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Nota Introdutoéria

Este plano pretende ilustrar as linhas gerais de agdo da Diregéo eleita para o triénio
2019-21. Estabelece como prioridades 0 acesso generalizado a medicamentos
inovadores e um contacto mais préximo e permanente com os diferentes Centros de
Referéncia, com o intuito de garantir um melhor acompanhamento a pessoas com
FQ, suas familias e respectivos profissionais de saude.

Principais agoes
As atividades a realizar estdo enquadradas nas 8 areas seguintes:

1) Organizagao interna

A. Criacao de diferentes grupos de trabalho entre os elementos da Dire¢éo de
forma a levar a cabo este plano;

B. Revisado dos estatutos da ANFQ;

C. Avaliagao e reorganizagao de procedimentos internos e novas
necessidades estruturais, nomeadamente na preparagcao de dossiers de
candidaturas a fundos e programas de apoio financeiro e apoios juridico-
legais;

D. Avaliacao e remodelagéo dos diferentes espagos da associagao em virtude
de maior uso e rotagéo (apartamento, espaco sede, etc).

2) Atividades assistenciais e de apoio

A. Manutencdo do programa de Fisioterapia: avaliagdo de necessidades e
ampliagao;

B. Voluntariado: identificacdo de necessidades especificas para angariagao
objetiva de voluntarios;

. Manutengéo do programa TeleAula do HSM;

. Grupo de Pais no Facebook: maior divulgagao interna para maior apoio;

. Maior contacto e envolvimento com pacientes adultos para melhor percegéo
das suas necessidades e melhor capacidade de resposta da associagao;
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3) Formacgao

A. Realizagéo de 1 ou 2 workshops tematicos (Maio e Novembro);

B. Divulgar e incentivar a maior nimero de membros dos Orgéos Sociais e
associados em geral a participar em acgbes de formagdo ligadas as
atividades da ANFQ (Ex.: Projeto Incluir infarmed, workshops EUPATI, etc).

4) Comunicagao

A. Parceria com a agéncia de comunicacéo Pure (que se ofereceu para
colaborar com a ANFQ ao longo de 2019);
B. Campanhas propostas:
. 28/02 - Dia Internacional das Doencas Raras - Assinalar com
langamento do DVD ‘Clara’;
. Consignacéo IRS (Maio);
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. Correr para Respirar Il — Mini/ Meia Maratona (outubro);
. Dia Europeu da FQ (novembro);
. Campanha de Natal (dezembro);
C. Website:_atualizagdo dos conteudos: sec¢des nutricdo (Ebook, videos),
fisioterapia (videos), etc;
D. Redes Sociais e Newsletter:_disseminag¢éo dos conteudos e divulgagéo das
campanhas e noticias.

5) Eventos

A. Ensaio Solidario (a definir);
B. Mini/ Meia Maratona de Lisboa;
C. Jornada de Divulgagéo / Semana Europeia da FQ.

6) Centros de Referéncia

A. HSM — desenvolvimentos dos contactos iniciados para inicio das obras e
reunido com Diregao Clinica para sugestao e aplicagao de procedimentos
na Pediatria e Adultos;

B. Estefania — continuag&o dos contactos desenvolvidos para maior ligagéo e
participacao dos pacientes, familias e profissionais de saude com a ANFQ;

C. Hospital de Santa Marta — fazer ponto da situacao;

D. Coimbra - fazer um ponto da situacao.

7) Relagao com outras entidades

A. CF Europe: presencga na reunido europeia anual (Liverpool, 3-6 de Junho);
presenca nas reunides CAB e Access to Medicines Workgroup;

B. BiolSi: aprofundar da relacéo, identificando formas mais estreitas de
colaboracgéo;

C. APFQ: ponto da situagéo nas questdes estratégicas nacionais:
comunicagao e medicamentos inovadores.

8) Acesso a novos medicamentos

A. Aumentar pressao junto das autoridades competentes relativamente a
disponibilizagdo dos medicamentos Kalydeco, Orkambi e Symkevi
vincando o caracter de urgéncia do acesso generalizado.



