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Plano de Atividades e Orcamento 2020

Introducao

Caros Associados,

Uma vez mais, e no cumprimento dos preceitos estatutarios, apresentamos-vos o Plano de
Atividades e o Orcamento que nos parece ser possivel executar em 2020.

Ndo querendo repetir tudo o que dissemos em anos anteriores, quanto as dificuldades de
planeamento e de uma previsdo de execucao financeira, nas dreas em que nos parece necessaria
uma abordagem mais virada para o acompanhamento direto aos neuromusculares, continuamos a
sentir que o grande esforco se deve concentrar na prestacdo de servicos e na informacao.

O alargamento a outras areas do pais, incluindo as ilhas dos Acores e da Madeira, deverd continuar
a ser um dos nossos focos. Receber os mais variados pedidos de apoio, vindos dos varios cantos do
pais, pode significar que a crescente divulgacdo e a maior notoriedade da APN, tem sido real. Era
esse o objetivo. Alcancada uma das metas, ndo podemos permitir que a “corrida” fique por aqui. E
necessario arregagar as mangas e continuar a apostar no conhecimento desta populagdo, das suas
dificuldades e necessidades, independentemente de onde viva, estude ou trabalhe.

As tecnologias de informacdo permitem-nos uma proximidade de quase tudo, e de quase todos. A
era do digital instalou-se e, agora, passou a ser a nossa melhor ferramenta. Assim, a saibamos
utilizar. Com base nesta tecnologia, e na experiéncia do passado recente, propomos uma maior
aposta na informagao aos grupos de doencgas para as quais se prevé o aparecimento de qualquer
avanco na area do medicamento, de ensaios clinicos ou mesmo de novos medicamentos. As
doengas neuromusculares estardao no topo da investigagdo no préximo ano. Por isso, sera
necessario um acompanhamento mais efetivo nas areas de intervencdo clinica. O esforco dos
ultimos anos para que a APN tenha passado a ser considerada como um stackeolder credivel,
conhecedor das areas onde se impde uma intervencdo, ativo na captacdo de financiamentos e
muito atento aos caminhos seguidos por outras organizacdes nacionais e internacionais, tem
proporcionado uma maior credibilidade e uma maior segurancga, nas nossas a¢ées.

Transmitir informacdo de qualidade e apenas a quem ela interessa, pode significar uma
diferenciacdo positiva e um reforco na captacao de estimulos externos, que nos permitirdo apostar

cada vez mais em parcerias estratégicas e conducentes a sustentabilidade pretendida, e tao
necessaria.

Projetos de qualidade, mais arrojados e mais complexos, levardo a APN a exceléncia com que
sempre sonhdmos. Para isso, temos que acreditar que somos capazes de la chegar. Porque
sabemos que alguns objetivos nunca estardo concluidos, persistimos em manter algumas das acdes
que nunca consideramos completas.
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Propostas de atividades e acoes a desenvolver

Projetos/Areas Objetivos e/ou Ag¢des a desenvolver Pe"?do ~d N
realizagao
ATENDIMENTO
ACOMPANHAMENTO
REABILITACAO
Atendimento Geral Garantir um atendimento de exceléncia a todos aqueles que nos | Ao longo do ano
Em todos os Centros de procuram, através do encaminhamento necessario para o/s
Atendimento técnico/s de referéncia.
Aumentar a proximidade com as Administracdes Hospitalares e
com os corpos Clinicos dos Hospitais onde ha uma maior
intervencdao em pessoas com doengas neuromusculares.
Presencas nas consultas multidisciplinares dos Hospitais
Centrais.
Desenvolver uma maior proximidade com entidades locais e
regionais (CLAS, etc)
Centro de Atendimento Norte Prestacdo dos servigos: Ao longo do ano
Sede- Porto e Fisioterapia local e domiciliaria
e Terapia ocupacional
e Apoio social
e Apoio psicolégico
e Terapia da fala (experimental e sob marcacdo)
e Consultas de nutricdo (experimental e sob marcagéo)
* Visitas domicilidrias
e Apoio no transporte de doentes em tratamento (Pompe)
Centro de Atendimento Prestagdo de servigos: Ao longo do ano
S. Paio de Oleiros e Fisioterapia local e domicilidria
e Terapia ocupacional
e Apoio social
e Apoio psicoldgico
* Visitas domiciliarias
* Assisténcia Pessoal
e Apoio no transporte de doentes em tratamento (Pompe)
Centro de Atendimento Lisboa Continuidade no apoio aos associados da zona sul Ao longo do ano
Hospital de Santa Maria e Terapia Ocupacional (experimental e sob marcacao)
e Apoio social
e Apoio psicolégico (sob marcagao)
e Alargamento de algumas a¢des de formagao, a zona sul
e Acompanhar e organizar agGes de sensibilizagdo em Escolas
e Universidades, onde se conheca a presenca de alunos
portadores de doenga neuromuscular
e Visitas domicilidrias aos associados da zona sul
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Apoio

Centro Prescritor de Produtos de

A APN apresentou a sua candidatura a Centro Prescritor de
Produtos de Apoio, para o distrito de Aveiro, hd mais de trés
anos.

Porque consideramos este servico muito importante, e
atendendo ao atraso com que se verificam as consultas de
prescricdo, continuaremos a insistir nesse reconhecimento.
Enquanto ele ndo chega, continuaremos a articular com todos
os restantes centros nacionais de forma a promover uma, mais
rapida e mais eficaz, consulta de prescri¢do.

Ao longo do
ano, até chegar
a confirmacgdo

VERAO NA PRAIA

Grupos de associados
acompanhados de Voluntarios

Proporcionar a novos associados a experiéncia de passarem uns
dias diferentes, longe do seu ambiente tradicional e familiar.

Entre Junho e
Setembro

Associados e suas familias

Tentar alargar as familias dos associados, por mais tempo, e ao
longo do ano, a possibilidade de usufruirem do espago da casa
da praia e desfrutarem de uns dias a beira-mar.

Ao longo do ano

Centro de Apoio a Vida
Independente

Encontrando-se em funcionamento desde o dia 2 de janeiro de
2019. O CAVI da APN pretende dar continuidade ao trabalho
desenvolvido até ao momento e garantir a implementagao do
projeto piloto, atingindo o nimero maximo de beneficiarios
previsto (50).

Ao longo do ano

Durante o ano de 2020 iremos realizar 2 a¢6es de formagao
inicial (Porto e Santa Maria da Feira).

Janeiro e
Fevereiro

Cumprindo uma regra regulamentar, a APN Ird também
proporcionar uma formacgao continua de 25h aos seus
assistentes pessoais, ja formados em 2019.

Todas estas formagGes serdo certificadas pela Escola Superior de
Saude Santa Maria

Ao longo do ano

ICAVI- Investigagdao do Centro de
Apoio a Vida Independente da APN

O projeto ICAVI é um elemento complementar do projeto de
implementacdo do Centro de Apoio a Vida Independente (CAVI)
e concretiza-se sob a forma de uma investigacao-acgao.

Este projeto, que nasceu da parceria entre a APN, a Escola
Superior de Saude de Santa Maria, a Carvigers Portugal e o
Cintesis, conta com um grupo de 15 investigadores das diversas
areas de conhecimento e que se encontram distribuidos pelos
seguintes grupos de trabalho:

Modelo Organizacional, Assistentes Pessoais e Beneficiarios do
servigco de assisténcia pessoal.

Deste projeto, também fazem parte, como consultores, entre
outras entidades, alguns CAVI’'s que se quiseram associar.
Como objetivo final, pretende-se reunir o maximo de detalhe
possivel sobre o funcionamento do Projeto Piloto, de modo a
que as conclusGes permitam uma implementacao definitiva
mais estudada, mais eficaz e mais orientada para as
necessidades reais dos beneficiarios.

Ao longo do ano

Realizacdo da 22 conferéncia ICAVI 2020- Modelos de Apoio a
Vida Independente, onde serdo apresentados alguns dados
recolhidos neste primeiro ano de investigacgao.

Outubro 2020
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FORCA T

Rede de Voluntarios

E necessario continuar o trabalho de procura e de
implementagdo de uma rede de voluntarios.

Em 2020 tentaremos implementar uma campanha de
angariacdo de novos voluntarios a qual pensdmos chamar:
“Sou Voluntario APN e levo um amigo comigo”.

A ligacdo a outras redes de voluntdrios, ja existentes e bem
organizadas, pode trazer-nos algumas vantagens como, mais
conhecimento e uma maior capacitagdo.

Devemos continuar a promover, junto de diversos grupos a
importancia do voluntariado e a forma de poderem colaborar
com a APN.

Criar a figura do “Voluntario do Ano”, atribuindo um prémio
pecunidrio, pode ser uma motiva¢do adicional para captar
pessoas.

Ao longo do ano

EU AJUDO

Recolha de Tampinhas
Recolha de REE (e-lixo)
Recolha de plastico
Campanha IRS
Angariagdo de fundos

Feiras de idéias

Como temos referido, a captacdo de receitas extraordinarias
para os varios desafios que se colocam no apoio direto aos
associados, implica um grande envolvimento de pessoas. Aos
sécios, cabe sempre uma parte desta responsabilidade.

Com uma maior agdo nacional, procuraremos envolver mais
pessoas que se disponibilizem para colaborar com a APN, em
todos os projetos referidos, ou a desenvolver outros,
apresentando-os as empresas locais, em cada regido.

Deveremos continuar as agdes de:
Recolha de tampinhas
Recolha de e-lixo nas grandes empresas.

Continuar a captar mais contribui¢des judiciais, ordenadas pelos
tribunais.

Ao longo do ano

Fev./Marco
Aumentar a base de dados para a Campanha IRS. Esta campanha
é vital para o trabalho da APN.
72 WDAD
72 Dia Internacional da Distrofia A campanha mediatica em torno da Distrofia Muscular de Inicio de
Muscular de Duchenne Duchenne, continuara. As organizagdes internacionais, das quais | Setembro

a APN faz parte, estdo muito envolvidas na mediatiza¢do da
doenga, para que a investigagdo ndo pare.

Continuaremos a celebrar esta data procurando disponibilizar a
todos os interessados, alguns dos novos materiais para a DMD
que ficarao disponiveis em 2020.
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DIVULGAGAO DA APN

Congressos

Conferéncias

Ao longo dos ultimos anos, a APN tem sido convidada para
participar, como oradora, em vdérios painéis de Congressos e/ou
Conferéncias dedicadas as doengas neuromusculares, doencgas
raras ou, simplesmente para falar de saude. Porque o
conhecimento e a divulgacdo fazem parte das nossas
atribuicGes, continuaremos a participar. Alguns dos que ja estao
agendados:

XVIII Conferéncia Internacional sobre Distrofia Muscular de
Duchenne e Becker — Roma (ltalia)

Congresso da Sociedade de Estudos de Doencgas
Neuromusculares

Conferéncia EURORDIS — ECRD — Estocolmo (Suécia)

Ao longo de

todo o ano, em

fungdo da

disponibilidade

28 e 29 de Fev.

17 e 18 de Abril

15 e 16 de Maio

Acdes de divulgacao

Em 2020, a APN procurard cumprir uma promessa que, ha
muitos anos, fez a algumas familias de neuromusculares dos
Acores, organizando uma sessdo de divulgacdo e de captagdo de
possiveis dinamizadores de um ponto de referéncia e de ligagdo
permanente.

Estando ainda em fase de estudo e de angariagdo de possiveis
apoios, esperamos poder concretizar este grande objetivo.

Data a anunciar

Formagio/Sensibilizagdo/
Informacgao

Guia DMD para familias

Serd langada a versao portuguesa do Guia para familias da
Distrofia Muscular de Duchenne. Este guia ja estd disponivel em
varias linguas. A APN responsabilizou-se pela tradugdo do
documento.

Fevereiro

APP: Neuro Access

Depois do seu langamento, deveremos transformar a aplicagdo
numa referéncia de contacto para as familias e para todos os
neuromusculares. Para isso, serd necessario planear a sua
manutencdo e atualiza¢do da informacao.

Ao longo do ano

OPEN DAY: Produtos de Apoio

Continuando a APN a acompanhar os muitos processos de
atribuicdo de produtos de apoio, sentimos a necessidade de
criar um método de procedimentos.

Com o objetivo de o dar a conhecer a todos os parceiros e a
todos os interessados nesse servico de acompanhamento, bem
como as novidades no mercado, ou em langamento, contamos
com o apoio das respetivas empresas e/ou instituicdes
interessadas, para um “OPEN DAY” .

Abril

OPEN DAY ou Semana Aberta:
Servicos da APN

Com o mesmo objetivo de dar a conhecer a toda a comunidade
interessada nos servigos que a instituicdo disponibiliza,
tentaremos organizar uma semana em que apostaremos nas
diversas formas de divulgacdo presencial, digital, ou outra.

Abril

Acdes de Formacgdo para Técnicos e
Profissionais de Saude

Deveremos dar continuidade as a¢des de formacdo/workshops
especializados, realizadas em 2019, partindo para outras areas
de interesse, nomeadamente Terapia Ocupacional, Terapia da

Fala, Nutricdo e Psicologia.

Ao longo do ano
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Acdes de In/Formacdo para
familiares, cuidadores, comunidade
escolar e comunidade em geral

As ac¢Ges realizadas em Escolas, um pouco por todo o pais, tém
tido resultados bastante satisfatorios, na perspetiva de todos os
intervenientes. Com o objetivo de continuar a informar sobre as
problematicas inerentes as doengas neuromusculares,
pretendemos dar continuidade a realizacdo destas a¢oes,
envolvendo o maior nimero de escolas e outras entidades como
Camaras Municipais, Juntas de Freguesia, entre outras.

Ao longo do ano

Inquérito Nacional sobre a
qualidade de vida dos DN

A APN tem respondido a muitos inquéritos, de nivel nacional e
internacional sobre a qualidade de vida dos doentes
neuromusculares e sobre as condi¢des de acesso aos cuidados
de saude.

Pensamos que chegou a hora de nos atualizarmos, auscultando
as verdadeiras dificuldades dos verdadeiros interessados. Para o
efeito, tentaremos dinamizar um inquérito nacional, a enviar a
todos os associados e divulgado no maior nimero possivel de
acGes de media (TV, Radio, Redes sociais, etc.).

Queremos exigir solugdes, baseadas nos reais problemas que
sdo sentidos no quotidiano.

Em data a
anunciar

ENCONTRO NACIONAL

Encontro Nacional da APN

A realizagdo do Encontro Nacional da APN, é sempre um
momento de alegria e de partilha.

Pelos resultados na auscultagdo dos participantes em todas as
edicdes, conclui-se que uma grande parte deles gostaria que
fosse realizasse mais cedo.

Mantemos, por isso, a intengdo de procurar organizar o
Encontro imediatamente antes do inicio do ano letivo, tentando
assim, captar mais voluntdrios e mais participantes,
beneficiando de uma temperatura mais agradavel.

Primeira
quinzena de
Outubro

Embora o tema do EN ainda ndo esteja escolhido, durante o
evento, tentaremos organizar uma primeira edi¢do das “Trocas
e Velharias”. Aproveitando a maior concentracdo de familias, a
ideia é cada uma delas poder levar imagens de produtos, ou
peguenas pegas, que ja ndo sejam Uteis para elas. Podem, no
entanto, ser Uteis para outras familias. Assim se fomentariam
algumas trocas. Daremos mais informacgdes mais perto da data.

Primeira
quinzena de
Outubro

COMUNICAGAO

Site www.apn.pt

APP APN NeuroAccess

Pagina do Facebook

Pagina do Twitter

A comunicac¢do ja é uma ferramenta fundamental para o
sucesso e dinamizagdo da APN.

Ao nivel das redes sociais, continua prevista a criacdo de uma
pagina institucional no Instagram e Linkedin, de forma a
explorar todas as boas iniciativas de divulgagdo da nossa
atividade.

Ao longo do ano 2020, Teremos que apostar numa
sistematizacdo e otimizagdo da comunicagdo, através de canais

Ao longo de
todo o ano
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Canal do Youtube

Canal no Instagram (a criar)

Pagina do Linked In (a criar)

proprios ou subcontratando esses servigos a especialistas da
area. Um estagidrio em Marketing e Comunicagdo seria uma boa
aposta para um trabalho mais consistente. Caso abram os
estagios profissionais do IEFP, tentaremos admitir um técnico.

Sera necessario encontrar uma forma de recolher e de tratar
informacao respeitante as DN e proceder a sua compilacdo e
tratamento para insergao nas diversas plataformas utilizadas. A
NewsLetter devera passar a ser regular e mais informativa.

Como ja foi referido, por diversas vezes, a divulgacdo da APN e
dos seus servigos, através da sua presenca nos mais variados
eventos para que é convidada, deve ser bastante melhorada
através da circulacdo de informacdo de qualidade.

Para isso, serd necessario desenvolver uma maquete de folhetos
e posters mais atrativos e mais completos, com uma imagem
mais atrativa e condizente com a qualidade que tanto temos
defendido.

12 Trimestre de
2020

REPRESENTACAO
INSTITUCIONAL

Sendo a presenca da APN cada vez mais requisitada para a
participacdo em agdes importantes de divulgacao, de discussao
de temas relacionados com a saude, continuaremos a responder
positivamente aos convites que nos forem enderecados, dentro
das possibilidades pessoais de participacao, por parte da
Diregao.

Ao longo do ano

Presencas em eventos de Parceiros

Participaremos também, em func¢do da disponibilidade, em
eventos organizados pelos nossos parceiros, a convite destes.

Ao longo do ano

A APN LA FORA...
E CA DENTRO

Acompanhamento das atividades
nacionais e internacionais
relacionadas com a nossa causa

Deveremos continuar a fomentar as melhores relagdes com as
habituais InstituicGes nacionais e Internacionais:

* INR (Instituto Nacional para a Reabilitacéo)

* EURORDIS

* AFM - Franga

e TELETHON (Franca e Itdlia)

e Parents Project - Itdlia

e UPPMD - United Parents Project Muscular Dystrophy

e MDA-EUA, Canada, Australia

e ACADIM - Brasil

* AFAG —Brasil

e Casa Hunter - Brasil

¢ WDO - World Duchenne Organization

e ACTION DUCHENNE

e TREAT-NMD

e ERN-EURONMD (Centro de Referéncia Europeu para DN)

e ASEM - Galicia

e RARAS.PT (nova organizagdo representativa das doengas raras, em Portugal)

e Qutras
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Conclusao

O ano 2020 prevé-se, assim, muito movimentado.

Como sempre tem acontecido, a Direcao ndo deixard de esgotar todas as possibilidades para que a
APN continue a ser reconhecida como uma parceira importante em todas as discussdes
relacionadas com a salde, com os meios que regulam o seu acesso e com a equidade que sempre
exigimos. Estando representada em 6rgaos consultivos nacionais tais como a Comissao de Politicas
de Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia, e no Conselho Superior da Convencao Nacional da Saude,
seremos voz ativa na defesa de todos os direitos constitucionais.

A necessidade de colocar o doente no centro de todas as decisdes é agora, gracas a pressao
exercida pelas associacdes de doentes, nos ultimos anos, opinido unanime de todos os
intervenientes no setor da saude. Desde a investigacdao ao setor mais politico da decisdo, todos
passaram a considerar que a nossa presenca, faz sentido. Teremos a responsabilidade de nado falhar.

A qualidade, que tanto temos defendido nos ultimos tempos, a profissionalizacdo e a qualificacdo
do setor social, tém desempenhado um papel determinante para que possa ser exigido um pouco
mais no ambito dos cuidados. Esses, serdo o grande foco da comunidade internacional, no ambito
do desenvolvimento de novas politicas sociais. Portugal, ndo sera excecao.

E dentro das instituicdes que se deverdo debater e desenhar algumas das solu¢des, com base nas
experiéncias e na visao de cada um. Serd, no entanto, necessario aumentar a motivacao de todos os
associados na participacdo ativa em todas as iniciativas desenvolvidas pela APN. S6 a voz de muitos,
podera ter o alcance que todos queremos.

A Direcao

Porto 23 de novembro 2019
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