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Nota Introdutéria

Este plano ilustra as linhas gerais de acao da Direcao eleita para o triénio 2019-21.
Estabelece como prioridades o acesso generalizado a medicamentos inovadores e
um contacto mais préoximo 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 acoes
As atividades a realizar estdo enquadradas nas 8 areas seguintes:

1) Organizacao interna

A. Avaliacdo e reorganizacdo de procedimentos internos e novas
necessidades estruturais, nomeadamente na preparacédo de dossiers de
candidaturas a fundos e programas de apoio financeiro e apoios
juridico-legais;

2) Atividades assistenciais e de apoio

A. Manutengdo do programa de Fisioterapia: reavaliacdo de necessidades e
ampliacédo para adultos;

B. Voluntariado: identificacdo de necessidades para angariacdo objetiva de
voluntarios, nomeadamente nas areas da Psicologia e apoio juridico;

. Manutencao do programa Tele Aula do HSM;

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

. Maior contacto e envolvimento com pacientes adultos, nomeadamente
transplantados, para melhor percecdo das suas necessidades e melhor
capacidade de resposta da associacio;

mo o

3) Formacao

A. Realizagdo de 1 ou 2 workshops/ webinars tematicos (Maio e Novembro);

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

C. Lancamento do livro e Ebook “Nutricdo na Fibrose Quistica - livro de
receitas para toda a familia”.

4) Comunicacao
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A. Campanhas propostas:
. Consignacao IRS (Marco - Maio);
. Correr para Respirar Il — Mini/ Meia Maratona (Outubro);
. Dia Europeu da FQ (Novembro);
. Campanha de Natal (Dezembro);

C. Website:_atualizacdo dos conteudos: secg¢des nutricao (Ebook, videos),
fisioterapia (videos), etc;

D. Redes Sociais e Newsletter:_disseminacao dos conteudos e divulgacao das
campanhas e noticias.

5) Eventos

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

6) Centros de Referéncia

A. HSM - desenvolvimentos dos contactos iniciados para ponto de situacao
das obras;

B. Estefania — continuagéo dos contactos desenvolvidos para maior ligagao e
participacao dos pacientes, familias e profissionais de saude com a ANFQ;

C. Hospital de Santa Marta - fazer ponto de situacao;

D. Coimbra - fazer um ponto de situagéo.

7) Relacao com outras entidades

A. CF Europe: presenca na reunido europeia anual, presenca nas reunides do
CAB e Access to Medicines Workgroup;

B. BiolSi: aprofundar relagéo, identificando formas mais estreitas de
colaboragcao em prol do desenvolvimento cientifico da FQ em Portugal;

C. INSA - aprofundar relacao e identificar formas de colaboragdo em prol do
desenvolvimento cientifico da FQ em Portugal.

D. APFQ: continuacéao do trabalho iniciado com os medicamentos inovadores,
em mais questdes estratégicas nacionais.
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8) Acesso a novos medicamentos

A. Continuagao do trabalho de colaboracéo e pressao junto das autoridades
competentes relativamente a disponibilizacdo dos medicamentos Orkambi
2-11, Symkevi 12+, Kaftrio 12+, Kaftrio 6+ vincando o caracter de urgéncia
do acesso generalizado a terapia inovadora mais recente aprovada pela
EMA (Agéncia Europeia do Medicamento).

B. Apelar ao alargamento do Programa de Acesso Precoce do Kaftrio em
Portugal, garantindo o acesso a quem mais necessita deste medicamento,
até que o seu acesso seja generalizado.

C. Continuar o contacto com os diferentes laboratdérios no sentido de se
realizarem ensaios clinicos em Portugal.



