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PLANO DE ATIVIDADES 2023

A Associagcdo Portuguesa Contra a Leucemia submete a apreciacdo dos seus Associados
reunidos em Assembleia Geral no dia 24 de novembro de 2022, o Plano de Atividades e o
Orgcamento para o exercicio de 2023.

O Plano e o Orgamento que agora se apresentam, tém em conta a situacdo de salde publica
que o Mundo e em particular Portugal atravessa, em virtude do surto pandémico relacionado
com o SARS COV-2 (Covid-19).

lgualmente tem em conta a situagdo de guerra na Europa, com a invasdo da Ucrédnia pela
Federagdo Russa. Este facto estd a provocar, no momento em que este documento foi
elaborado, uma tensao grande ao nivel da inflacdo, com reflexos evidentes nos custos de
funcionamento da Associa¢do, ndo sé nos custos de energia, como, por arrasto, em
praticamente todos os custos de Fornecimentos e Servicos Externos. Tera igualmente efeitos
nos Custos com Pessoal, pois ha-que minimizar o efeito da inflagdio na componente salarial.
Estes efeitos estardo contemplados no Orcamento para 2023.

Este Plano visa prosseguir com a missdo a que a Associacdo se propds aquando da sua
fundagao em Janeiro de 2002, de uma forma mais activa e mais diversificada, e reforcar a
credibilidade do trabalho realizado como Instituicdo de referéncia na luta contra a Leucemia e
outras doencas do foro hemato - oncolégico em Portugal, tendo em conta a actual conjuntura
econdmica e as necessidades dos doentes.

Todos os investimentos deverdo ser feitos com rigor e total transparéncia na aplicacdo de
fundos angariados.

Tal como nos dois anos transatos o Plano que agora se apresenta para aprovagdo, bem como a
sua tradugdo financeira em Or¢amento, inclui o projeto “Casa Porto Seguro”. A data da
elaboracdo do Plano, a obra encontra-se concluida, estando agora na fase de decoracgdo e
recheio dos bens e equipamentos necessarios ao seu funcionamento. A entrada da Casa em
operagao depende agora da obtencdo da licenga de utilizagdo e da conclusdo de diversas
vistorias necessarias ao seu pleno do funcionamento.

Espera-se, contudo, que a inauguracdo da Casa possa acontecer no decorrer do 12 trimestre de
2023.

A APCL desenvolve as seguintes atividades, no ambito da sua Missdo:
1. Apoio Social;

Apoio Psicologico;

Atividade fisica adaptada a doentes e ex doentes;

Apoio a Investigagdo Cientifica;

Apoio a Formacdo Avancada a Profissionais de Saude;

Workshops, Webinars e Semindrios;

Informacdo e Literacia;

Grupos de Apoio de doentes e cuidadores;

. Relagdes Internacionais;

10.Casa Porto Seguro.
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| - ATIVIDADES A DESENVOLVER
1. Apoio Social

A APCL desde os seus primeiros anos presta Apoio Social a doentes e seus familiares,
financeiramente carenciados.

Fruto da situacdo econdmica que o Pais atravessa, o ano de 2022 foi ainda mais intenso do que
tinhamos inicialmente previsto, no apoio social prestado aos doentes e seus familiares, quer
através de apoio financeiro, quer através de outras iniciativas, como a distribuicdo de
alimentos.

Para 2023, e tendo em conta que a situagdo atual se ira agravar, serdo desenvolvidos esforgos,
por forma a poder continuar a prestar este apoio.

A Casa Porto Seguro ira ter um papel importante nesta area, contudo, muitos dos apoios s3o
dirigidos a quem tem outras caréncias, que ndo a habitacdo.

e Angariagdao de fundos junto dos nossos parceiros, para apoio ao financiamento desta
atividade;

e Contatos com as Marcas, com vista a obtencdo de “cabazes de alimentos e produtos de
12 necessidade”;

e Sensibilizacdo da comunidade para contribuir com bens de primeira necessidade para
podermos desenvolver esta atividade;

= Sensibilizacdo dos Assistentes Sociais dos Hospitais, para a divulgacdo desta atividade,

dentro de critérios objetivos para a sua atribuicdo.

2. Apoio Psicolégico

A APCL tem o objetivo de proporcionar Apoio Psicolégico ha algum tempo, em 2023 a APCL
estd a reunir as condi¢Bes para tornar este apoio uma realidade.

Tem sido notada a necessidade deste apoio, a medida que vamos contatando com doentes das
varias patologias de forma mais direta, nomeadamente através dos grupos de apoio que foram
criados em 2022.

Como a APCL tem recursos limitados, este projeto sera concretizado em parceria com
consultérios de psicologos por um nimero de sess@es limitado e que sera definido no primeiro
contacto.

e Angariacdo de fundos junto dos nossos parceiros, para apoio ao financiamento desta
atividade;
e Acordo com gabinetes de Psicologia, que se queiram associar a esta ac¢do;
» Sensibilizacdo dos Assistentes Sociais dos Hospitais, para a divulgacdo desta atividade,
dentro de critérios objetivos para a sua atribuicdo.
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3. Atividade fisica para doentes e ex doentes

Sera um projeto novo com o proposito de melhorar a qualidade de vida dos doentes e
sobreviventes de doengas hemato-oncoldgicas. O objetivo serd proporcionar uma aula por
semana, em local e hora a definir para uma aula de atividade fisica adaptada as necessidades e
a condicdo especifica dos doentes e ex doentes.

e Angariacdo de fundos junto dos nossos parceiros, para apoio ao financiamento desta
atividade;

e Contato com a Faculdade de Motricidade Humana da Universidade de Lisboa e Camara
Municipal de Lisboa para estabelecer parcerias com o propdsito de se definir um
espaco e angariar profissionais com disponibilidade para trabalhar neste projeto;

e Sensibilizacdo dos Assistentes Sociais dos Hospitais, para a divulgacdo desta atividade,

dentro de critérios objetivos para a sua atribuicdo.

4. Investiga¢do Cientifica

A APCL tem como um dos seus objectivos conseguir financiamento para atribuir Bolsas de
investigacao Cientifica na drea da hemato - oncologia.

Tal como o ocorrido em 2022 com a bolsa Amgen procurar-se-a obter uma nova bolsa para
2022, no valor de 15 mil euros para o investigador vencedor na area e Mieloma Multiplo
Igualmente se procurard renovar a Bolsa com a Gilead Sciences, com o valor de 15mil euros
para o investigador vencedor, na drea das neoplasias das células B maduras.

E ainda serd nosso objetivo a renovacao da Bolsa com a Novartis, com o valor de 15 mil euros
para o investigador vencedor, na drea da Leucemia Mieloide Crénica (LMC).

Adicionalmente, continuar-se-a a atuar como elemento facilitador de ensaios clinicos, a vinda
de palestrantes estrangeiros e outras atividades relevantes para os especialistas de
hematologia dos diversos hospitais.

ACOES A DESENVOLVER

e Contatos com a comunidade empresarial, em particular com a Industria Farmacéutica,
com o objetivo de os sensibilizar para esta atividade importante, para a realizacdo de
Investigagao na area da hemato-oncologia em Portugal;

e Procurar criar novas parcerias para novas areas de investigacdo junto da industria
farmacéutica;

e Elaborar um modelo de parceria, no qual se identifiquem as areas a trabalhar, a forma
de promogdo das Bolsas, a selegdo dos candidatos, a escolha do vencedor e a
cerimonia de entrega da Bolsa.
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5. Apoio a Formacgdo Avancada a Profissionais de Saude;

A APCL pretende criar um programa de apoio a formacao avangada em Hemato-Oncologia,
tendo como objetivo maximo, a otimizacdo da pratica clinica nas Unidades de Saude do pais
que se dedicam ao tratamento de doentes com neoplasias malignas do sistema
hematopoiético. A Formagdo Avancada sera desenvolvida de acordo com trés linhas
estratégicas convergentes: Treino Tecnoldgico, Aquisicdo de Informagdo e Treino em
Investigacdo, destinado a médicos especialistas ou internos de especialidade, cientistas
biomédicos, enfermeiros e técnicos superiores de satude e de diagndstico e terapéutica.

ACOES A DESENVOLVER
e Criar protocolos com centros de Investigacdo e/ou empresas que possam financiar o
projeto;
e Divulgar o projeto junto dos potenciais interessados;
e Nomear um juri responsavel por avaliar os projetos candidatos;
e Comunicar e divulgar os resultados do projeto vencedor.

6. Workshops, Wehinars e Seminarios

Esta é uma das Atividades que tem tido, nos Ultimos anos, grande dindmica, por parte da APCL,
Importa envolver a comunidade de doentes, cuidadores e familiares, bem como os
profissionais de satde como Médicos, Enfermeiros, Assistentes Sociais e outos Técnicos, por
forma a que se possam debater temas de interesse e atualidade, quer para os primeiros, quer
para estes ultimos.

ACOES A DESENVOLVER

Workshops
A realizacdo deste objetivo estard dependente da evolugdo da situagio de Saude Publica

decorrente do Covid 19.

e Organizacdo de workshops de maquilhagem para doentes com sequelas cutaneas pds
tratamentos de quimioterapia ou de radioterapia e/ou da doenca do enxerto
contra o hospedeiro, em parceria com uma marca de dermocosmética de referéncia;

e Organizacdo de workshop tedricos de alimentacdo e workshop pratico de culinaria, no
qual serdo apresentados aos doentes e familiares os cuidados a ter nas diferentes fases
da doenga, ndao sé com os necessarios conceitos tedricos, mas também com exemplos
praticos.

e Organizacdo de workshops para cuidadores informais sobre cuidados a ter apds a alta
de um doente/com um doente;

e QOrganizacdo de workshops de mindfulness para doentes hemato-oncolégicos;

Webinars
e QOrganizacdo de webinars com temas relacionados com as diferentes doencas hemato-
oncoldgicas e o universo em que estas se inserem;
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Seminarios
A realizacGio deste objetivo estard dependente da evolugGo da situagdo de Satde Publica
decorrente do Covid 19, sendo que serd, prioritariamente, desenvolvida com recurso a meios
telemdticos.

e Realizacdo de semindrio, com a duragdo de um dia, sobre Mieloma Multiplo dirigido a
doentes e cuidadores, com sessGes paralelas para profissionais de salde;
e Realizagdo das 42 Edicdo das Jornadas Nacionais da APCL, a exemplo das efetuadas em
2022, cujo formato, oradores e moderador, muito contribuiram para o respetivo éxito;
De referir que, o formato de 2023, independentemente da situacdo de Salide Puablica, devera
manter-se, pois evita deslocagdes e outros custos, permitindo uma audiéncia mais alargada.
Os temas a abordar serdo semelhantes aos de 2022, com a respetiva atualizagdo.

7. Informacdo e Literacia

A APCL pretende continuar a contribuir para o aumento da literacia do doente hemato -
oncoldgico em Portugal, melhorando a qualidade e a quantidade da informacéo disponibilizada
aos doentes, familiares e cuidadores.

COES A DESENVOLVER

e Continuagdo do reforco e actualizacdo constante da informacgdo do website, colocando-
o como ferramenta de divulgacdo de informacgdo, ndo so das atividades da APCL, mas
de informacgdo técnico-cientifica acessivel aos doentes e seus cuidadores;

e Organizacdo de sessGes de esclarecimento orientadas por profissionais de salde
ligados a hematologia, sobre temas relevantes para o doente hemato — oncolégico e
familiares, dentro das varias areas terapéuticas;

e Organizacdo de eventos e campanhas a semelhanca do que aconteceu em 2022
durante o més de setembro, com vista a sensibilizar a populagdo em geral para os
cancros de sangue;

e Produc¢do de materiais didaticos adequados ao perfil do doente, tendo em atengdo as
diversas faixas etarias e tipo de patologia. Todos estes materiais deverdo ser feitos com
a incorporagdo de doentes nos grupos de trabalho para que a perspectiva do doente
seja sempre valorizada, para 2023 sera objetivo criar um manual para os doentes com
Linfomas e outro para os doentes com mieloma multiplo — a semelhanca do que j4 foi
produzido “Manual para doentes hemato-oncolégicos”;

e Criar uma linha de apoio e suporte com atendimento didrio, feito por enfermeiros,
direcionada a cuidadores e a doentes hemato-oncolégicos apds a alta hospitalar;

e Presenca na reunido da Sociedade Portuguesa de Hematologia e mais algum evento
que se entenda ser importante a presenca da APCL, que para divulgar as suas
atividades, quer para recolher informacao.
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8. Grupos de Apoio de doentes e cuidadores

Manutencdo dos grupos de apoio para doentes ja existentes e criagdo de mais grupos com o
objetivo da partilha de experiéncias de doentes, e cuidadores. Cada um desses grupos tera um
coordenador, a semelhanga do que ja acontece, que é escolhido pela APCL, a reunido desses
grupos sera presencial e virtual utilizando a ferramenta de chat/live, chat do website da APCL,
que sera adaptada para o efeito.

A ferramenta chat “O Profissional de Saude responde” vai ficar online com o propésito original
de dar a possibilidade aos doentes e cuidadores de colocarem questdes a profissionais de
salde e técnicos das diversas areas relacionadas com o universo da doenga.

Ainda com o objetivo de prestar apoio direto ao doente esta prevista a realizagdo de visitas a
doentes em internamento, com o contributo de uma bolsa de voluntdrios — programa piloto
Hospital dos Capuchos.

Este objetivo que esteve previsto no decorrer do ano de 2020 ndo teve expressdo pratica, dada
a dificuldade na sua concretizagdo, nomeadamente ao nivel da necessaria formacdo aos
voluntarios.

Em 2022, e dada a situacdo de Saude Publica a qual ndo permitiu a visita a Hospitais, o objetivo
ndo foi realizado.

Espera-se que em 2023 se possa implementar o mesmo.

ACOES A DESENVOLVER

e Criar a estrutura no site que permita os encontros de doentes;
e Encontrar mais um/dois dinamizador/doente/cuidador por grupo;

9. Casa Porto Seguro

Esta atividade, que desde a fundacdo da APCL foi tida como objetivo prioritario, encontra-se
finalmente na sua conclusdo.

A obra teve inicio em 08 de novembro de 2020, e a sua conclusdo ocorreu em outubro de 2022.
Na altura da redacdo do presente documento, a Casa Porto Seguro esta na fase de decoracdo, e
recheio dos equipamentos necessarios a sua operacao, fase que devera terminar no final de
novembro de 2022.

Aguarda-se a emissdo da licenga de utilizagdo por parte da Camara Municipal de Lisboa, bem
como das diversas vistorias — Protecdo Civil, Bombeiros, Seguranca Social etc.

Apés a fase descrita, entrard, finalmente, em operacdo a Casa de Acolhimento da APCL. Espera-
se que a mesma ocorra no decorrer do 12 trimestre de 2023, altura em que se procederd a sua
inauguracao.
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e Preparar a inauguracao da Casa Porto Seguro, no decorrer do 12 trimestre de 2023,
sendo um motivo para juntar todos os que apoiaram a construgao da mesma;
e Elaborar um orcamento de exploragdo previsional da Casa;

e Iniciar as ages com vista a assegurar a manutenc¢do da Casa, decorrente do orgamento
elaborado;

10. Relagdes Internacionais

As relacGes internacionais com congéneres dentro das varias areas de actividade da APCL tém
permitido visibilidade internacional para a Associacdo, aprendizagem e partilha de
conhecimentos e experiéncias e a possibilidade de participagao em eventos e networking.

Para 2023 estdo previstas as seguintes participagdes, as quais a ocorrer serdo, tudo indica, por
recurso a meios telematicos.

v

ACOES A DESENVOLVE!

e Participacdao em reunides que envolvam outras Associa¢cdes de doentes, redes e coligacGes
internacionais na drea da hemato oncologia e atividades de Patient Advocacy e networking com
congéneres e com potenciais patrocinadores.

e Participagdo nas:

e CML Horizons 2023;
e EHA 2023;
¢ Lymphoma Coalition Global Summit;
e Reunido AGM Myeloma Patients Europe;
e GMAN da International Myeloma Foundation;
Alguma outra reunido que possa surgir, e com interesse para os objetivos da APCL.

Participagdo em eventos a escala internacional, normalmente apresentados e propostos nas
reunides referidas no ponto anterior, na area das doengas do foro hemato oncoldgico,
nomeadamente “World CML International Day”, “International, Lymphoma Day”,
“International Child Leukemia awareness week”, “International Myeloma Day”, “International
MDS Awareness day” e outros que surjam.

Eventual participacdo em Advisory Boards na area de Patient Advocacy, com outras congéneres
e em regime de prestacdo de servicos a empresa detentora da iniciativa.
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Il - ACOES DE FINANCIAMENTO

1. IRS Consignado

A divulgacdo e o apelo a colocacdo do NIF da APCL para consignacgdo do IRS tém sido uma fonte
importante de receitas.

Para 2023, tal como em anos anteriores, prevemos uma campanha mediatica de apelo e
divulgacdo do NIF da APCL para que a comunidade nos confie a sua consignagdo do IRS/ IVA.
Para tal iremos, através de parcerias, publicar a campanha em varios meios de comunicacdo
social no site da Instituicdo e nas suas redes sociais.

A verba obtida nesta agdo serd em parte afeta ao Apoio Social, e o restante afeto as despesas
correntes da APCL.

2. Iniciativas de Particulares

Tem-se assistido a organizacdo de eventos que surgem por iniciativa de individuos ou grupos
privados, com organizagdo auténoma, que requerem a participacdo e divulgacao da APCL e
cujas receitas revertem a seu favor.

Este tipo de eventos é identificado como uma &rea de angariacdo de fundos com bastante
potencial, sera uma possibilidade divulgada no site como “uma forma de ajudar”.

As verbas obtidas nesta agdo serdo em parte afetas ao Apoio Social, e o restante afeto as
despesas correntes da APCL.

Ird realizar-se em 2023 um torneio de ténis, no Clube de Ténis do Estoril. Em simultaneo com o
Torneio, ocorrerdo diversas atividades, tais como, Mind fulness, Pilates, Ginastica, etc,
especialmente dirigidas a pacientes.

APCL dara suporte na organizagdo do evento.

A verba obtida serd, preferencialmente, canalizada para o Apoio Social.

3. Sdcios e voluntarios

Vao surgindo esporadicamente pessoas que pretendem associar-se a causa da APCL, por
motivos normalmente pessoais. Assim, nesta area o objectivo € recuperar antigos socios que
deixaram de pagar quotas e fidelizar os atualmente existentes.

Para 2023 continuar-se-a a investir na utilizacdo do site como ferramenta de angariagdo de
novos socios e recuperagao de antigos.

As verbas obtidas pela quotizacdo dos Sdcios, serdo na sua totalidade afetas as despesas
correntes da APCL.

W
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4. Eventos

Os eventos tem sido uma forma de financiamento da APCL ao longo dos seus anos de
existéncia.

Prevé-se continuar com este tipo de agdo, sabendo que os eventos estardo sempre
condicionados a situacdo de Saude Publica que o Pais atravessa.

AGOES A DESENVOLVER

e |nauguracdo da Casa Porto Seguro.
Esta vai ser uma ag¢do muito relevante no decorrer em 2023.
Contudo, sera no dia da inauguragdo que se potenciara este importante investimento da APCL.
Prevé-se uma cerimonia, a ocorrer na Casa, em simultdneo com um momento musical, e um
singelo cocktail de boas-vindas aos convidados.

e Parceria com a RTP/Altice
Pretende-se conseguir um dia dedicado a APCL, no qual se abordardo tematicas relativas a
atividade da APCL;
Importa referir que, no passado, antes da pandemia, esta acdo teve um éxito assinaldvel,
nomeadamente com o envolvimento entusiasmado da audiéncia da RTP.
A verba conseguida nesta acdo serd afeta a exploracdo da Casa Porto Seguro;

e APCL Talks
Ao longo dos ultimos anos a APCL realizou uma palestra cientifica, seguida de jantar, a qual é
um marco da sua atividade.
Esta acdo foi interrompida em 2020 em virtude da situacdo pandémica. Os participantes das
edi¢Bes anteriores perguntam, com alguma frequéncia, pela realizacdo desta acdo;
Em 2023 a APCL pretende introduzir um novo formato, mais dindmico, mais direcionado para
0s interesses das empresas e profissionais de saude. A sua realizacdo sera no més de maio. O
seu formato sera uma palestra na Ordem dos Médicos, feita por um hematologista nacional
e/ou internacional, com interacdo pelos participantes.
A verba obtida com esta acdo sera afeta as diversas acdes da APCL, e a sua area administrativa.

* Jornadas
As Jornadas da APCL, que em 2023 irdo na sua 42 edicdo, sdo um marco importante na
comunidade que gira a volta das doengas do sangue — médicos, enfermeiros, investigadores,
técnicos de satde, doentes, cuidadores.
A cada ano que passa, a participacdo tem sido crescente, fruto do interesse das matérias
abordadas, as quais ndo se cingem a doenca em si, mas a diversos temas laterais a mesma.
Para o ano de 2023 prevé-se a realiza¢do das Jornadas em formato virtual, o qual permite um
maior numero de participantes.
A verba para esta acdo serd obtida através dos contatos com os parceiros habituais, e a
margem liberta serd afeta em parte as agdes da APCL e noutra parte as despesas correntes da
APCL;

"
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5. Workshops e Seminarios

Os workshops serao realizados em parceria com entidades externas, ndo tendo custos para a
APCL. Serdo, no entanto, procurados apoios junto da comunidade empresarial, tal como nos
anos anteriores, com vista a libertar uma margem a afetar as diversas agdes da APCL.

Os seminarios terdo sempre o apoio de empresas para a sua realizagdo, pelo que a margem a
libertar dessa agdo sera afeta as diversas a¢es da APCL, e aos seus custos administrativos.

Os webinars serdo financiados pela Industria Farmacéutica, tal como em 2022, e a margem

liberta serd afeta as diversas a¢des da APCL, e aos seus custos administrativos.

6. Informacio e Literacia

Esta acdo sera fundamentalmente assegurada com recurso a financiamento por parte da
Indastria Farmacéutica, pelo que ndo terd qualquer custo para a APCL.
A eventual margem a obter, sera afeta aos custos administrativos da APCL.

7. OQutras

Tal como ocorreu em 2022, serdo desenvolvidas acdes de captagdo de fundos para agbes
especificas.

Uma delas serd por certo, o Apoio Social que ird necessitar de verbas provenientes de uma
acdo junto dos parceiros da APCL, tal como foi realizada no ano de 2022.

RECURSOS HUMANOS

Desde 2017 que a APCL apenas contou com a Lara Cunha, com excecdo de poucos meses em
que prestou servico a Ana André e a Sandra Baptista que, entretanto, rescindiram com a APCL,
para o desenvolvimento de todas a¢des, bem como para assegurar o trabalho administrativo da
APCL.

Com se pode ver pelo Plano que se apresenta, o trabalho a realizar é exigente, tal como o tem
sido em anos anteriores.

A partir de 12 de setembro de 2022 a APCL conta com mais um elemento, a Rosa Lopes, a qual,
para além do apoio administrativo a APCL, ira, apos a inauguracdo da Casa Porto Seguro,
assegurar o apoio a Casa de Acolhimento.

Igualmente prevé-se a participagdo de um elemento, em part-time, que estara na Casa Porto
Seguro durante a noite, e assegurara algumas tarefas de apoio a mesma.

10
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PARCERIAS E PROTOCOLOS
As parcerias e protocolos com a comunidade empresarial sdo fundamentais para a APCL.
Para o ano de 2023, prevéem-se as seguintes parceiras:
- Renovar os Protocolos de atribuicdo de Bolsas de investigagdo patrocinados por empresas,
que poderao como contrapartida, nomear a Bolsa;
- Manutengdo do protocolo com a fundagdo PT que permite a existéncia permanente de
uma linha de valor acrescentado, a divulgar via Facebook e site da APCL, em que cada

chamada efectuada contribui com 0,48 euros a favor da APCL;

- Parcerias com a Industria Farmacéutica com vista a troca de experiéncias, e a obtencdo de
conhecimento quanto ao desenvolvimento cientifico;

- Parceria com o INFARMED no ambito do projeto “Incluir”, fundamental para dar a visdo do
doente na aprovacado dos novos medicamentos;

- Outros protocolos que permitam reforcar o investimento da APCL na area da formacgao
cientifica e da informacdo ao doente;

- Qutros protocolos, para beneficio dos Sécios da APCL e/ou dos doentes.
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