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Prezados associados,

Desenvolvendo esforgos para cumprir todos os deveres estatutarios, a APN deu continuidade aos
grandes desafios que fixou como metas a alcangar nos proximos anos. Toda a atividade esteve
centrada nos novos servicos que foram criados assim como no seu aperfeicoamento e adaptacdo a
nova realidade que levou a mudancga de alguns servigos para a nova Sede, situada na cidade do Porto.

As actividades de angariages de fundos extra-projetos, realizadas todos os anos por esta direcgio e
pelas anteriores, ainda ficam aguém dos valores que gostariamos de conseguir apesar dos fundos
obtidos via a “Campanha IRS” serem ja um sucesso. Fica, ainda, aquém o aumento do numero de
pessoas que se dediquem como voluntdrios a nossa causa e aos nossos doentes. Esta é uma situacdo
que tem raizes na propria tradicdo e cultura da sociedade portuguesa, mas também nas
transformagdes societais actuais muito viradas para o consumo e o individualismo e que afectam
todas as actividades associativas, desportivas, culturais e outras, e ndo somente a APN. E, portanto,
um desafio a ter em conta, pois é pelo voluntariado que passa muita da autonomia dos nossos
associados.

Todavia, sempre atentos aos novos desafios com que fomos confrontados ao longo do ano 2018,
procurdmos representar com a maior dignidade, todos os associados, as suas familias e, claro, o
conhecimento que fomos recolhendo ao longo dos mais de 25 anos de atividade. Esse conhecimento,
e essa afirmacdo, permitiram que a APN passasse a ter uma maior intervengdo na definicdo de
politicas destinadas a protecdo e inclusdo de pessoas com deficiéncia. Nomeados como membro da
Comissdo de Politicas para a Inclusdo, em representacdo da deficiéncia motora, participdmos em
diversas reunides e, ai, tivemos a possibilidade de debater alguns assuntos do maior interesse para a
nossa comunidade. Participamos, ainda, em diversos Congressos, Foruns, Debates, Conferéncias,
entre outros modelos, em muitos deles, na qualidade de oradores convidados onde, fruto dessa
experiéncia, nos eram pedidas algumas reflex6es sobre os quotidianos, que bem conhecemos.
Salientamos, ainda, o reconhecimento internacional da nossa acdo, que foi sendo traduzido em
inumeros convites de organizagdes mundiais para a participacdo ativa em féruns, webinars,
teleconferéncias e outras iniciativas onde cresce o debate sobre a importdncia das associactes de
doentes, nas decisdes em salide (ver Anexo 1 — Relatério de Atividades 2018; A APN CA DENTRO, E LA
FORA).

Num ano em que as novas tecnologias para a saude estiveram na ordem do dia e tiveram um
impacto significativo no mundo das doencgas raras, a APN esteve novamente na linha da frente.
Fomos a primeira associacdo do pais, e uma das primeiras da Europa, a participar em reunides de
avaliacdo de novos medicamentos, por parte da Entidade Reguladora, o Infarmed. Aqui, ao longo de
quase todo o ano, e em inUmeras reunides, exercemos a pressdo possivel sobre todas as partes
decisoras que estiveram envolvidas, enfatizando a importdncia da aprovacao do Nusinersen, como o
primeiro medicamento destinado ao tratamento da Atrofia Muscular Espinhal, nos seus varios tipos.
Esse esforco, culminou com a noticia da sua comparticipacdo total pelo Servigo Nacional de Saude.
Essa experiéncia adquirida, valeu a APN o reconhecimento por parte de vdrios parceiros que
demonstraram a sua vontade em caminharmos juntos em situacdes que, no futuro, serap cada vez
mais frequentes.
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Ndo querendo deixar de dar o merecido relevo a atitude e ao empenho de toda a equipa,
gostariamos de destacar o cumprimento de algumas metas a que nos propusemos num passado
recente. Gragas a ela, ao seu crescimento e ao seu profissionalismo, a entrada da APN na prestacdo
de servicos aos seus associados foi um sucesso e, em nosso entender, um processo irreversivel. Na
area dos cuidados identificados como mais urgentes, e nas zonas geograficas onde foi mais facil
implementa-los, os nimeros falam por si.

Porque queremos fazer ainda mais e chegar ainda mais longe, apresentamos em 2018 o valor mais
alto de sempre em despesas referentes as visitas domicilidrias, tratamentos e acompanhamento de
casos. E, para o sucesso desta actividade e para responder as necessidades actuais e futuras, foi
aumentada a frota automével da APN.

O ano de 2018 ficou, também, marcado pelo lancamento oficial da candidatura ao financiamento
através do Programa Operacional Inclusdo Social e Emprego (POISE) do primeiro Projeto Piloto de
Vida Independente regulamentado por Lei e co-financiado pelo Fundo Social Europeu e pelo
Programa-Quadro Comunitdrio Horizonte 2020. Assim, a APN, esteve envolvida no processo desde o
primeiro minuto, cumpriu todos os requisitos e entregou a candidatura do Centro de Apoio a Vida
Independente (CAVI-APN Norte), nos termos e nos prazos legais. Fruto do rigor com que
apresentamos o projeto, desenvolvido em parceria com uma empresa de consultadoria, e da
abrangéncia que procuramos demonstrar em matéria de alcance do niimero méximo de pessoas
beneficiadas, fomos contemplados com uma taxa de aprovacdo financeira de 99,79%,
correspondente ao montante maximo de financiamento de € 1.396.960,99, a aplicar nos proximos
trés anos. Sendo, este, um projeto de avaliagdo para uma possivel implementacdo de politicas sociais
mais abrangentes, a APN estabeleceu parcerias decisivas com entidades ligadas a formacdo em
saude, para a certificagdo alargada dos servigos, monitorizacdo, andlise do impacto social e 3 recolha
de dados, gue permitam uma avaliacdo coerente e rigorosa e um apuramento final que demonstre a
eficacia da assisténcia pessoal, no nosso pais. Estaremos, assim e mais uma vez, envolvidos em
projetos pioneiros, decisivos para o aumento da qualidade de vida dos doentes neuromusculares.

Porque consideramos que a APN tem um papel muito importante no contexto da formagdo
especializada, demos inicio a um ciclo de workshops, no ambito das tematicas empregabilidade e
cuidados de salde, com o objetivo de promover a autonomia financeira dos doentes
neuromusculares, a partilha de boas praticas no ambito da reabilitacdo e reforgar as competéncias
dos terapeutas envolvidos nos cuidados de salide prestados aos nossos doentes. Tendo a primeira
edigdo ultrapassado as expectativas, iremos dar continuidade a este trabalho, na tentativa de
melhorar cada vez mais o conhecimento e a qualidade da fisioterapia, neste tipo de patologias.

Procurando refletir, nos documentos que apresentamos a Assembleia Geral, e na impossibilidade de
referir em pormenor todos os passos percorridos ao longo de um ano tdo intenso e tdo importante
para as doengas raras, acreditamos que sé uma verdadeira demonstracdo de unidade, poderd levar
ao sucesso dos muitos objetivos tracados nos planos de atividades e nos orcamentos que sdo
apresentados anualmente. Desafiamos, por isso, todos os associados a uma maior e mais ativa
participagdo nos momentos mais decisivos para a nossa causa.

O nosso crescimento sera sempre proporcional a vossa exigéncia.
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Conclusao

Em jeito de balanco final, reafirmamos o que temos dito nos Gltimos anos, relativamente a
necessidade de uma orientacdo mais vocacionada para os servicos gque, no essencial, se
destinardo a satisfazer necessidades identificadas, para as quais ndo existem solucdes, ou
nao sdo suficientes, e a melhora-las em conformidade com os padrées mais recomendados.

Este é um caminho que levara o seu tempo. Atentos a evolucdo da economia social e dos
acontecimentos politicos que deverdo alterar muitos dos conceitos criados quanto a
legislacao para a saude, nomeadamente na nova Lei de Bases, deveremos manter um rumo
seguro relativamente aos objetivos de qualidade com que nos propomos, em todos os
projetos que apresentamos.

Para além da certificacdo dos procedimentos, é necessario um entendimento claro em torno
da sua utilidade. O futuro, ditard maior rigor, maior exigéncia, maior transparéncia e uma
maior abrangéncia. A satisfacdo de todos estes requisitos, s6 estard ao alcance das
instituicBes que conseguirem medir o impacto positivo das medidas que implementaram. E
por isso que a APN devera orientar algumas das suas estratégias para a avaliacdo dos
procedimentos que colocou em pratica. Ficard assim, seguramente, mais facilitado o
caminho para a determinacdo da importancia das associacfes de doentes, em todas as
discussbes que se avizinham, relativamente as grandes opgbes socioeconémicas que s30
transversais a todos os setores.

Sera fundamental criar uma estrutura de suporte para-a necessidade de crescimento com
que seremos confrontados no médio e no longo prazo. Preparemo-nos, pois, para tomarmos
decisbes quanto as estruturas que queiramos criar, nomeadamente no que respeita a
exceléncia de recursos em matérias que digam respeito aos doentes neuromusculares.

Um reconhecimento especial, é devido a toda a equipa que, perante os constantes desafios
de exigéncia que lhes sdo langados quotidianamente, tem sabido encarar o crescimento
como um dos principais fatores de sucesso.

Muito obrigado a todos.

A Direcao,

Sede: Rua Duque de Loulé, 20 - 4000-529 Porto
Telefone: 226 106 202 - email: info@apn.pt - www.apn.pt




