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Introdugdo
Caros associados,

Uma vez mais, e pelo presente documento, damos-vos conhecimento das principais iniciativas que
desenvolvemos ao longo de todo o ano 2019.

Tal como antecipamos na apresentacdo do Plano de Atividades para este ano, a principal
concentracdo de recursos centrou-se no desenvolvimento e na implementacdo do CAVI da APN.
Com a constituicdo de uma equipa dedicada ao projeto MAVI, foi necessario capacitar todos os seus
elementos e motiva-los para um desempenho de exceléncia, tal como sempre esteve previsto,
desde a candidatura a execug¢do no terreno. Para isso, toda a experiéncia adquirida ao longo dos
ultimos anos em que, de forma pioneira, desenvolvemos o nosso projeto, fez toda a diferenca.

No entanto, pela sua complexidade e heterogeneidade de candidatos a Beneficiarios e a Assistentes
Pessoais, o projeto veio a revelar-se bastante mais exigente em matérias sensiveis, como os Planos
de Formacao, o Direito no Trabalho, Direitos Sociais, entre outros, o que obrigou a solicitacdo de um
apoio juridico quase permanente. Julgamos, apesar de tudo, que conseguimos que todos os
objetivos iniciais fossem cumpridos, verificando-se uma adesdo crescente e sustentada ao longo de
todo o ano.

A capacitacdo da equipa, foi outra das apostas da instituicdo. Sendo uma das areas em que, nos
ultimos anos, referimos a necessidade de melhorar alguns aspetos como a inovagdo, a qualidade e a
gestdo de recursos, foi possivel aumentar o conhecimento e a motivacao, através de projetos
cofinanciados pelos fundos europeus, em parceria com a indice Consultores.

Mas, a nossa atividade ndo se centrou apenas nestes dois eixos. Com o alargamento da equipa,
estivemos mais atentos as questOes sociais, com intervencdes diretas em processos de atribuicdo
de produtos de apoio, de acompanhamento psicologico de algumas familias e de associados
atingidos por doenga neuromuscular. Destacamos, aqui, algumas sessdes de esclarecimento em
Escolas que motivaram o interesse de muitos professores e outros elementos ndo docentes.

O ano 2019 também se revelou muito agitado, no que respeita a participacdo da APN em varios
congressos e reunides cientificas, e em multiplas reunides dos diversos organismos para os quais
tem sido chamada, nos ultimos anos, nos mais variados setores da proteg¢dao social, inclusao,
educacdo, movimentos ligados a salde, a dor crénica e a unido associativa, entre muitos outros. Em
todas, participamos com o mesmo entusiasmo e com a mesma convic¢ao de que o nosso trabalho é
importante, e muito necessario.

Continuaremos, procurando um caminho que seja cada vez mais facilitador para a solugdao de
muitos dos problemas que bem conhecemos.
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REABILITACAO

. < Agbes
Projetos/Areas Desenvolvidas Resultados Alcangados
ATENDIMENTO
ACOMPANHAMENTO

Atendimentos gerais
contabilizados

O numero de atendimentos foi de 13 351. Este niUmero é obtido
a partir dos contatos telefénicos recebidos e/ou realizados, da
correspondéncia recebida e enviada e também dos E-mails
recebidos/enviados aos associados.

Associados

Inscreveram-se durante o ano 79 novos associados, dos quais 56
com doenga neuromuscular

N2 de sdcios ativos: 778

374 Associados pagaram as suas quotas, num total recebido de €
8 430,00 (Ver o Anexo ao Balango).

Atendimento Geral

Apresentagao de
Projetos

Com a crescente atividade da APN, houve necessidade de
procurar novos caminhos de financiamento. Nessa perspetiva,
foram apresentadas 13 candidaturas a diferentes programas
publicos das quais 3 foram aprovadas. Foram ainda aprovadas 2
candidaturas a programas privados de apoio.

Atendimentos Técnicos -
Geral

Foram acompanhados 279 (211 norte e 68 sul) associados pela
equipa técnica da APN

Foram realizadas 226 visitas domiciliarias (196 norte+30 sul) num
total de 107 associados (86 norte+24 sul).

Apoio no transporte de
doentes em tratamento
(Pompe)

A APN candidata-se, anualmente, através de um parceiro, a um
projeto que prevé o transporte a nivel nacional de doentes de
Pompe aos tratamentos quinzenais, apenas disponiveis em
hospitais de referéncia.

Mais uma vez, conseguimos apoiar as desloca¢des de 6 doentes
(1 em Beja, 1 em Aveiro, 3 em Lisboa, 1 em Almada).

Fisioterapia local e
domicilidria

Foram realizadas 1488 sessoes de fisioterapia, a um total de 36
associados. Deste total, 15 beneficiaram do servico de
fisioterapia no domicilio

Centro de Atendimento Norte
(Nova Sede) Porto

Terapia ocupacional
Centro de Atendimento

No servigo de Terapia Ocupacional foram acompanhados 112
associados.

Foram realizadas 133 sessGes de Terapia Ocupacional.
Participaram nas atividades ocupacionais 55 associados

S. Paio de Oleiros

Apoio social

O Servico Social acompanhou 212 associados diferentes no
ambito do apoio social. Este servigo disponibilizou um
acompanhamento diversificado e adaptado as necessidades de
cada associado. A intervengdo centrou-se nas seguintes areas:
produtos de apoio, legislagdo, habitacdo, insergdo social, entre
outros.

Foram acompanhados 70 processos de Produtos de Apoio (22
foram deferidos 1 indeferido).

47 Transitaram para o ano de 2020
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Centro de Atendimento Norte
(Nova Sede) Porto

Centro de Atendimento

S. Paio de Oleiros (Cont.)

O servigo de psicologia acompanhou 82 associados, num total de

Apoio psicoldgico - . A
polop e 333 sessdes de acompanhamento presencial e/ou a distancia.

A semelhanca do ano anterior a APN integrou o Programa
Desporto Plural, promovido pela Cimara Municipal de Santa
Maria da Feira, onde varios associados tém a possibilidade de
praticar Boccia.

Desporto Adaptado

Centro de Atendimento
Lisboa - Hospital de S. Maria

Foram acompanhados 68 associados, realizadas 30 visitas
domicilidrias, a 24 associados

Centro Prescritor

Ao longo do ano, voltamos a diligenciar junto do ISSS — Centro Distrital de Aveiro, a resolucao
do processo de candidatura. No entanto, continuamos a aguardar a inclusdao da APN como
entidade prescritora para o Distrito de Aveiro.

Projeto Movimento de Apoio
a Vida Independente (MAVI)

A execucdo e implementagdo deste projeto, transformou-se no maior desafio do ano, para
toda a equipa.
No ambito do MAVI, a APN desenvolveu ao longo do ano de 2019:

e 12 Sessdes informacdo/esclarecimento sobre o MAVI onde estiveram presentes
mais de 300 participantes, interessados em tornarem-se Assistentes Pessoais.

e 4 Turmas de formacéo inicial: 3 no Porto e 1 em Santa Maria da Feira

e 70 Assistentes pessoais formados e certificados pela Escola Superior de Salde Santa
Maria

e 45 PIAP’s ativos

e 137 Entrevistas realizadas

e 33 Assistentes pessoais contratados

e 24 Assistentes pessoais ao servigo

e 17 436h de servigo de assisténcia pessoal prestado

Criou o projeto ICAVI- Investigacdo sobre o Centro de apoio a Vida Independente da
Associagdo Portuguesa de Neuromusculares, em parceria com a Escola Superior de Saude de
Santa Maria, a Carevigers Portugal e o Cintesis. O projeto ICAVI apresentou-se a comunidade
no dia 7 de abril, na Mostra da Universidade do Porto, no stand do Cintesis — Centro de
Investigacdo em Tecnologias e Servigcos de Saude. O objetivo geral da investigacdo é avaliar a
implementacgdo do projeto CAVI, acompanhando o seu desenvolvimento desde o primeiro
momento, por forma a produzir conhecimento sobre a sua concretizagdo, contribuindo para
uma melhor fundamentag¢do das medidas de politica geral relativas a esta area especifica,
bem como a projetos concretos de aprofundamento, que se espera venha a ocorrer, do
Modelo de Apoio a Vida Independente.

A equipa do ICAVI é composta por investigadores da APN, da ESSSM, do Cintesis, da
Universidade do Porto- Faculdade de Arquitetura, Universidade do Minho, Universidade de
Aveiro e Universidade Catalunha. Esta equipa conta também com a consultoria e
participacdo de outros CAVI's.
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Conferéncia ICAVI 2019

Realizou a Conferéncia ICAVI2019- Conferéncia Internacional “ICAVI 2019 -Modelos de Vida
Independente”.

Assistiram a conferéncia 136 participantes

Encontro de beneficiarios

Realizou-se o primeiro encontro de beneficidrios do CAVI pertencentes ao Concelho de Santa
Maria da Feira, S. Jodo da Madeira e Oliveira de Azeméis.

Dos 13 beneficiarios contatados, estiveram presentes 4. Os restantes ndo compareceram por
motivos varios: impossibilidade e dificuldades de deslocacdo, frequéncia de aulas e
impossibilidade de se ausentar do emprego.

Tendo em conta a dificuldade dos beneficiarios se deslocarem para participarem nestes
momentos, a equipa CAVI fez visitas domicilidrias a todos, de modo a apurar o grau de
satisfacdo do servico de assisténcia assim como obter informagdes sobre outros aspetos
fundamentais na implementacgao do projeto. Avaliacdo do grau de satisfagcdo dos
beneficidrios com o servigo: Totalmente Satisfeito- 58,30%; Muito Satisfeito- 19,40% e
Satisfeito-13,90%.

Nestas visitas procedeu-se também a avaliagdo do grau de satisfagcdo dos cuidadores
habituais face a existéncia do servigo de assisténcia pessoal. Totalmente Satisfeito- 53,10%;
Muito Satisfeito- 34,30% e Satisfeito- 6,30%.

Encontro de Assistentes Pessoais

Em dezembro Realizaram-se 4 momentos de reflexdo com os assistentes pessoais
contratados. Aproveitamos estes momentos para proceder a avaliagdo da satisfagdo dos
assistentes pessoais face ao servigco que tem prestado. Totalmente Satisfeito- 60,90%; Muito
Satisfeito- 26,10% e Satisfeito- 8,70%

Servigo de Assisténcia Pessoal

Dadas as dificuldades de integrar todos os utentes na resposta
do CAVI, a APN continuou a prestar servigos de apoio no ambito
do seu projeto anterior. Ao longo do ano de 2019 beneficiaram
Projeto Vida “In” deste servico, 16 associados, num total de 4 926 horas

9 Associados transitaram para o CAVI

3 Associados foram encaminhados para outros CAVI

5 Associados Desistiram do servigo

VERAO NA PRAIA

Em 2019 realizaram-se 8 grupos de semanas de férias
No total beneficiaram deste projeto 39 associados, 4 dos quais
participaram pela 12 vez.

Capacitar para Incluir Grupos Inscreveram-se 72 voluntdrios e participaram 39.
O grau de Satisfagdao dos participantes, registado como
“satisfeito ou muito satisfeito”, foi de 98,4%.
Inscreveram-se 14 familias, mas apenas 10 beneficiaram do
“Descansa, nds cuidamos” Familias espaco. Grau de Satisfagdo — 100%
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“gy, SO VISTO!

Tentativa de criagdo de uma
marca de vestuario inclusivo

Apesar de termos procurado projetos onde fosse possivel incluir
esta ideia, ndo foi possivel encontrar meios de financiamento,
nem espaco criativo para a sua execugdo.

FORCAT

Rede de Voluntarios

Na continuidade do Protocolo de colaboracgdo estabelecido com
a Faculdade de Ciéncias de Lisboa, a APN contou, entre muitos
outros, com o apoio de 2 alunos desta Escola Superior, que
participaram como voluntarios na Casa da Praia.

E necessario alargar o grupo a outras faculdades. Por isso, foram
desenvolvidos contactos com as diversas associagdes de
estudantes do pais.

CAMPANHAS NO AMBITO
EU AJUDO

Apesar de algumas dificuldades em captar o interesse para
pequenos movimentos de apoio, foi possivel alcangar os
seguintes resultados

Recolha de Tampinhas

Recolha de REE (e-lixo)

Campanha IRS+IVA

Porta-chaves

Domus lustitiae (Tribunais)

100,00€

135,00€

67 448,92€

192,00€

650,00€

62 WDAD

62 dia Internacional da
Distrofia Muscular de
Duchenne

Comemoragdo Nacional

A semelhanca dos anos anteriores a APN associou-se as
iniciativas promovidas pelas organizagGes representativas destas
doengas em todo o mundo. O tema para a comemoragao foi
“Nutricdo na Distrofia Muscular de Duchenne”. O objetivo deste
tema foi a inspiracdo de doentes e familias a praticarem
alimentacdo saudavel e também a sensibilizacdo dos médicos,
investigadores e outros profissionais de saude sobre a
importancia da nutricdo da DMD. Assim, langamos um desafio
aos associados portadores de DMD, que juntassem familia e
amigos, e confecionassem uma das receitas saudaveis
elaboradas especialmente para o efeito, por uma nutricionista.
Participaram desta iniciativa 12 associados de diferentes
distritos: Porto, Aveiro, Beja, Lisboa, Leiria e arquipélago dos
Acores.
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Comemoragao na Casa
da Praia

Workshop: Cuidados de
Nutri¢ao e Fisioterapia
da Distrofia Muscular de
Duchenne”

Foi ainda realizado, na Casa da Praia, um workshop intitulado
“Alimentagdo Saudavel”, onde os presentes tiveram a
oportunidade de confeccionar gelados e bolachas saudaveis.

A APN foi noticia em varios canais de televisdo, e reportagens em
publica¢des de saude.

A APN organizou ainda, em parceria com a Vital Aire um
workshop intitulado “Cuidados de Fisioterapia e Nutricdo no
DMD”, que se realizou na Sede do Porto.

FORMAGAO
SENSIBILIZAGAO
INFORMACAO

Resiliéncia na Experiéncia

Workshops Tematicos na
area da Empregabilidade

Pela importancia que este tema nos merece, e na tentativa de
descentralizar estas iniciativas, foram realizados 3 workshops na
area da empregabilidade das pessoas com deficiéncia: 2 Porto e
1 em Lisboa

Porto:

13 de abril “Desenvolvimento Pessoal com A.M.O.R. —
Autoconhecimento, Mentalizagdo, Organizagdo e Realizagdo” e
“Inclusdo no Mercado de Trabalho”

28 de setembro- “Storytelling nas Entrevistas de Emprego”
Nestes workshops participaram 30 pessoas com deficiéncia, e o
grau de satisfacdo obtido foi de 100% .

Lisboa:

18 de maio- “Storytelling nas Entrevistas de Emprego”
participaram 12 pessoas com deficiéncia, e manifestaram um
grau de satisfagdo de 97,30%.

Grupos de apoio

Foram constituidos 4 grupos de apoio a familiares e/ou
cuidadores de pessoas com doenca neuromuscular. As reunides
com estes grupos decorreram em Lisboa, Porto, Braga e Coimbra
e participaram neles 48 familiares/ cuidadores. O grau de
satisfacdo demonstrado pelos participantes foi de 99%.

AgOes de Formacgao para
Técnicos e Profissionais de
Saude

Workshops
especializados na area
da Fisioterapia

Ao longo do ano foram realizados 4 workshops sobre Cuidados
de Fisioterapia nos Doentes Neuromusculares. Lisboa, Coimbra,
Porto e Faro. Participaram nestes workshops 68 pessoas, das
quais 56 eram profissionais de saude, na area da reabilitacdo. O
grau de satisfacdo obtido nestas a¢Ges foi de 99%.

Férum de Produtos de Apoio

N3do foi possivel concretiza

r este Férum, face a sua complexidade e a situacdo legislativa

neste dominio. Voltaremos a tentar oportunamente.

Acdes de Sensibilizagdo e
Informacdo

APN ON Tour

No ambito do Programa de Financiamento a Projetos pelo INR,
relativo ao ano 2019, a APN desenvolveu o “APN On Tour”.
Este projeto desenvolveu sessdes informativas em formato de
RoadShow em trés contextos diferenciados, nomeadamente:

estabelecimentos de ensino, hospitais e comunidade em geral.
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8 Distritos atingidos: Porto, Aveiro, Viseu, Coimbra, Leiria, Lisboa,
Setubal e Faro

O projeto APN On Tour percorreu 8 distritos de Portugal: Porto,
Aveiro, Viseu, Coimbra, Leiria, Lisboa, Setubal e Faro.
Realizou-se um total de 34 sessGes informativas

O Projeto APN On-Tour alcangou um total de 491 beneficiarios:
68 pessoas portadoras de doenga neuromuscular; 58 familiares;
99 docentes e ndo docentes; 168 alunos; 29 pessoas presentes
na comunidade em geral e 69 profissionais de saude, entre os
quais médicos e fisioterapeutas.

De acordo com a perspetiva dos participantes/beneficiarios, o
grau de satisfacdo apurado, nos parametros de “Totalmente
Satisfeito “, “Muito Satisfeito” e ”Satisfeito” foi de 99,70%. No
que diz respeito a perce¢do da eficacia destas a¢des, 98,50% das
respostas indicam que os participantes “Concordam” e
“Concordam Totalmente” que adquiriram novos conhecimentos
no ambito das doencas neuromusculares e que estes
conhecimentos tém aplicabilidade pratica no dia-a-dia ao nivel
da inclusdo.

ENCONTRO NACIONAL

Uma vez mais, a APN realizou o seu tradicional Encontro
Nacional, em Fatima. Na edi¢do de 2019, procuramos dar algum
destaque ao tema da nutrigdo e contamos com diversas
personalidades importantes ligadas ao setor da alimentacéo.
Encontro Nacional da APN Participaram 195 pessoas, 69 doentes neuromusculares e 12
voluntarios. Estiveram ainda presentes alguns representantes de
empresas fornecedoras de produtos de apoio.

Grau de satisfagdo dos participantes: 98,90% (Muito Satisfeito e
Totalmente Satisfeito)

COMUNICAGAO

No ambito do Programa de Financiamento a Projetos de 2019 do
INR, a APN desenvolveu o projeto “APPNEURO-ACCESS ”. Este
projeto permitiu a criagdo de uma aplica¢do (APP) informativa,
Site www.apn.pt onde se partilham diversos tipos de contetdos. Esta APP
permite, as pessoas com doengas neuromusculares, as suas
familias, cuidadores, profissionais de saude e comunidade em
geral, o acesso facilitado a diversos contelidos de comum
interesse.

Apresentada no Encontro Nacional, estd ainda a aguardar alguns
testes e a aprovacgao por parte da AppleStore, para plena
divulgacdo.

Pagina do Facebook
Pagina do Twitter

Canal do Youtube

Em todos os canais de comunicagdo, assiste-se a um crescimento
substancial de seguidores.
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Comunicacgdo Institucional

Ao longo de todo o ano, procuramos divulgar da melhor forma
possivel a imensa atividade que tivemos, nas diferentes areas.
Sem uma pessoa dedicada a essa tarefa, torna-se dificil
transmitir de forma completamente esclarecedora, todas as
iniciativas em que participamos.

Procuraremos, nos proximos anos, recrutar um responsavel pela
comunicagao.

A APN LA FORA, E CA
DENTRO

FENDOC

Acompanhamento das
atividades nacionais e
internacionais relacionadas
com a nossa causa

No ambito da criacdo da FENDOC, Federacao de Associagcdes de
Doengas Crénicas, a APN foi eleita para o cargo de Vogal da
Direcdo. O objetivo principal é a criacdo e apresentacdo de um
primeiro projeto do “Estatuto do Doente Crdnico”

A semelhanca dos anos anteriores, estreitdmos relagdes com as
habituais InstituicGes Internacionais:

e EURORDIS

e AFM - Franga

e TELETHON (Franga e Itdlia)

e Parents Project - Italia

e UPPMD - United Parents Project Muscular Dystrophy

(Europa)

e TREAT-NMD

e ERN - EuroNMD

e ACTION DUCHENNE

e World Duchenne Organization

e MDA-EUA, Canad3, Australia

e ACADIM — Associagdo Carioca de Distrofia Muscular - Brasil

e ADB — Associagao Distrofia Brasil

e AFAG —Brasil

e (Casa Hunter - Brasil

e ASEM - Galicia

e Nova Estrutura agregadora de Associa¢des portuguesas

representantes de doencas raras
e SMA Europa
e Qutras
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Conclusao

Uma vez mais, queremos reafirmar a necessidade sentida hd alguns anos. Com as muitas
alteragdes verificadas nos mecanismos de protecdo social, sentidas nos ultimos anos, as
instituicoes ligadas ao setor, deverdo procurar afirmar-se na area da prestacdo de servicos.
As dificuldades econdmicas que atingem muitas familias, aliadas a contencdo de custos
imposta pelo proprio Estado, tém ditado o abandono do direito aos tratamentos e dos Meios
Complementares de Diagndstico, por parte dos portadores de doenga crénica. A fragilidade
destes mecanismos permitira a degradacdo do estado de satide de muitas pessoas. E por
isso que a APN deve evitar que essa degradacdo atinja os seus associados, procurando
projetos que permitam financiar todas as areas de reabilitacdo, consideradas importantes.

A participacdo e o envolvimento dos associados também serdo decisivos para a continuidade
de uma prestacdo de servicos, em que a proximidade seja a maior vantagem. As parcerias,
estabelecidas com terceiros previamente selecionados, formados e preparados para a nossa
realidade, deverdo ser consideradas como prioritdrias sempre que elas possam constituir
uma oportunidade de crescimento e de aproximag¢ao aos meios mais desfavorecidos.

A experiéncia vivida ao longo do ano 2019 com o CAVI da APN, e nas muitas reunides em
gue participamos, dd-nos uma certeza maior de que a assisténcia pessoal devera prosseguir
um caminho muito profissional, em que a formacao seja o principal fator de diferenciacao.
Para isso, deveremos insistir na criagcao de novas profissdes, com niveis de formagao médios,
profissionais e superiores para que, nos préoximos anos, as pessoas mais dependentes
possam ter cuidadores mais preparados e uma vida menos dependente.

N3o podiamos deixar de, aqui, referir o empenho de toda a equipa técnica da APN, e de
todos os restantes colaboradores, que fizeram do ano 2019 um ano diferente, mas muito
mais solidario. Um agradecimento especial a todos os parceiros que nos ajudaram a
concretizar os projetos, nas mais variadas dreas de atuacdo, todas elas importantes para o
sucesso da APN.

Muito obrigado a todos,

A Direcao
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