associagao
portuguesa de
neuromusculares

RELATORIO DE ATIVIDADES

ANO 2016

. Pég'
Sede: Rua Duque de Loulg, 20 - 4000-529 Porto ‘
Telefone:

fone: 226 106 202 - email: info@apn.pt - www.apn.pt . .




associagao
portuguesa de
neuromusculares

Introducao

Uma vez mais, ndo apenas pela obrigacdo estatutaria, mas pela necessidade de informar todos os
associados da atividade da APN, descrevemos, o mais pormenorizadamente possivel, aqueles que
foram os passos principais, dados ao longo do ano 2016, rumo ao crescimento sustentado da
nossa associacao e ao desenvolvimento de estratégias que permitam, no futuro, afirmarmo-nos
como uma instituicdo de referéncia no ambito das doencas neuromusculares e no

acompanhamento de proximidade.

O ano de 2016 veio a revelar-se muito complexo face aos varios projetos imaginados, para os
guais, houve uma necessidade de acompanhamento permanente. Tal como temos vindo a prever,
as regras de financiamento para atividades regulares, sempre tdo importantes para estas
instituicoes, tém vindo a ser modificadas para que seja possivel exigir mais rigor, por um lado, e
mais diversidade, por outro. Ainda assim, deram-se passos muito importantes para que a APN
possa assumir, num futuro préximo, um carater mais assistencial e de maior proximidade das
populacdes, alvo do seu trabalho. Destacamos, como os mais decisivos, a celebracdo de um
protocolo com a Liga dos Amigos do Hospital de Santa Maria, para a cedéncia de uma sala, em
Lisboa, onde abriremos brevemente o nosso Centro de Atendimento, e a conclusdo das
negociagcdes com a Cadmara Municipal do Porto, para a cedéncia de um espa¢o na Rua Duque de
Loulé, para onde deslocdmos a nossa sede social e onde abriremos o Centro de Atendimento do

Porto, logo que terminem as obras de beneficiacdo, atualmente em curso.

Ao fim de vdrios anos de negociacdo, de argumentos e de tentativas de demonstracdo das
diferencas entre os projetos ditos tradicionais e outros que tém caracteristicas especificas,
destinados a protecdo de pessoas com necessidades especificas, como é o caso do da APN, foi
possivel chegar a um acordo atipico com um primeiro Centro Distrital de Seguranca Social, o de
Aveiro. Com este acordo, sera possivel formar, especializar e manter uma equipa técnica que seja

capaz de cumprir parte dos grandes anseios destes Ultimos anos, no que respeita ao apoio aos
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portadores de doenca neuromuscular.Embora ainda em fase inicial, j3 foram iniciados os

contactos com o CDSS do Porto e de Lisboa.

2016 foi, também, um ano de afirmacdo dos principios, dos valores e de algumas exigéncias que
tém que ser tornadas publicas quanto as politicas de acesso aos medicamentos 6rfaos. Nesta
matéria, a APN foi chamada a pronunciar-se por diversas vezes e a intervir publicamente, tendo
conseguido bons resultados e o reconhecimento da validade dos seus argumentos quanto a
necessidade de criar novas regras de acesso as terapéuticas que comegam a emergir para as
doencas raras. A este propdsito, ndo queremos deixar de salientar uma aproximacdo cada vez
maior entre a APN e a industria de biotecnologia, que nos considera como um verdadeiro parceiro

de confianca.

N3do poderiamos terminar sem fazer uma referéncia a nova Certificacdo de Qualidade pela norma
NP EN 1S09001/2015. A APN foi a segunda IPSS na area da deficiéncia, em Portugal, a conseguir
este importante reconhecimento, pela APCER. O novo modelo impde-nos, agora, uma maior

responsabilidade e capacidade de organizacao, para o futuro.

Os documentos que se seguem, refletem todos os passos que foram dados ao longo do ano 2016.
Este ano, apresentamos as atividades realizadas, no mesmo enquadramento das planeadas, para

maior facilidade de compreensao.

A Direc¢do continua a contar com o empenho e com a importancia de todos.
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Mapa das atividadesplaneadas e acoesdesenvolvidas por areas

Atividade Prevista Objetivos Data Prevista Da.ta df Valores / Resultados Alcangados
realizagao
Atendimento
Atendimento Geral Aumentar a dindmica de Ao longo do Ao longodo | 7364 Atendimentos gerais
acompanhamento de casos. ano ano Este numero de atendimentos inferior a 2015 reflete a nao inclusdo do
Acompanhamento de proximidade envio de correspondéncia entre todos os parceiros e também das
através de parcerias de rede local campanhas efetuadas, nomeadamente no que respeita a do IRS.
Angariacdo de novos Dar continuidade a procura de novos Ao longo do Ao longo do | 55 novos sécios, dos quais 31 com doenga neuromuscular
sécios e localizar novas associados portadores de doenga ano ano N.2 Total de sdcios atuais: 1273
pessoas com doenga neuromuscular. No decorrer de 2016 ndo conseguimos estar presentes nas consultas
neuromuscular As consultas hospitalares, deverdo ser o hospitalares por diversas razdes: menor niumero de técnicos ao servigo e
meio privilegiado de procura dificuldade nos pedidos de solicitacdo da nossa presenca nessas mesmas
consultas.
Diversificacdo dos Depois do levantamento de Ao longo do Ao longo do Efetuaram-se 1528 atendimentos técnicos, a um total de 214 pessoas, de
servigos, nos varios locais necessidades de atendimento, sera ano ano 16 distritos diferentes (Aveiro, Beja, Braga, Braganca, Castelo Branco,

de atendimento

necessario reajustar alguns
procedimentos para a organizac¢do da
prestacdo de servigos.

Coimbra, Faro, Guarda, Leiria, Lisboa, Porto, Santarém, Setubal, Viana do
Castelo, Vila Real e Viseu).

Foram efetuadas 4lvisitas domicilidarias a 38 pessoas diferentes, de 8
distritos (Aveiro, Braga, Castelo Branco, Coimbra, Leiria, Lisboa, Porto e
Viseu).

O acompanhamento disponibilizado foi diversificado e adaptado as
necessidades de cada um, verificando-se as seguintes dreas de intervencao:
produtos de apoio, subsidios/direitos, habita¢do, ocupagdo/insergdo social,
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Atividade Prevista

Objetivos

Data Prevista

Data de
realizagao

Valores / Resultados Alcangados

intervengao no cuidador, intervengao na escola/trabalho,
acompanhamento médico, entre outros.

A APN integrou com muito sucesso o Programa Desporto Plural promovido
pela Camara Municipal de Santa Maria da Feira, onde varios associados
tém a possibilidade de praticar desporto adaptado, neste caso, o Boccia.

A APN participou na Festa de Natal pela Inclusdo, onde apresentou a outras
instituicGes locais o trabalho que desenvolve a nivel Nacional.

O Almogo de Natal da APN realizou-se no dia 4 de dezembro e contou com
a presenca de cerca de 70 pessoas.

Projeto Vida IN

Conferéncia para
divulgacdo de material
recolhido ao longo do
projeto de Vida IN a
realizar no auditério do
INR (a seu convite)

Fazer uma divulgacdo do projeto junto
dos media, com a sua presencga.
Procurar, com essa apresentagdo,
sensibilizar empresas e organismos de
Estado para o seu financiamento.

Janeiro de
2016

A realizacdo desta conferéncia ndo foi oportuna dado que a APN foi
considerada pela Secretaria de Estado da Inclusdo de Pessoas com
Deficiéncia, como um parceiro com alguma relevancia, na nova discussdo
do Modelo de Apoio a Vida Independente, entretanto lancado, pela
experiéncia e pelos dados, que demonstrou. Optamos, por isso, por
participar nas diversas reunides para que fomos convocados, de forma a
construir um MAVI o mais abrangente possivel.
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Atividade Prevista Objetivos Data Prevista Da.ta df Valores / Resultados Alcangados
realizagao
Servigo de Assisténcia Este projeto devera ser continuado e Ao longo do Ao longo do Esta propostafoi apresentada ao INR, I.P, no ambito de uma nova medida
Pessoal: deverdo ser feitos todos os esforgos ano, no caso ano incluida no financiamento de projetos para 2016:
para conseguir financiar a sua de se e Comparticipacao financeira solicitada ao INR: € 32.500,00
Candidatura a apresentar continuidade. conseguir * Valor do apoio financeiro concedido: € 23.420,71
ao INR Dado que as areas publicas de algum

financiamento em que seria possivel
candidatar o projeto estdo
completamente fechadas, tentaremos
obter apoios na area privada, através da
divulgacdo dos resultados obtidos até
agora.

financiamento

Com a aprovagao deste projeto, foi possivel o apoio a 21 Beneficiarios
diretos, oriundos de 6 distritos diferentes (Porto, Aveiro, Braga, Lisboa,
Setubal e Beja)

Refira-se que o total de horas de AP foi de 9.851 e que o custo global da
manutenc¢do deste servico ao longo do ano de 2016 foi de € 49.256,13.

A Comparticipagdo dos utentes foi de € 24.628,06 (50%)

Sol e Mar

Periodo de férias na praia
para os habituais grupos
de pessoas portadoras de
doenga neuromuscular, e
de familias

Dado que nos ultimos anos se tém
deixado alguns associados de fora,
face aos critérios e ao regulamento,
sugere-se que sejam realizadas mais
semanas para pessoas com doenga
neuromuscular e menos semanas
para familias.

Entre Maio e
Outubro 2015

Entre Junho e
Setembro

Ainda que tenham sido previstas 8 semanas, apenas se realizaram 6, dada a
fraca adesdo a 2 delas: Grupo 2 (grupo de criangas, mas sem adesdo) e
Grupo 8 (escassa adesdo e desisténcias de ultima hora, dado ja ser em
periodo letivo).

No total, beneficiaram dos Dias de Praia 37 pessoas com doenga
neuromuscular ou outra equiparada (3 delas pela 1.2 vez), acompanhados
de 28 voluntarios (num total de 35 participagdes).

Grau de satisfagdo: 96%

Beneficiaram ainda 11 familias.
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de

Atividade Prevista Objetivos Data Prevista Da.ta df Valores / Resultados Alcangados
realizagao
Partilhar o espago da A partilha com outras instituicGes Julho Depois de alguns contatos com a Associagdo Vem Vencer, na pessoa do seu
“Casa da Saozinha e do permitiria fazer um intercambio em Presidente, foi decidido ceder o espagodurante 1 semana, durante a qual,
Manel” com outras zonas onde ndo podemos fazer chegar o esta, poderia proporcionar aos seus associados uma experiéncia diferente e
instituicGes com quem projeto, por falta de recursos. num local mais distante, permitindo testar as facilidades de transporte,
tenhamos estabelecido entre outras. Apesar de a APN ser completamente alheia a organizacado
parcerias dessa semana, verificou-se que as pessoas que acabaram por participar,
eram sdcios comuns as duas instituicdes.

Conversas (Con)Sentidas
Encontros tematicos em Encontros com vertente técnica e Lisboa, 8e9de Para a realizagdo destes encontros, foi apresentada uma candidatura ao
diversas zonas do pais. esclarecimento, quer aos profissionais Fevereiro Outubro INR para o financiamento de um projeto. No entanto, a realizagdo nao foi

de saude, quer a populagdo em geral. 2016 possivel, devido ao reduzido montante do apoio concedido para o efeito.
Candidatura a apresentar Estes encontros terdo como objetivos Coimbra, Maio O valor do apoio financeiro do INR, I.P. foi de 1.046,61€, o que se traduziu
ao INR fornecer aos profissionais 2016 em cerca de 3,2%, face ao valor da candidatura.

conhecimentos e competéncias Porto,

necessarias a um correto Setembro Optou-se, por isso, pela realizacdo de apenas 1 evento, o Encontro

acompanhamento do utente no sentido 2016 Nacional.

de promover uma sociedade mais Faro(??)

inclusiva Novembro
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Atividade Prevista Objetivos Data Prevista Da.ta df Valores / Resultados Alcangados
realizagao

FORCAT
Campanha do e-Voluntario | Para além da cada vez maior Ao longo do Ao longo do | Através de um desafio que nos foi apresentado pela Faculdade de Ciéncias
Organizagdo do necessidade de angariar voluntarios que ano ano de Lisboa, foi possivel o estabelecimento de um Protocolo de Colaboragdo
movimento e da equipa se dediquem a causa, é necessario para a realizagdo de um projeto experimental de Voluntariado Curricular.
que o devera liderar encontrar quem a divulgue. O objetivo Contdmos com o apoio de 3 alunos desta instituicdo de ensino, prevendo-

serd o de aumentar a visibilidade da se a continuidade desta colaboracdo em 2017, dado o sucesso e a

APN, a partir de pequenos gestos satisfacdo demonstrada pelos participantes.

guotidianos.
Campanha Eu Ajudo!
Aquisicdo de elevadores Atribuicdo deste produto de apoio a Os objetivos desta campanha foram alterados, logo no inicio do ano, face a
de transferéncia através familias onde seja detetada essa introducdo de “Gruas de elevagdo com fundas” na lista homologada de
da Recolha de Tampinhas necessidade. (produto ndo produtos de apoio financidveis pelas entidades publicas competentes.
(Projeto a apresentar a comparticipado na lista oficial). No entanto, continuamos a recolher uma grande quantidade de tampas,
uma empresa de residuos) | OBJETIVO/ANO 6 unidades com o objetivo de estudar uma outra forma de apoio.

Ao longo do Ao longo do
ano ano

Recolha de “E-Lixo” — Lixo
eletrénico como
computadores,
eletrodomésticos,
baterias, etc.

Transferéncia dos resultados para o
“Fundo Social”

Comparticipar na adaptacgdo das
habitagdes.

Apesar de ser necessario fazer uma divulgacdo mais massiva e de chegar a
grandes empresas, foram angariados € 405,00 com a Campanha “E-Lixo”.
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Associagdo Rarissimas.

Atividade Prevista Objetivos Data Prevista Da.ta df Valores / Resultados Alcangados
realizagao
Almocos solidarios Angariar fundos Dada a falta de recursos humanos e a complexidade de organizagdo destes
Vendas solidarias eventos, ndo se realizaram almogos solidarios. No entanto, a Campanha
“Abrir Portas” (porta-chaves) angariou € 1.181,00. J4 com a Campanha “Dé
forca a esta causa” (Linha 760 30 70 70) recolheram-se € 39,50.
Apelo a necessidade da Sensibilizar Juizes e Advogados para a Apesar da dificuldade na divulgacdo desta possibilidade, foram angariados
APN obter apoio através causa da APN, de modo a que sugiram € 2.800,00 de donativos fruto de processos judiciais.
das injuncgdes (tribunais) sempre a nossa instituicao para
beneficidria das coimas
Recolha de donativos Sensibilizar empresas, publicas ou Ao longo do ano, e para fazermos face a algumas atividades nao
através de parcerias privadas para a vantagem em ajudar financiadas a 100%, foram apresentados diversos projetos a empresas
publicas ou privadas projetos como o da APN privadas na area da industria farmacéutica, nomeadamente PTC
Therapeutics, Biomarin, Sanofi,Novartis, entre outras, através dos quais
foram angariados um total de€ 79.175,50, em formato de apoio e de
patrocinios.
Campanha IRS Objetivo 25.000 TOC Fev/Marco/ Fevereiro, Para além da divulgacdo nas redes sociais e do envio de algum correio
Obter enderecos do maior n2 de Abril 2016 Marco e Abril | eletrénico, desenvolvemos a habitual campanha de contato com os
Gabinetes Contabilistas Certificados, num total de 11.443 contatos.
Os valores angariados, relativos a 2016, ainda sdo desconhecidos.
Conferéncias “Neuromusculares e Raros”
Conferéncia conjunta Presenca de dois técnicos franceses, da Lisboa, 29 de Abril Realizou-se nas instalagdes da Casa dos Marcos, a conferéncia sobre
entreaAPNea AFM, ja confirmados. Abril 2016 Doengas Neuromusculares. Com um auditério cheio, participaram como

oradores varios técnicos e médicos portugueses, bem como, 2 técnicas da
AFM, IsabelleBessonFaure e Marie Christine Bellot.
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Atividade Prevista Objetivos Data Prevista Da.ta df Valores / Resultados Alcangados
realizagao

Acdo de formagao para Juntar os varios grupos de técnicos de 14 e 15 de Participagdo no X Congresso de Neuropediatria

Técnicos de Saude. saude que convivem diariamente com Janeiro
DN ou com outras Doengas raras e dar- 11de Margo Participacdo na LUFADA 2016 — Avangos em Ventiloterapia nos Disturbios
Ihes varios exemplos das melhores Respiratérios do Sono, organizado pela Associacdo Portuguesa do Sono
praticas em comunicacdo com as (APS),Lisboa
familias. 29 de Abril Conferéncia conjunta: “Neuromusculares e Raros” (Rarissimas)

23 de Junho Mostra de AssociagBes / InstituicBes - 2as Jornadas de Servigo Social do

10,11e12de

CHUC

Novembro Participacdo no XXXIl Congresso de Pneumologia, Algarve
24de Participacdo no Congresso promovido pela Sociedade Portuguesa de
Novembro Neurologia, Lisboa
Integrado nas Formacao sobre os avan¢os em novos 14 de Abril Artigo na publicacdo Atlas da Saude

comemoragoes do 102

aniversario do tratamento
da Doenga de Pompe com
“Myozyme”, da Genzyme.

medicamentos.

Comemoragdo do 102 aniversario do
tratamento da Doenca de Pompe.

Acdo de sensibilizagdo e
de informagdo sobre
miosites.

Envolvimento direto da
APN com a NOVARTIS,
com vista a localizagdo de
portadores

Dar a conhecer esta doenga rara e o
trabalho cientifico que esta a decorrer

na perspetiva do tratamento.

Dada a dificuldade em criar um grupo com um numero significativo de
pessoas diagnosticadas, esta agdo foi incluida nos objetivos da Conferéncia
“Neuromusculares e Raros”, realizada em conjunto com a Rarissimas, onde
esteve presente um médico orador especialista em Miosites.
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Atividade Prevista

Objetivos

Data Prevista

Data de
realizagao

Valores / Resultados Alcangados

32 Dia Internacional da Distrofia Muscular de Duchenne (WDAD)

Envolvimento da APN nas
celebragdes do 32 dia
Internacional da Distrofia
Muscular de Duchenne

A semelhanca dos anos anteriores, a
acdo da APN é fundamental para que a
divulgacdo mediatica desta doenca
neuromuscular atinja todas as camadas
da populacdo.

A exposicdo mediatica devera ser
tentada, de novo, captando o interesse
das televisdes, das radios, jornais, entre
outros.

Lisboa ou
Porto,
7 Setembro de
2016

7 de Setembro

Este evento internacional tem uma cada vez maior repercussdo no nNosso

pais. Neste dia, varios eventos marcaram a data, a destacar:

e Encontro de portadores de DMD e familias e largada de balGes na
Casa da Praia

e largadas de baldes realizada por varios associados com DMD,em
varios locais do pais com publicagdo nos canais oficiais da APN

e  Presenga em varios canais de televisdo (SIC Noticias, RTP 3, TVI e
Porto Canal) e reportagens em publicacdes de Saude (NewsFarma,
Atlas da Saude e Didrio da Saude)

Encontro Nacional da APN

Realizacdo do Encontro
Nacional da APN

Mantendo o tradicional formato de
encontro de fim de semana, sugere-se
gue, no ano de 2016, esta festa seja
organizada um pouco mais cedo.

Assim, sugere-se que ele se realize em
Outubro, de modo a aproveitar os dias
um pouco maiores e correr menos riscos
de chuva, ou frio.

Fatima
8e9de
Outubro

8e9de
Outubro

Tendo a APN antecipado a data da realizacdo do habitual Encontro
Nacional, participaram 150 pessoas (49 Neuromusculares, 67 familiares ou
amigos e 15 voluntarios). Estiveram ainda presentes representantes de
empresas e institui¢des.

No dia 8 realizou-se uma Mesa Redonda com o tema “Turismo Acessivel:
Boas praticas na promocdo da acessibilidade universal”. A noite de sabado
contou com um Momento Musical e com o agradecimento formal aos
voluntdrios que nos apoiaram durante o evento e ao longo de todo o ano.
No dia 9, efetuou-se uma Caminhada em que participaram quase todos os
presentes e que encheu de alegria e cor, as ruas de Fatima.
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Atividade Prevista Objetivos Data Prevista Da.ta df Valores / Resultados Alcangados
realizagao
A APN no teu futuro
Sensibilizagdo dos Com o propésito de captar o interesse Ver datas com Ao longo do Embora n3do sendo da area da Saude, foi possivel a realizagdo de 1 agdo de
estudantes no desenvolvimento de novos projetos a universidade ano sensibilizacdo para alunos de mestrado e de pods-graduagdo na Escola
na area da saude, relacionados com Superior de Educagdo Paula Frassinetti, no Porto, bem como, 1 a¢do na
portadores de doenga neuromuscular, Faculdade de Ciéncias da Universidade de Lisboa.
pretende-se organizar algumas a¢des de Efetuaram-se ainda outras 7 agbes em escolas do Ensino Basico e
sensibilizacdo de estudantes Secundario (2 no Agrupamento de Escolas de infias — Vizela, 2 no
universitarios, nas areas da saude Agrupamento de Escolas de Canelas, 1 no Agrupamento de Escolas Rainha
(Medicina, Psicologia, Fisioterapia, Santa Isabel — Coimbra e 2 no Agrupamento de Escolas Artur Gongalves —
Terapia Ocupacional, Assisténcia Social, Torres Novas).
etc.)
COMUNICAR
Dinamizag¢do continua do Intensificar a campanha de notoriedade Realizadas varias presengas em reunides institucionais (Ministério da
site apn.pt, como forma ja iniciada em 2015 de forma a colocar a Saude, Ministério da Seguranca Social, empresas privadas, faculdades, INR,
de divulgacdo privilegiada marca APN em locais estratégicos, como Camaras Municipais, Centros Distritais de Seguranca Social, etc)
de toda a documentacdo a | hospitais, Escolas, Centros de Saude, etc. Foi iniciado o processo SMS Marketing para comunicar mais eficazmente
distribuir. com todos 0s nossos associados.
Ao longo do Ao longo do , L .
ano ano Procurdmos manter o Site institucional da APN atualizado regularmente.

Este, contou com uma média mensal de 7326 visitas durante o ano de 2016
(Numero total de visitas: 87.915. Total de visitantes: 45.328).

Realizagdo e emissdo do Tempo de Antena, na RTP1

Foram concretizadas bastantes presencgas institucionais nos diversos canais
de comunicagdo social
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Atividade Prevista

Objetivos

Data Prevista

Data de
realizagao

Valores / Resultados Alcangados

Redes Sociais

Projeto CAETSU “ FORCA”

Projeto BAR

Partilhar cada vez mais informacgao

Langar a campanha de divulgagdo da
APN, fazendo uma ligagdo estreita entre
0 que existe e o que poderia existir se
tivéssemos mais “FORCA”. Esta acao
prevé a participac¢do de figuras publicas,
por forma a penetrar mais eficazmente
no tecido empresarial.

Lancgar o Portal de venda solidaria. O
objetivo é gerar vendas de objetos que
as pessoas ja nao utilizem e cujos
resultados de vendas revertam
integralmente para a APN, como forma
de angariar fundos.

Foram efetuadas 217 publicagbes na pagina do Facebook oficial da APN,
que obtiveram um alcance médio mensal de 2703 pessoas.

Realizagdo do Spot MannequinChallenge, que teve um alcance muito
significativo

Candidatura ao IEFP para um Estagiario de Marketing (aprovado)

Ao longo de todo o ano de 2016, foram efetuados variadissimos contatos,
através de uma agéncia de Comunicagdo (MULTICOM), de modo a
podermos concretizar uma campanha que estda desenhada desde 2015.
Infelizmente, ndo foi possivel proceder a gravacdao do Spot que estad ja
definido, por impossibilidade de agenda do seu protagonista (Um artista
portugués muito famoso)

Por dificuldades logisticas e do pouco envolvimento dos parceiros com
guem estava previsto realizar este projeto, ndo foi possivel concretiza-lo.
Tentaremos, de novo, em 2017.
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simultaneamente,
demonstrarmos a nossa
capacidade de intervengao
e a defesa de ideias na
protecdo dos nossos
associados.

23 Setembro

10-11
Novembro

21-24
Novembro

Atividade Prevista Objetivos Data Prevista Da.ta df Valores / Resultados Alcangados
realizagao

A boa e continua relagao EURORDIS Ao longo de 12,13 e 14 de | XIV- International Conference on Duchenne and Becker Muscular
com as instituicdes AFM - Franca todo o ano Fevereiro Dystrophy (Roma)
congéneres, em Portugal, TELETHON (Franga e Italia)
na Europa e no Mundo, PARENTS PROJECT (Europa) 29 de Dia das Doengas Raras 2016, — Evento no i3S, Porto (Alianca Portuguesa de
trazem para a APN um MDA-EUA, Canad3, Australia Fevereiro Associacbes das Doencas Raras)
conhecimento e uma ABDIM - Brasil
experiéncia, que ndo deve | ASEM - Galicia 14 a 18 de Lyon - 5Th International Congress of Myology (Franca)
ser desperdigada. A Rarissimas Margo
criacdo de sinergias, (Alianga P de Doengas Raras)
gerada em 2015, serd a (FEDRA) 22 e 23 de Simposio "Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA): Ciéncia e Sociedade"
melhor maneira de Todas as congéneres europeias e Abril (Faculdade de Farmacia da Universidade de Lisboa)
aprendermos com as boas | mundiais
praticas e, 29 de Abril Conferéncia: “Neuromusculares e Raros” (Rarissimas)

Amsterdao - Participagdo no Meeting Duchenne Muscular Dystrophy
(DMD) Patient Advocacy Group Advisory Board, da PTC. Discussdo
internacional sobre a avaliagdo de medicamentos para a DMD (Translarna)

Coimbra - Participacdo no Congresso Cientifico do Nucleo de Estudantes da
Faculdade de Farmdcia, sobre o tema DOENCAS RARAS & MEDICAMENTOS
ORFAOS — No painel ACESSO A INOVACAO TERAPEUTICA

Brasil

Participagdo em reunides com a AFAG, Casa Hunter e ACADIM para
conhecer melhor a realidade das doencas raras e neuromusculares, neste
pais, assim como a forma de acesso aos medicamentos 6rfaos.
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Atividade Prevista

Objetivos

Data Prevista

Data de
realizagao

Valores / Resultados Alcangados

Ficou convencionada a colaboragdo na tradugdo de brochuras de carater
cientifico e/ou informativo para as familias e para os técnicos de salde.
Salienta-se que, este pais, estd mais envolvido nesta questdo mas tem
muitos problemas ao nivel do atendimento multidisciplinar e ao nivel do
fornecimento de produtos de apoio.

Foi também recolhida alguma informagdo técnica para utilizacdo dos
técnicos da APN.

Para além destas participa¢cdes mais importantes, a APN desenvolveu muito
trabalho de comunicacdo e de intervencgdo, junto de drgdos de decisdo
como o INR, INFARMED, Ministério da Saude, Ministério da Solidariedade e
Seg. Social, Centros Hospitalares de todo o pais, sempre com o objetivo de
representar os superiores interesses dos portadores de doenga
neuromuscular.

Salienta-se o nimero crescente de convites para a presenca da APN em
reunides publicas, workshops, conferéncias, Simpdsios, Congressos
Nacionais e Internacionais, etc. A intervencdo dos representantes de
grupos de pessoas desfavorecidas é, cada vez mais, decisiva para que estas
tenham voz e fagam valer os seus direitos a integracdo e a sua protegdo
social, quando necessdria.
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Conclusao

Como referimos, ao longo de todo o detalhe que pretendemos dar ao Relatdrio de Atividades que
aqui apresentamos, o reconhecimento da existéncia APN, por parte dos mais variados organismos
publicos e privados, ligados a area das doencas raras e/ou crénicas, onde se incluem os
Departamentos Governamentais da area da saude, da educacdo, do emprego, da Seg. Social e
outros, reflete bem a necessidade cada vez maior de nos afirmarmos como um Parceiro de
confianca, com um conhecimento superior destas patologias e com uma vontade determinada de
defender, em todos os aspetos, a vida, o direito a sua qualidade e a integracdo das pessoas
afetadas e das suas familias, ou cuidadores. No passado recente, temos referido essa necessidade
de forma muito clara.

No entanto, a luta de um grupo representativo ndo se deve limitar aos seus lideres. A participacao
de todos os representados, assume, nos dias de hoje, uma importancia capital, na valorizacdo
quantitativa e no ponto de vista da afirmagdao e na autodeterminagao, ha muito reclamada.
Devemos, por isso, aproveitar o crescente reconhecimento da area do “PatientAdvocacy” para
reafirmarmos, juntos, os nossos interesses comuns no ambito da protecao social, autonomia,
inclusdo, independéncia e em todos os outros aspetos que, internamente, tanto criticamos. Sé
juntos, transmitiremos uma maior vontade de alcangar o apoio ideal.

Resta-nos agradecer, de forma muito reconhecida, aos parceiros, as empresas patrocinadoras e
apoiantes da nossa causa, a todas as entidades e a toda a equipa de colaboradores, internos e
externos que, com muito empenho e dedicagao, tornaram mais visivel a agdao da APN facilitando,
assim, o cumprimento dos objetivos tracados. Agradecemos, também, a todos os associados que
nos desafiaram para lhes prestarmos apoio nas mais variadas formas. Continuaremos ao servico
de todos, porque...

TODOS, SOMOS IMPORTANTES!

A Direcao
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