 0&t=2s
. ReAgir em tempo de Covid-19 | A VNI antes, durante e depois da pandemia:
https://www.youtube.com/watch?v=wbMYpVTY4h0&t=1s
. ReAgir em tempo de Covid-19 | A Nutrigdo na ELA:
https://www.youtube.com/watch?v=ntlAip2nbEg&t=1s .

No global, estas sessdes contaram com a participagdo de 11 preletores, com uma média de 160 a 200 visualizagdes.
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https://apela.pt/news/313/estao-abertas-as-inscricoes-para-a-segunda-sessao-de-formacao-sobre-tecnologias-de-apoio-a-comunicacao-na-ela
https://apela.pt/news/315/a-degluticao-e-a-nutricao-na-ela-e-o-tema-da-terceira-acao-de-formacao-organizada-pela-apela-inscri-es-abertas
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https://apela.pt/news/326/o-servico-social-no-contexto-da-saude-e-o-mote-da-proxima-sessao-integrada-no-ciclo-de-formacoes-online-promovido-pela-apela
https://apela.pt/news/339/a-fisioterapia-na-ela-no-rescaldo-da-mais-recente-sessao-de-formacao
https://apela.pt/news/341/primeiro-ciclo-de-formacoes-online-encerra-com-sessao-dedicada-a-abordagem-dos-cuidados-respiratorios-na-ela
https://www.youtube.com/watch?v=8FuATVyDpHw&t=64s
https://www.youtube.com/watch?v=ZNvM0a5cu-o&t=1446s
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BALANCO DA ACTIVIDADE 2020

Participagdo em
Iniciativas do Setor
Social / advocacia e
divulgagdo

Janeiro 20
- Adesdo ao Sector3_directdrio — Até ao momento temos 35 participages de actividades realizadas
http://diretorio.sector3.pt/Directory/Details/7797-associacao-portuguesa-de-esclerose-later
Setembro20
- Adesdo a Plataforma Hope
https://hoope.pt/?search_term=APELA
Fevereiro 20
- Reunido com Bloco de Esquerda sobre a assinatura da portaria para regulamentagdo do estatuto dos Cuidadores
Informais de 6 de Janeiro - (Ministra do Trabalho, Solidariedade e da Seguranga Social)
Procura de esclarecimentos sobre respostas concretas e apresentagdo de propostas sobre a forma de implementagdo
das medidas de apoio aos cuidadores ao abrigo de Estatuto do Cuidador Informal e no ambito dos projetos-pilotos, em
discussdo no Parlamento.
Abril a Setembro20
- Colaboragdo com o grupo de trabalho “Acesso em Contexto de Proximidade a Medicamentos Dispensados em Regime
Ambulatdrio de Farmdcia Hospitalar”. Colaboragdo com grupo de trabalho - Associages de Doentes, na construgdo de
uma proposta.
- Participagdo no “Movimento Associagbes Doengas do Cérebro” na discussdo de proposta de cooperagdo e permuta
de servigos entre as associa¢Bes de doentes - (protocolo em processo);
- Cooperagdo com a Associagdo SOS Vizinho, entidade que apoiou a entrega de medicagdo no domicilio de pessoas com
ELA, durante o confinamento e que se mantém;
- Coordenagdo com Servigos Farmacéuticos do Hospital de Santa Maria para entrega de medica¢do no domicilio a
pessoas com ELA
Julho20 a Junho21
- Participagdo de um técnico na “Academia para a Capacitagdo das Associagdes de Doentes”, promovida pela Escola
Nacional de Saude Publica (ENSP-UNL);
Setembro20
- Integragdo no grupo de trabalho “Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais”. Colaboragdo para construgdo de
uma proposta a apresentar aos Ministérios (Satuide e Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social);
- Contribuigdo para discussdo de Projeto de Lei apresentado em plenario pelo Bloco de Esquerda, sobre a suspensdo
das Juntas Médicas:
- Video com apresentagdo do Projeto de Lei:
https://www.esquerda.net/videos/juntas-medicas-doentes-nao-podem-estar-meses-espera-do-atestado-
multiusos/70706
https://www.facebook.com/GPBlocodeesquerda/videos/684557029148210
https://www.esquerda.net/artigo/vidas-em-suspenso-sobre-suspensao-de-juntas-medicas/70684
Outubro de 2020
- Participagdo em acordo entre as associagbes de doentes e as institui¢des privadas do setor da salde pela retoma de
cuidados de salde;
- Contribuigdo para estruturagdo de pagina de divulgagdo de informagdo Uteis para os cidaddos no que respeita a
medicamentos e outros produtos de salide — Promovida pela Ordem dos Farmacéuticos;
- Participagdo no Movimento de Cuidadores Informais organizado pela Merck, no @mbito do Dia Europeu do Cuidador
Informal - (ANEXO 2)

Eventos realizados

Dezembro 19
- Evento: “Existir como Eu Existo” - Agdo de Consciencializacdo e de Angariagdo de Fundos (Coimbra). Contou com 93
presencgas e com a colaboragdo de 19 Prelectores.
Janeiro-Maio20
- Estabelecimento de contactos para realizagdo de um Jantar Solidario, Dia mundial da ELA e 1Concerto e/ou Pega de
teatro (adiada toda a actividade presencial depois de Margo 20)
Junho20
- Dia Mundial da ELA com o tema “Viver com ELA em tempos de Covid-19: riscos e incertezas”, destacando-se:

. Organizagdo de Webinar: https://www.youtube.com/watch?v=WdwBiGJHU6M&t=28s

. Gravagdo de testemunhos: https://www.youtube.com/watch?v=aMngOCQ_DDI&t=163s

. Gravagdo de entrevista a Micaela Seemann Monteiro (Médica, Especialista em Medicina Interna, Diretora do
Centro Nacional de TeleSaude, Coordenadora do Centro de Contacto do SNS 24 e coordenadoras dos trabalhos do
Plano Estratégico Nacional para a Telessaude):

https://www.youtube.com/watch?v=IBOhazFoEll&t=17s

. Realizagdo de questionario aos associados para auscultagdo de impacto provocado pela pandemia. Os resultados deste
questiondrio foram divulgados nos meios de comunicagdo social por ocasido do Dia Mundial da ELA;

. Criagdo e publicagdo de Banda Desenhada sobre ELA em parceria com o Centro de Neurociéncias e Biologia Celular da
Universidade de Coimbra (CNC) - (ANEXO 1)

Participagdo nos
media (radio, jornais,
TV, divulgacdo Redes
Sociais

Janeiro20

- Eutanasia — Entrevista a Fernando Azevedo, diagnosticado com ELA e acompanhado na APELA.
https://www.cmjornal.pt/sociedade/detalhe/investigacao-cm--fernando-pediu-para-morrer-apos-diagnostico-que-

|lhe-dava-5-anos-de-vida-mas-agora-redescobriu-a-vida-veja-agora-na-cmtv?ref=Pesquisa_Destaques
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- Reportagem sobre doengas neuro degenerativas publicado na Revista Visdo, com testemunho de pessoa com ELA e
do seu familiar e cuidador;

Fevereiro20

- A despenalizagdo da morte assistida em Portugal, abordada numa reportagem centrada na histéria de duas pessoas
diagnosticadas com ELA e naquelas que sdo as suas perspetivas sobre a vida e sobre a morte:
https://www.rtp.pt/play/p309/e456871/grande-

eportagem?fbclid=IwAR3dYG4Ub bpFQMVxaxrC6GLva4E6hCr3NKFgFIPI4tW5ffsTxIIYttAnU

Junho20

- Organizagdo do Dia Mundial da ELA, com o Webinar “Viver com ELA em tempos de Covid-19: riscos e incertezas,
realizado online através da plataforma Zoom

Evento completo: https://www.youtube.com/watch?v=WdwBiGJHU6M&t=5049s

Testemunhos Cuidadores: https://www.youtube.com/watch?v=aMngOCQ DDI&t=17s.

Intervengdo Telessaude: https://www.youtube.com/watch?v=IBOhazFoEll&t=23s

Deste dia destacamos:

-TV-Reportagem E entrevistas- Porto Canal:

aqui: https://www.youtube.com/watch?v=RD4lu5GXiOU&t=47s ;

- Media escrita: Jornal Publico/ Jornal Noticias/Correio a Manh3/Diario dos Agores:
https://healthnews.pt/2020/06/18/esclerose-lateral-amiotrofica-em-tempos-covid-uma-patologia-que-nao-pode-

esperar
https://www.cmjornal.pt/sociedade/detalhe/doente-de-esclerose-lateral-amiotrofica-ninguem-aceita-um-

diagnostico-destes;
https://www.cmjornal.pt/sociedade/detalhe/doente-de-esclerose-lateral-amiotrofica-ninguem-aceita-um-

diagnostico-destes;
https://www.noticiasmagazine.pt/2020/esclerose-lateral-amiotrofica-prisioneiros-no-proprio-corpo/estilos/250389/;
https://www.jn.pt/nacional/pandemia-deixa-doentes-de-ela-sem-terapias-e-a-regredir-

12333195.html?target=conteudo fechado;;
https://www.sapo.pt/noticias/atualidade/esclerose-lateral-amiotrofica-a-pouca 5eec8900c38fba79e29a83be;
https://www.vitalhealth.pt/saude/8550-doentes-com-esclerose-lateral-amiotr%C3%B3fica-com-terapias-suspensas-

e-doen%C3%A7a-a-evoluir-devido-%C3%A0-covid-19.html;
https://www.indice.eu/pt/noticias/saude/2020/06/19/doentes-com-ela-viram-terapias-suspensas-durante-meses;
https://www.atlasdasaude.pt/noticias/doentes-com-esclerose-lateral-amiotrofica-viram-terapias-suspensas-

durante-meses-e-doenca;
https://www.netfarma.pt/doentes-com-esclerose-lateral-amiotrofica-viram-terapias-suspensas-durante-meses-e-

doenca-a-evoluir-rapidamente/;
https://www.viversaudavel.pt/doentes-com-esclerose-lateral-amiotrofica-viram-terapias-suspensas-durante-meses-

e-doenca-a-evoluir-rapidamente/

Outubro 20

- Participagdo na “Maratona da Saude: Doengas Raras” — RTP1
https://www.apela.pt/news/332/dia-solidario-da-maratona-da-saude-e-dedicado-as-doencas-raras

Junho a Novembro20

- Parceria com a Health News para a produgdo de artigos que consciencializem comunidade clinica e sociedade civil

para o impacto provocado pela doenga nas suas diversas dimensdes:
primeiro foi publicado no dia mundial da ELA. (Junho)
https://healthnews.pt/2020/11/27/multidisciplinaridade-e-cuidados-paliativos-na-ela/ (Novembro)

Manutengdo e reforco | Manutengdo da newsletter da ALS

das redes digitais da Novembro19 a Novembro 20

APELA - Manutengdo e actualizagdo continuada do site (www.apela.pt)

- Facebook da APELA teve um total de 372 visualizagcGes e um aumento de 384 likes, desde Novembro do ano passado.

Atualmente, a pagina conta com 18 351 likes.

Manutengdo da - Janeiro 20

colaboragdo com Ades3o a plataforma Sector3/Directério. De Janeiro a Novembro 20 foram publicadas cerca de 35 iniciativas da APELA

empresas e estruturas http://diretorio.sector3.pt/Directory/Details/7797-associacao-portuguesa-de-esclerose-later

institucionais e criagdo | Setembro 20

de novas sinergias Adesdo ao Portal HOPE

https://www.apela.pt/news/321/a-apela-ja-esta-no-portal-hoope-

Novembro20

Parceria com SCM de Lisboa na realizagdo de actividades coparticipadas e na eventual parceria com o Centro de

Reabilitagdo a abrir no Campus do Hospital Pulido Valente

Entidades com quem foram mantidas actividades de colaboracdo e apoio/2020:

Linde Saude — 2015-2020

Fundagdo Altice — 2015-2020

Anditec Tecnologias de Reabilitagdo, 2015-2020

Agora LX (impressdo de materiais de comunicagdo)

Navigator - Doagdo de papel, 2019

Acrilworld — doagdo de acrilicos

Escola Profissional de Imagem — Apoio nos Dias Mundiais da ELA, na criagdo de material de divulgagdo e edigdo de

videos;
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PSB Produgdes Audiovisuais — Apoio na edigdo da primeira campanha de comunicagdo para a saude da APELA
DDB- Criagdo e Produgdo de Campanha de Comunicagdo

FCB Lisboa -Criagdo e Produgdo de Campanha de Comunicagdo

SIC Esperanga

Nestlé / Nutricia

AFDP — Bazar Diplomatico — Donativo para aquisi¢do de produtos de apoio;

Vimeca - Apoio na divulgagdo de campanha de apelo a consignagdo do IRS nas viaturas Vimeca;
Telles Abreu — Aconselhamento Juridico

Mobilitec;

Fundagdo La Caixa

Exploratdrio Centro Ciéncia Viva de Coimbra,

FCUL

Junta de Freguesia do Areeiro

H+K

APIFARMA 2020

Fundagdo Aga khan

Fedra / INR

UDIPSS/ CNIS

UPHill

Healthnews

LusoAtlantica (Corrector de Seguros, S.A)

Protocolos Janeiro 20

- Protocolo com Agora (iniciativa Leitura as Quintas)

- Protocolo com Rehactivar

Julho 20

- Protocolo com Farmdcias Progresso

Agosto 20

- Protocolo com Camara de Lisboa

Novembro 20

Protocolo com Santa Casa de Misericérdia de Lisboa

Em processo

- Protocolo de Cooperagdo com Hospital Garcia de Orta - (em processo)

- Protocolo com Hospital de Braga (criagdo de ntcleo de Apoio a comunicagdo) - (em processo)
- Protocolo com Federagdo de Doengas Raras RD (Unido das Associagdes de doengas raras em Portugal) - (em processo)

Ligagdo com outras Marco- Outubro20
Associagdes Nacionais | - Colaboragdo com Grupo de Trabalho das Associa¢es de Doentes (GTAD) na elaboragdo de proposta de Acesso em
e Internacionais Contexto de Proximidade a Medicamentos Dispensados em Regime Ambulatério de Farmacia Hospitalar;

-Criagdo de parceria com SOS Vizinho para entrega de medicagdo em domicilio durante a pandemia, e nos casos em
que os hospitais ainda ndo estavam organizados para dar uma resposta a este nivel;

- Criagdo de parceria com Juntas de Freguesia para entrega de medicagdo ao domicilio nos casos em que os hospitais
ainda ndo estavam organizados para dar uma resposta a este nivel;

- Ligagdo com Operagdo Luz Verde durante a pandemia - A Operagdo Luz Verde consistiu numa resposta articulada
entre profissionais da satde (farmacéuticos, médicos e administradores hospitalares) e os players do sector do
medicamento (Hospitais, Distribuidores Farmacéuticos e Farmacias Comunitarias), com o apoio da Ordem dos
Farmacéuticos e da Ordem dos Médicos, para garantir a dispensa, em farmacia comunitaria ou no domicilio, de
medicamentos habitualmente cedidos em contexto de ambulatdrio hospitalar. Este programa cessou em Maio de
2020;

- Manutencdo da ligagdo com o Programa de Acesso ao Medicamento Hospitalar (PAM-H), desenvolvido pelo Centro
Hospitalar Lisboa-Norte, e que continua em vigor.

Abril20

- Inicio de colaboragdo com Fundacién Luzon_Unidos contra la ELA - Espanha

Junho 20

- Participagdo na Constituicdo da Federagdo RD_Portugal (Unido das Associagdes das doengas Raras de Portugal (em
processo)

Setembro20

- Estabelecimento de parceria com a Abrela e com o Instituto Paulo Gontijo no Brasil (em processo)

- Estabelecimento de parceria com Fundacién Luzon: Unidos contra la ELA (Espanha) — (em processo)

- Participacgdo E colaboragdo com as iniciativas da EUPALS — (divulgacdo de apoio a bolsas de investigacdo e participacdo
em webinares) — A APELA é membro efectivo da EuPALS desde 2019

- Manutenc¢do da newsletter da ALS

Novembro de 2020

- Colaboragdo com SPEM, na organiza¢do de Mesa Redonda sobre as Juntas Médicas, com o propdsito de convocar para
a discussdo os projetos de lei apresentados em plenario, cujas propostas visavam mitigar o impacto provocado pela
suspensdo das Juntas Médicas, como consequéncia da pandemia.
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b) Reflexao: Dificuldades e Aspectos a melhorar
Recomendagbes

BALANCO DA ACTIVIDADE 2020

Consideramos que esta drea teve grande incremento na APELA, mantendo-se uma area de forte desenvolvimento.

Como indicadores podemos referir ao aumento crescente de pedidos de participagcdes da APELA em programas, em entrevistas,
em apoios a divulgagdo de estudos, ao convite na participagdo de investigagGes na ELA e também uma procura maior por parte
de Equipas de Saude e um maior reencaminhamento para a APELA, das pessoas com ELA logo apds o diagnostico. O aumento
de solicitagdes fora dos grandes centros foi também um factor identificado.

Referimos ainda a procura de informagdes e esclarecimento sobre medicamentos ou formas de conseguir um diagnéstico mais
célere por parte de pessoas estrangeiras, nomeadamente brasileiras. Este facto levou-nos a iniciar contactos para possiveis
parcerias com Associagdes brasileira dedicadas ao apoio de pessoas com ELA

De referir ainda a solicitagdo de futura parceria com a Fundagdo Luzon (Espanha) no desenvolvimento em Portugal de um
projecto ligado a Comunicagdo Aumentativa sendo o mesmo apoiado pela Samsung

Mantemos as dificuldades ja anteriormente identificadas de responder eficiente e atempadamente a pessoas e familias que
habitam em zonas do interior ou longe de Lisboa e Porto. O facto de a Equipa técnica se esgotar no atendimento presencial
levanta algumas dificuldades de resposta atempada a distancia.

Recomendacdes

Consideramos que a drea da Comunicagdo / Divulgacdo/ Marketing é uma area em expansdo e que as ferramentas digitais em
muito irdo contribuir para o seu melhoramento com inerente menor gasto de tempo.

Consideramos que a APELA ja conquistou alguns corredores na area da Comunica¢do social, da sensibilizacdo para a
problematica da ELA nas suas diferentes vertentes. Contudo muito ha para fazer no sentido de se obterem respostas mais
articuladas e convergentes por parte do sector Saude e do sector Social.

Importa assim e juntamente com outras Associagdes com problematicas comuns, reforgar junto do poder publico, a resolugdo
de questdes relacionadas com o atraso das Juntas Médicas e consequente atraso na atribuicdo de Produtos de Apoio e
subsidios.

A luta pela existéncia de uma Equipa multidisciplinar mantém-se com a particularidade de ndo implicar, na maior parte das
situagOes, de um aumento de Recursos, mas apenas de uma melhoria na articulagdo de servigos.

Categoria 3 — Servigos, Iniciativas, Formagao e candidatura a Projectos

a) O que foi planeado e o percurso realizado:

Candidatura a Novembro 19
Projectos -Candidatura ao Procoop (Acordo atipico com SS) apresentado pela Delegag¢do do Porto em finais de Novembro 2019
Abril 20

- Candidatura a 62 Edi¢do Bolsas Roche com o Projecto “Chamar: um meio alternativo de pedir ajuda para pessoas sem
mobilidade e sem fala” — (Ndo seleccionado)

2019-2020

- Fundagdo La Caixa:

Continuidade ao Projeto - “des)cobrir a ELA: Estar perto de quem estd longe” cuja abrangéncia se situa nas regiGes do
Alentejo (Alto, Centro, Baixo e Litoral Alentejano) e regido do Alto Minho (Braga e Viana Castelo). Projecto a terminar em
Dezembro 2020 e que teve o financiamento de 46.725.69€.

- Este projecto contem em si dois subprojectos focados nas valéncias da Comunicagdo Aumentativa em doentes com ELA:

i) “Nucleos de apoio ao desenvolvimento de SAC para pessoas com ELA” (NUSAC) e que partiu da necessidade de reforgar
esta valéncia no apoio esses doentes, junto das Equipas de intervengdo e acompanhamento regionais. Devido a situagdo
pandémica, impeditiva de qualquer actividade presencial a partir de Margo, considerou-se possivel dinamizar esta vertente
através de tecnologias de apoio a distancia. Pretende-se que, em ambito regional, se criem condi¢des (nucleos) em que os
doentes com ELA que necessitam de apoio na drea da Comunicagdo Alternativa possam encontrar, resposta de proximidade
e adaptada as suas necessidade e caracteristicas dos seus contextos, na regido onde residem. A APELA serd a entidade
promotora, com responsabilidade na capacitagdo das Equipas e no apoio transversal ao desenvolvimento desta iniciativa.
Estes Nucleos serdo validados pelo estabelecimento de Protocolos com as estruturas da saude que, localmente, possam ser
polos de desenvolvimento desta drea. Este subprojecto pretende ser a génese de um projecto mais alargado e que, a
médio/longo prazo, seja de ambito nacional.
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i) “Apontador Laser” — Este subprojecto insere-se na necessidade manter junto a pessoa com ELA a capacidade de
comunicar, mantendo-a inserida no seu meio familiar e social. A necessidade de tecnologias de baixo custo é outras das
valéncias procuradas. Neste sentido e no ambito do Projecto Financiado pela Fundagdo estabeleceu-se uma parceria com o
ISTE (FabLabVitruvius) para a construgdo de uma média tecnologia que permita ao doente sem fala e sem mobilidade, ser
capaz de apontar para contetdos contruidos numa tabela, através de pequenos movimentos de cabeca

2019-2020
- Candidatura ao apoio da SCM de Lisboa (proposta apresentada em Outubro 2019) e que em Novembro 2020 teve resposta
positiva no valor de 85 mil euros (dividido em duas tranches de 50%)

Maio 20

- Candidatura a iniciativa da Associagdo do Bazar do Corpo Diplomatico com vista a aquisicdo de Produtos de Apoio a
mobilidade, conforto e AVD — Resposta positiva com a atribuigdo de 10.201.43€

- Candidatura ao Fundo Social de Emergéncia Covid19 —Camara Municipal de Lisboa para apoio a aquisicdo de EPIs e de
Apoio Domicilidrio (em Fisioterapia e Terapia da Fala) a doentes ventilados impedidos de terem apoio presencial na APELA,
devido a riscos acrescidos contaminagdo/propagacdo da Covid19. Projecto iniciado em finais de Setembro e com a duragio
de 6 meses, abrangendo a zona metropolitana de Lisboa. Apoio recebido 16.024.00€

- Candidatura ao Programa Socorro Social - Seguranga Social, com o objectivo de obtengdo de apoio aso Recursos
Humanos, dada a limitagdo na angariagdo de Fundos devido a Covid19. Verba solicitada 200 mil euros para
sustentabilidade da APELA durante 1 ano - (Resultado ainda em espera).

Outubro20

- Estabelecimento de contactos para o Projecto TALLS , promovido pela Samsung e em fase de adaptagdo do software para
Portugués. Segue uma iniciativa ja tida com a Fundation Luzon e com a Irisbond (parceiro técnico que desenvolveu a solugdo
tecnoldgica.

Sera uma continuidade da futura pareceria com a Fundacion Luzon_ Unidos contra ELA, ja iniciada.

Versdo Espanhola- https://www.samsung.com/es/tecnologiaconproposito/accesibilidad-bienestar/TALLK/

Novembro20

Projecto Uptoyou — construgdo dos primeiros para a construgdo deste projecto, realizado no ambito do programa EIT-Health,
com o objectivo de trazer o doente para a primeira linha da intervengdo da Inovagdo em Saude e igualmente para Programas
de Investigagdo - https://www.ulisboa.pt/info/eit-health-0 e https://www.apela.pt/news/327/novo-projeto-na-area-da-
saude-procura-promover-a-participacao-e-a-inclusao-ativa-dos-pacientes

Projecto Cuidin “Apoiar e cuidar do Cuidador Informal” — inicio de pareceria com este projecto promovido pelo CEISUC
(Centro Estudos e Investigagdo em Saude da Un Coimbra) e o Municipio de Cantanhede
https://www.noticiasdecoimbra.pt/cantanhede-projeto-cuidin-beneficia-de-comparticipacao-para-apoiar-e-cuidar-do-

cuidador-informal/

Apoio Em 2020 a APELA colaborou / apoio de diferentes formas a candidatura em Projecto de Investigacdo na ELA, em Portugal,
institucional a destacando-se:

projectos de - Faculdade de Medicina de Lisboa — Coord. Prof Mamede Carvalho e Prof2 Julia Costa (2 projectos);

investigacdo - Faculdade de Farmécia de Lisboa — Coord Prof2 Dora Brites

- Centro Neurociéncias de Coimbra (CNC) — Coord Prof Paulo Oliveira e Filomena Silva (4 projectos)

- Instituto Medicina Molecular (IMM) — Coord Prof? Edgar Gomes

- Colaboragdo com o VohColab — Projeto sobre o Valor em Satde — Coord pela Profe Ana Londral

- Colaboragdo com Unidade Curricular de Satde Publica, Epidemiologia e Bioestatistica - 32 ano do Mestrado Integrado em
Medicina da NOVA Medical School, em projeto sobre a Avaliagdo da qualidade de vida de cuidadores informais -
https://apela.pt/news/337/avaliacao-da-qualidade-de-vida-de-cuidadores-informais-estudo

b)

Reflexao: Dificuldades e Aspectos a melhorar

Recomendagoes

A area de candidatura a projectos tem sido uma darea de investimento nos ultimos anos. O balango é positivo, pois, estes
projectos tem-nos ajudado a identificar as reais necessidades dos doentes, principalmente os que residem fora dos grandes
centros urbanos, pelas visitas que possibilitaram e com elas, uma mais facil identificagdo das reais necessidades dos
doentes e do tipo de resposta local.

Como consequéncia permite-nos o0 mapeamento dos recursos e também as suas formas de funcionamento, o que sera o
primeiro passo para um trabalho de parceria a estabelecer que viabilize, a médio prazo, uma melhor resposta e orientagdo
das pessoas com ELA/familias residentes nesses locais.

Das dificuldades sentidas podemos destacar e reportando-nos apenas as areas abrangidas por projectos (BPl em 2017 e
Fundacgdo La Caixa em 2019/20):

- Auséncia generalizada de equipas multidisciplinares no atendimento e acompanhamento;

- Apoio domiciliario frequente, em grande parte, apenas centrado nas areas de apoio a higiene;
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- Equipas com um saber longinquo sobre a realidade a ELA o que se explica, em parte, por a ELA ser uma doenca rara, de
baixa incidéncia e que apesar de ter um fortissimo impacto na pessoa e na sua familia ndo é, em termos de ratio, uma
patologia comum;

- Na maioria das Equipas quer na vertente de cuidados continuados quer paliativos, encontramos auséncia de intervengGes
especificas nomeadamente na 4rea da terapia da fala e na drea da fisioterapia. Quando existe identificamos, em algumas
situacBes, uma baixa capacita¢do para as problematicas respiratdria mais graves e com necessidade de intervengdo mais
especifica;

- Identificamos igualmente uma outra problemdtica que, a nosso ver em muito vem condicionar o apoio de proximidade
que estes doentes e suas familias necessitam e que se relaciona com a ainda dominante ligagdo que o doente tem com as
estruturas hospitalares centrais e uma ligagdo mais pontual com as estruturas hospitalares regionais. Este facto sugere-
nos que, frequentemente, o doente recorre aos Hospitais Centrais para diagndstico e a ele ficam ligados, havendo um
défice de articulagdo de servigos que possibilite ao doente passar a ser seguido pelo hospital da sua regido.

Numa ELA onde as recorréncias sdo multiplas é impossivel pensar-se num atendimento atempado e efectivo a estes
doentes e suas familias, quando a base do seu acompanhamento fica muitas vezes a centenas de km de distancia.

As percepcGes que acabamos de referir merecem um estudo focado e exaustivo que identifique, na sua globalidade e
dimensao, esta insuficiente articulagdo entre servigos e que seja superiormente identificada.

Recomendacdes

Para além do que foi comentado no ponto anterior, consideramos que as candidaturas a Projecto sera uma valéncia
importante a manter

Importa também que se encontrem formas de apoio e conhecimento que possibilite a candidatura a grandes fundos,
normalmente Projectos de ambito Europeu que possibilite, ndo sé o alargamento de conhecimento como, igualmente,
permita um maior apoio a sustentabilidade da APELA.

Categoria 3 — Angariacdo de fundos e protocolos: Apoio a sustentabilidade

a) O que foi planeado e o percurso realizado:
Campanha - Manteve a dinamica da campanha de apelo a consignagdo do IRS, tendo passado na: SIC Esperanga, viaturas Vimeca, Metro do
IRS20 Porto, nas plataformas digitais da APELA e via e-mail, junto dos associados da APELA.
Cada campanha apenas tem reflexo no ano seguinte a sua realizagdo. Assim a campanha de 2019 foi recebida em Fevereiro de
2020 e somou a quantia de 67.944.06€. A de 2020 terd reflexos em Fevereiro de 2021 - (ANEXO 3)
Fedra - Candidatura a apoio ao funcionamento promovido pela Fedra: Iniciativa de continuidade em relagdo a anos anteriores e que

em 2020 teve o financiamento de 20.584.47€

Fundagdo Dezembro 2020

Altice A APELA foi entidade beneficiaria de um concurso de fotografia promovido internamente entre os colaboradores da Altice
Portugal Portugal. O donativo de 2000€ foi entregue a APELA no ambito da Festa de Natal da empresa anteriormente mencionada.
Eventos Dezembro 19

- Evento: “Existir como Eu Existo” - A¢do de Consciencializa¢do e de Angariacio de fundos/sponsorizagdo (Coimbra) — Angariado
1.443.34€

- Janeiro20 - Participagdo nas Quintas de Leitura (Iniciativa organizada por Agora — Cultura e Desporto do Porto, E.M., S.A.). A
APELA foi entidade beneficiaria, tendo recebido um donativo no valor de 1.555.75€;

- Langamento da campanha de consignagdo de IRS (resultados a serem publicados em Fevereiro 2021)

Marco 20

-“Um golo por ELA” — Realizagdo de um Jogo de futebol com jogadores de 12 linha Proposta apresentada a Federagdo Portuguesa
de Futebol (suspenso devido a Covid19)

Abril 20

Evento em Braga com a colaboragdo do Hospital de Braga. Estimativa de valor a angariar 4.000 € (suspenso devido a Covid 20)
Novembro 20

Realizagdo do 22 Jantar solidario. Estimativa de valor a angariar 5.000 € (suspenso devido & Covid19)

Luso Atlantida — doagdo de 1.000€ e colocagdo do simbolo APELA nos cartdes de Natal_2020

Dezembro 20

Noite de Fados solidario (Coimbra) - Estimativa de valor a angariar 4.000 € (suspenso devido & Covid19)
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b) Reflexao: Dificuldades e Aspectos a melhorar

Destacamos que as diferentes actividades realizadas presencialmente, aconteceram no periodo de Novembro 2019 a Margo
2020.

Apds este periodo e devido as contingéncias da Covid19 tivemos dois Planos de Contingéncia:

- De Margo a Junho, toda a equipa passou para teletrabalho. A partir dessa data, passou-se a parte administrativa para trabalho
em espelho - metade em teletrabalho e outra metade em presencial -, mantendo-se a interven¢do directa nas areas
terapéuticas embora condicionada a apoio presencial na APELA, apenas a doentes ndo ventilados 2

Esta situagdo assim, como as limitagcdes em deslocagdes, reunido, visitas presenciais e realizagdo de eventos condicionou muitas
das actividades da APELA nomeadamente a da angaria¢do de fundos

Destaca-se o factor adaptativo da Equipa tendo rapidamente adquirido competéncias na organiza¢do e dinamizagdo de
actividades formativas, divulgacdo de eventos, debates e outras participagcdes através de tecnologias de comunicagdo a
distancia, abrindo caminho para novas formas de trabalho e de ligagdo com equipas, doentes e estruturas de saude e de apoio
social.

Considera-se um ano particularmente dificil na drea de angaria¢do de fundos pelo impedimento na realizagdo de eventos
presencias somados as crises que as empresas, também elas afectadas pelas contingéncias da Covid19, atravessam um periodo
de particular dificuldade.

Para as Associagdes que tem uma gestdo financeira de navegagao a vista nao é possivel, sem um apoio extraordinario por parte
do Poder Publico e/ou donativos extraordinarios, superar uma situagéo financeira ja de si fragil pois e como a generalidade das
IPSS, vive da angariagdo de fundos, donativos e quotas de Associados

Contudo, ha a registar o apoio de alguns Associados que nos permitiram fazer face as despesas acrescida na compra de
Equipamentos de Protec¢do Individual, entre outras e que em muito facilitaram a reabertura da intervengao terapéutica
presencial apds o periodo de confinamento e também, o apoio de alguns Associados, de pessoas e de empresas que, embora
muitas delas nem serem associados, colaboraram com a APELA ajudando-a a ultrapassar obstaculos, sem despesas extras.

Recomendacdes

Crescer é fundamental, ter uma APELA representativa e reconhecida pela comunidade civil e publica é fundamental, mas e
paralelamente, terdo que ser alocados meios que permitam que esse crescimento possa ser continuado e até aumentado. E
assim um legado dificil o que recebemos, de uma APELA circunscrita a um numero limitado de areas geograficas, de utentes e
de uma equipa de numero reduzido, mas igualmente dificil o que transmitimos, uma APELA que cresceu muito, que aumentou
a sua Equipa técnica mas que precisa de mais suporte a sua sustentabilidade.

A colaboracdo dos Associados dentro das suas valéncias pessoais e/ou laborais é uma area a incrementar no sentido de se
conseguir uma maior proximidade e partilha das dificuldades capaz de contribuir efectivamente para uma APELA mais forte e
como isso uma melhor reposta a pessoas diagnosticadas com ELA e suas familias.

APELA

7 Dezembro 2020

2 Directrizes/aconselhamento da SNS e Protecgdo civil
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ANEXO 1

Banda desenhada (dia mundial da ELA)
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BALANCO DA ACTIVIDADE 2020

Noticias sobre o Movimento do Cuidador Informal

(Outubro 2020 - Fonte MERCK - Head of Communications and Patient Advocacy Groups, Portugal)

Data de
publicagdo

2020-10-02
2020-10-02

2020-10-02
2020-10-02
2020-10-02

2020-10-04
2020-10-04
2020-10-04
2020-10-05
2020-10-06
2020-10-06
2020-10-06
2020-10-06
Outubro

2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05
2020-11-05

2020-11-05

Meio
Medjournal Online

HealthNews Online

ElvasNews Online
Digital Online (O)
Correio de Lagos Online

Voz do Algarve Online (A)
TV Europa Online

Mais Ribatejo Online
Noticias Saude

Terra Ruiva Online

Jornal de Noticias

TVI - Didrio da Manha
TVI 24 - Didrio da Manha

Newsletter - Evita

Porto Canal - Consultério
RTP 1-Jornal da Tarde
TVI - Jornal da Uma

SIC - Primeiro Jornal

RTP 3-3as...

Radio Comercial - Noticias

Antena 1 - Noticias

Agéncia de Informagdo Norte

Online

Algarve Noticias Online
Acoriano Oriental Online
Cidade FM Online
Correio da Manhd Online

Destak Online

Diario de Noticias da Madeira

Online
HealthNews Online
HealthNews Online
Jornal i

Impala Online

Impala Online

Titulo
Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais nasce em Portugal com um objetivo: melhorar a vida
de quem cuida

Movimento quer melhorar a vida dos cuidadores informais

Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais nasce em Portugal com um objectivo: melhorar a
vida de quem cuida

Nasceu em Portugal o Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais com um objetivo: melhorar a
vida de quem cuida

Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais nasce em Portugal com um objectivo: melhorar a

vida de quem cuida
Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais nasce em Portugal com um objetivo: melhorar a vida

de quem cuida

Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais criado em Portugal

Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais nasce em Portugal com um objetivo: melhorar a vida
de quem cuida

Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais quer melhorar a vida de quem cuida

Foi criado 0 Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais

Apenas 316 pessoas conseguiram obter estatuto do cuidador

Dia Europeu do Cuidador Informal

Dia Europeu do Cuidador Informal - REPETICAO

Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais

Dia do Cuidador Informal

Dia do Cuidador Informal

Dia do Cuidador Informal

Dia do Cuidador Informal

Dia do Cuidador Informal

Dia do Cuidador Informal

Dia do Cuidador Informal

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Maioria dos portugueses reconhece falta de apoio aos cuidadores informais por parte do Estado

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Cerca de 1,5 milhdo de cuidadores em Portugal

Perto de 1,4 milhGes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais - Inquérito

Hoje comemora-se o Dia do Cuidador Informal e hd vdrias iniciativas a assinalar a data

Inquérito revela que Portugal tem perto de 1,4 milhdes cuidadores informais

Estudo aponta para a necessidade de apoio aos cuidadores informais

Dia do cuidador informal. "E uma luta didria bastante dura"

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais
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Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

"Sinal de alarme social". Cuidadores informais sdo ja 1,4 milhdes de pessoas

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Cerca de 1,5 milhdo de cuidadores em Portugal
A esmagadora maioria dos portugueses (97,5%) concorda que os cuidadores informais deveriam
receber mais apoio por parte do Estado

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Portugal tem perto de 1,4 milhdes de cuidadores informais

Maioria dos portugueses reconhece falta de apoio aos cuidadores informais por parte do Estado

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Algarve tem mais 97 casos e Alentejo mais 87 e um dbito

Maioria dos portugueses reconhece falta de apoio aos cuidadores informais por parte do Estado

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Numero de cuidadores informais tem vindo a aumentar

Pandemia faz disparar necessidade de cuidadores insformais

Pandemia faz disparar necessidade de cuidadores informais

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Cerca de 1,5 milhdo de cuidadores em Portugal

Maioria dos portugueses reconhece falta de apoio aos cuidadores informais por parte do Estado

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais - Noticias

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais - Inquérito

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Hoje é dia do cuidador informal, em Portugal sdo 1,4 milhdes por forca da pandemia

Cerca de 1,5 milhdo de cuidadores em Portugal

SEGUNDO UM INQUERITO DA ANCI

Perto de 1,4 milhGes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhGes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhGes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Perto de 1,4 milhGes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Pandemia leva ao aumento do nimero de cuidadores informais em Portugal
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Perto de 1,4 milhdes de pessoas em Portugal sdo cuidadores informais

Dia do Cuidador Informal - REPETICAQ

Dia do Cuidador Informal - REPETICAQ

Dia do Cuidador Informal - REPETICAO

Dia do Cuidador Informal - Entrevista a Nélida Aguiar

Em anélise: Cuidadores informais

Portugueses reclamam mais apoios para cuidadores informais

Em andlise: Cuidadores informais - REPETICAO

Dia Nacional do Cuidador Informal assinalado com testemunhos

Amarante partilha testemunhos para assinalar Dia Nacional do Cuidador Informal

Ha perto de 1,4 milhdes de cuidadores informais em Portugal
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http://pt.cision.com/cp2013/ClippingDetails.aspx?id=95d960c8-ca57-4f8a-bb96-b1bf7273d942&userid=7824a911-ea3e-4bb6-b7c9-d51eec8d9368
http://pt.cision.com/cp2013/ClippingDetails.aspx?id=37de1f71-8ac0-4e83-a2ad-f8f813e237c1&userid=7824a911-ea3e-4bb6-b7c9-d51eec8d9368

BALANCO DA ACTIVIDADE 2020

Anexo 3.

Retorno Financeiro de todas as campanhas de consignac¢ao de IRS promovidas pela APELA
Gréfico referente ao periodo 2013/2019

Nota: O retorno referente a cada um dos anos em que decorreu a campanha sé é conhecido em Fevereiro do ano seguinte,
pelo que 2020 sera tornado publico em Fevereiro de 2021.
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