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Introdugéo

Dando cumprimento & legislagio atual, a Diregdo da APN - Associagio Portuguesa de Neuromusculares
apresenta, neste documento e em todos 0s seus anexos, o resumo de uma intensa atividade desenvolvida durante
0 ano de 2015. Para além de intensa, esta revelou-se dificil no que respeitou ao integral cumprimento do Plano de
Atividades e Orgamento, previstos para esse ano e aprovados em Assembleia Geral. Tal como referimos nesse
documento, a execugdo de pequenos projetos que visem, apenas, o financiamento da atividade e a
sustentabilidade das ONG, devera ter cada vez menos relevancia. Estes, deverdo dar lugar a verdadeiros
exercicios de gestdo e de consolidagéio de servigos a prestar ao conjunto dos associados e, em muitos casos, 4s
comunidades locais. Sera, por isso, necessario rever anualmente as areas de atuagio em gue é necessario fazer
investimentos mais urgentes, na area social. A APN desenvolveu, ao longo do ano 2015, muitos contatos com o
proposito de estabelecer parcerias e apresentar projetos conjuntos que the permitam uma maior cobertura do
territdrio @ um maior alcance no apoio aos DN, com um menor esforgo financeiro.

O financiamento e a continuidade, numa fase pds DGS, de um dos principais projetos da APN - A Vida
(IN)Dependente, uma Assisténcia Pessoal que conduza a uma Vida mais Independente para as pessoas
portadoras de Doenga Neuromuscular, que consideramos como a nossa principal prioridade, no meio de tantas
outras, revelou-se como a parte mais absorvente. Apesar dos inimeros contatos estabelecidos com Organismos
Governamentais, Institutos Publicos, empresas privadas, entre outros, e das candidaturas a muitos projetos de
apoio, com a mesma finalidade, ndo encontramos as respostas que t3o intensamente procuramos. Ainda assim,
decidimos manter o nivel de apoio necessario e possivel, a todos aqueles que nos manifestaram a sua intengao
de o manter, mesmo com um maior sacrificio economico-familiar, ao qual ndo pudemos fugir. O decréscimo no

nlimero de utilizadores da Assisténcia Pessoal era, por isso, inevitavel, face a todos os constrangimentos que um
aumento de custos impde.

Quanto as restantes afividades planeadas, pode dizer-se que a sua grande maioria foi executada com éxito, e
superadas, até, algumas expetativas. No entanto, algumas metas, que constituem as grandes aspiragdes da APN,
ficaram por alcangar. A abertura de um espago Sede, na cidade do Porto, ficou adiada para o ano de 2016 fruto
dos sucessivos afrasos na execugéo das obras de recuperagéo da fachada exterior do local cedido pela Camara
Municipal do Porto, da sua responsabilidade. O acordo alcangado com a Liga dos Amigos do Hospital de Santa
Maria e com a Associagdo de Miastenias Gravis, ja celebrado no final do ano de 2015 para a cedéncia de um
espago, adiou para 2016 a abertura do Centro de Atendimento APN, na cidade de Lishoa.

No que diz respeito & componente mais técnico-cientifica, gostariamos de destacar as diversas presencgas em
eventos organizados por sociedades cientificas e por diversas empresas privadas, envolvidas na investigagso e na
procura do medicamento, que reconhecem na APN uma grande capacidade de interveng&io na comunidade
neuromuscular. Esse reconhecimento, aliado & grande necessidade de criar parcerias de confianga que
transformem as Organizagdes Nao Governamentais em importantes fontes de conhecimento da realidade,
indispensaveis a tomada de decises que afetem a vida dos portadores de doenga neuromuscular, e de outras,

permitira abrir caminho para a criagdo de um novo Conselho Cientifico, mais interventivo e mais proximo das
familias.

Apresentamos, de seguida, algumas pegas que refletem toda a atividade desenvolvida ao fongo de 2015.
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Projetos/Atividades desenvolvidas/Resultados atingidos

Centro de Atendimento Norte
Centro de Atendimento Sul (Lishoa)

O atendimento, foi considerado uma prioridade. Procuramos que o setvigo de acompanhamento se estendesse ao
Centro de Atendimento de Lishoa, apesar de, por razées logisticas da APELA, termos deixado o espago fisico que
esta nos reservava. Apesar disso, demos continuidade ao projeto, com os seguintes resultados globais:

Atividades/Actes Resultados
Atendimento Geral 20.870 atendimentos
Contato com novos sécios 81 novos socios/ 52 DN
Visitas domiciliarias 294 visitas / 106 DN visitados
Atendimentos técnicos Totais de atendimentos: 2368:
(Psicologia, Assisténcia Social e | 196 DN atendidos e acompanhados
Terapia Ocupacional)
Processos de acompanhamento | 70 DN - informag&o sobre produtos de apoio
de produtos de apoio 34 DN - processos entregues
19 DN - processos deferidos
Servigo de transporte 36 DN beneficiarios
Cinema

Serralves em Festa ‘
Dia Mundial da Crianga- Experigncia Mota de Agua
Pena Aventura Parque

Atividades Ocupacionais Tertllia

(82 DN participantes) Piquenique

Cruzeiro

Teleférico

Discoteca

Sessao de Reiki

Visitas ao Shopping

Parque da Cidade

206 inscritos

Encontro Nacional 70 DN

Grau de satisfaco global: 98%

Projetos e Parcerias para financiamento de Atividades

Apesar de termos apresentado 14 candidaturas a projetos de financiamento, em &reas onde entendemos que era
possivel introduzir melhoramentos no acompanhamento de DN, alguns deles néo foram aprovados.

Programas/Projetos Resuitados

Instituto Nacional de Reabilitagio (3 candidaturas) - 2 Aprovados

2. Diregdo Geral da Salde (Area salde Mental/ Assisténcia Pessoal) - Ndo
aprovado

Candidaturas Apresentadas 3. Fundaggo Calouste Gulbenkian (Area Educagdo Especial) - Nao

aprovado

Prémio Maria José Nogueira Pinto (Assisténcia Pessoal) - N&o aprovado

Prémio Manuel Antonio da Mota (Assisténcia Pessoal) - Ndo aprovado

Call to Action (Envolver associados) - Ndo aprovado
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7. EDP Solidaria 2015 (Assisténcia Pessoal) - Ndo aprovado

8. BPI Capacitar (Centro de Reabilitagdo, Ocupago e Integragdo- Sede
Porto) - Ndo aprovado

Candidaturas Apresentadas 9. CEPSA - Sol e Mar (casa da praia- obras telhado) - Aprovado em 2016

10. SIBS (Ser Solidario) - Ndo aprovado

11. Fundag&o Montepio (frota solidaria) - N&o aprovado

12. PTC Strive- Ndo aprovado

13. Mosaico Social (Projeto Solidario) - Ndo aprovado

14. Titulos de impacto social (manifestagéo de interesse) - Portugal Inovagéo
Social- abertura em 2016

Parcerias / Protocolos / Apoios

0O ano de 2015 trouxe & APN uma maior capacidade de se apresentar como um verdadeiro parceiro de algumas
entidades privadas que apostaram na nossa capacidade de representagdo. Essas parcerias permitiram-nos

distribuir algumas vantagens aos associados e beneficiar de algum apoio financeiro para alguns projetos
implementados.

Area Entidade / Apoio

1. Biomarin (Apoio financeiro para funcionamento dos centros de
atendimento norte e sul, e para todas as atividades desenvolvidas)

2. Genzyme (Apoio financeiro para formagéo, transporte de doentes de
Pompe, apoio funcionamento para centro de atendimento sul}

3. Clarim (Desconto de 15% em todos os servigos)

4. Rarissimas (parflha de servigos para os associados das duas
organizagOes, organizagéo conjunto em eventos de variados tipos)

5. Places for All

6. CRPG (promogdo e integragdo socioprofissional dos associados
identificados)

7. Gift (Desconto para os associados, familiares e colaboradores nos
servigos prestados)

Parcerias/Protocolos/Apoios 8. Multiapoio (desconto de 10% nos servigos prestados)

9. INR (apoio ao funcionamento)

10. PTC Therapeutics

11. CRN - Centro de Reabilitagio do Norte

12. Mohilitec

13. Rehapoint

14. Muitiorthos

15. Multicom

16. CAETSU

17. GessWhat

18.BAR

19.P35

20. Be Equal

Vida (IN)Dependente - Assisténcia Pessoal

Sendo este projeto a grande bandeira da APN, apesar do fim do seu financiamento por parte da DGS, procuramos
manter o servigo ativo para todos agueles que o solicitaram. O aumento da comparticipagéo por parte do DN

revelou-se como a principal causa de desisténcia, assim como da diminuig&o do nimero de horas de prestagso do
servico.
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Assisténcia Pessoal Trimestre

1°Tri 2°Tri 3°Tri 4°Tri
Beneficiarios 32 26 23 20

Projeto Sol e Mar — “Casa da S#ozinha e do Manel”

Dando continuidade a0 ja habitual periodo de férias, tio aguardado pela maioria dos participantes, testamos, este
ano, novas experiéncias que foram do inteiro agrado de todos. O grau de satisfagéo manifestado por todos os DN
e pelas vérias equipas de voluntarios, ddo-nos razées para acreditar que vale a pena investir naquele espago,
criando cada vez mais e melhores condigdes de conforto e de seguranca. As obras de saneamento realizadas ao
longo do ano 2015, assim como o fornecimento de agua da rede publica, financiadas pelo movimento “Mais para
Todos’, numa iniciativa da rede de supermercados Lidl e da SIC Esperanca, marcaram o inicio de uma
interveng&o de fundo que vai ser necessario executar ao fongo de 20186.

Periodo Namero e tipo de participantes

Semanas de grupos de DN
(Realizaram-se 6 semanas de
Vida In)

36 DN, dos quais 11 participaram pela 12 vez
Grau de satisfaggo: 82%

Semanas em Familias

13 Familias
Grau de satisfaggo: 74%

Voluntarios 111 Inscritos
Inscritos/Participantes 90 Novos

49 Participantes
Eu Conhego-te!

Esta iniciativa finha como objetivo promover a descentralizagdo dos encontros entre portadores de doenga
neuromuscutar e das suas familias. Apesar de termos planeado a organizagio de encontros distritais, a
concretizagéo destas reunides ficou muito aquém do que consideramos ideal. Tentaremos dar continuidade e

prioridade aos diversos grupos de pais e encontros de familias, com o propésito de partilhar experiéncias.

Iniciativa Localidades
Amarante
Encontros Descentralizados Braganca+ Vila Real
(estiveram envolvidos 38 DN, e | Braga
17 instituiges locais) Viana do Castelo
Porto

Eu ajudo!

Das agbes de sensibilizagio que estavam previstas para serem realizadas a0 longo de todo o ano, por razées que
se prendem com a falta de recursos humanos e de tempo disponivel para uma calendarizagéo mais regular, nao
foi possivel concretizar algumas delas. Ainda assim, deixamos um resumo das 12 iniciativas que conseguimos
concretizar, onde participaram mais de 337 pessoas.
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Iniciativa Tipo / Localizagéo

Acéo nas Asas TAP - Varzea de Sintra;

Ago na Fundaggo D. Pedro IV - Marvila — Lisboa;

Agéo Centro Social Paroquial Santos Mértires - Braganga;
Ago na Universidade Sénior Rotary — Sever do Vouga;
Workshop "Procura Ativa de Emprego” — Porto;

Agbes de Sensibilizagéo Agao sobre a "Sexualidade na Deficiéncia" — Porto;
Participagéo na IV Edig&o do Mosaico Social — Santa Maria da Feira;
Escola Profissional Torres Novas;

Escola Superior de Educagéo de Paula Frassinetti - Porto;
Escola Secundaria de Rio Tinto — Gondomar:

Escola Bésica da Gafanha da Encarnagéo — ilhavo; Escola Pedro Alexandrino
- Odivelas

Inserida, ainda, nesta iniciativa programada, desenvolveram-se algumas campanhas de angariacdo de fundos.

Apesar de pouco significativos, para as necessidades de financiamento da APN, conseguiram-se o0s seguintes
resultados:

Iniciativa Tipo / Resultado

Abrir Portas (porta-chaves) - 3.903,50€

E-lixo (recolha lixo eletronico) - 120,00€

Campanhas de angariagdo de | Suijeito ativo (IRS+IVA) - 45.191,86€

fundos Pomus lustitiae (contato com 232 instituigdes: tribunais, Ordem dos
advogados e Ordem dos soficitadores) - 2.525,00€

Dé forga a esta causa- 3.212,00€

Comunicar

Este, foi, sem sombra de dlvida, o ano da notoriedade na APN. Gragas ao apoio e envolvimento de varias
empresas ligadas & area da comunicagdo, em parceria com a indistria farmacéutica, estivemos presentes em
muitas iniciativas importantes, ligadas a causa. Desenvolvemos, por isso, novos contatos com organismos
estatais, AssociagBes congéneres, organizagbes ligadas a investigagdo em doengas raras, entre outras.

Para além disso, projetamos o nome da APN e da sua luta nos vérios orgéos de comunicago social, através de
entrevistas ou artigos escritos e nos varios canais de televisao, através da participag&o em programas informativos

ou entrevistas teméticas e nas redes sociais, cada vez mais importantes para a captagéo de apoios. Tudo faremos
para continuar a divulgar as nossas causas.

Como atrés referimos, a maior notoriedade alcangada permitiu & APN estabelecer e desenvolver mais e melhores
contatos com as suas congéneres sediadas fora do pais. Os convites para uma participagéo e representagéo
institucional mais assidua em eventos com uma maior repercussao internacional, permitirio uma melhor

informag&o e conhecimento da evolugio em matéria de medicamentos para o combate as doengas raras. A era do
medicamento j& chegou!
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Tipo de Comunicagéo

Alcance

Newsletter

Site Institucional (www.apn.pt)
Facebook

Participagéo em varias reunites
& eventos institucionais

Participagdo em eventos
Internacionais

Foram enviadas 8 Newsletters (1.780 destinatarios por cada edigo)

Site (nimero médio de visitas mensal 8477)
Facebook (alcance médio mensal das publicagdes 2702)

Reunites institucionais: CLAS Feira, CLAS Gaia, CLAS Porto, CLAS LX,
Ordem dos Médicos, Fundagao PT, OED, ANEA, FundagZo Liga, APELA,
Aguas de Gaia, Camara Municipal Gaia, Fundag&o Porto Social, Camara
Municipal do Porto, C&mara Municipal de Lishoa, Camara Municipal Santa
Maria da Feira, UDIPSS, Allianz

Reunides com diversas Entidades:

DGS, INR, ISSS, Grupos Parlamentares, Redes Sociais Locais, Alianga das
Doengas Raras.

Reuni&io com Conselho Cientifico em Coimbra (inclusdo de novos elementos)

Reunides com laboratérios farmacéuticos: SANOFI/Genzyme, Novartis, PTC,
Biomarin, PBIO

Reunides de trabalho para divulgagéo institucional: Multicom, CAETSU, BAR,
Guess What e P35

Participagdo afiva no Férum Saber Mais, na Conferéngia: Equidade e os
Medicamentos Orfdos", na Reuni&o da Primavera da Sociedade Portuguesa
de Estudos de Doengas Neuromusculares, Conferéncia de Genética Doutor
Jacinto Magalhaes,

Varias Reportagens: RTP, SIC, Porto Canal, Jornais nacionais
Varios artigos escritos em revistas de especialidades médicas e encartes
sobre salde,

Contatos privilegiados com: AFM, Eurordis, Abdim, Asem, Parents Project,
Mda

Jornadas das Familias da AFM - Parig
2° European sIBM Patient Forum — Zurigue
Convengdo PTC sobre medicamentos 6rf4os - Londres

Contatos privilegiados com: AFM, Eurordis, Abdim, Asem, Parents Project,
Mda
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CONCLUSAO

Tal como tem sido repetidamente afirmado, a APN tem lutado por se afirmar como um parceiro de confianga, em
todas as areas onde intervém, na qualidade de representante dos portadores de doenga neuromuscular.

A melhora continua dos seus niveis de prestagdo de servigos, e a implementagdo, quase obrigatdria, de novas
valéncias, mais abrangentes e inovadoras, pemmitiréio construir uma relag3o de proximidade com as familias que

precisam de apoio. Essa aproximagao ira consolidar toda a agdo desenvolvida ao longo dos (ltimos 24 anos, ao
servico destas pessoas e dos seus cuidadores.

Em 2015, a APN apostou continua e claramente na concretizagdo de parcerias com o objetivo de fomentar o
trabalho em rede entre instituicdes, de modo a alargar a sua agéo e de proporcionar uma qualidade de vida aos
associados. Este trabatho, em parceria, constitui um vetor estratégico na atividade da instituicdo, numa dupla
perspetiva de assegurar o caracter holistico e continuo dos servigos.

Por fim, resta-nos agradecer a todos quantos participaram na subida de mais este degrau, de uma escada que
parece cada vez mais complexa de subir. A todos os associados, que nos pdem a prova todos os dias, & equipa
da APN e aos técnicos que engrandecem o nosso trabalho, a todos os parceiros e patrocinadores, 4s empresas
de comunicag&o ¢ &s entidades oficiais, que acreditaram em nés, queremos demonstrar que...

TODOS, SOMOS CADA VEZ MAIS IMPORTANTES!

Porto, 4 de Margo de 2015

A Direcéo




