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PLANQO DE ATIVIDADES
E ORCAMENTO
PARA O ANO 2026
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Nota de introducéo

Caros associados,

Apds mais um ano de consolidacdo e readaptacdo as novas realidades sociais e tecnolégicas, a APN
quer entrar em 2026 com um espirito renovado e com a determinacdo de reforcar a sua missdo:
melhorar a qualidade de vida das pessoas com doencas neuromusculares e das suas familias. 2025
Impds-se como um ano de complementaridade entre a transicdo de uma fase de crescimento para
uma fase de estabilidade e de sustentabilidade, que tanto temos perseguido nos Gltimos anos. Foi, por
isso, possivel concretizar a realizacdo de alguns projetos relevantes, e o fortalecimento de parcerias

estratégicas que nos permitirdo encarar os proximos passos com mais alguma seguranca.
Em 2026, pretendemos dar continuidade a esse percurso, focando-nos em trés grandes eixos:

e Ainovacdo nos servicos de atendimento e reabilitacdo
e A expansdo das respostas sociais CAARPD e SAVI
e A promocgdo ativa da inclusdo e participacdo das pessoas com deficiéncia em todas as

dimens&es da sua vida comunitéria.

Continuaremos, no entanto, a investir na transformacdo digital da APN, na literacia em satde e na
formacao de profissionais e cuidadores, reforcando simultaneamente a presenca institucional da nossa

Associacdo a nivel nacional e europeu.

Contamos, como sempre, com a participacdo ativa dos nossos associados e com o apoio das

entidades publicas e privadas que reconhecem o crescente valor da nossa missao.

Obrigado,
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Propostas de atividades e acdes a desenvolver

1. ATENDIMENTO, ACOMPANHAMENTO E REABILITACAO

Durante o ano de 2026, manteremos os servicos nos Centros de Atendimento da APN (Norte -
Porto, Sdo Paio de Oleiros), garantindo acompanhamento clinico, social e psicolégico de proximidade.
Continuaremos a promover o regresso das equipas aos contextos hospitalares e a fortalecer as

ligagdes com as administracdes e equipas clinicas locais.

Na &rea da reabilitacdo, prevemos ainda reforcar o nimero de profissionais especializados (na area
da fisioterapia e terapia da fala) e promover formagdes continuas nas areas de fisioterapia, terapia
ocupacional, nutricdo e psicologia, servico social e assisténcia pessoal, assegurando a melhoria da

qualidade dos servicos prestados.

Durante o ano de 2026, depois de um periodo de muitos contactos para podermos responder ao que
vimos prometendo, pretendemos concretizar a implementacdo de uma resposta de maior
proximidade aos associados da Zona Sul, através de parcerias que estdo agendadas para o inicio do

ano de modo a podermos ocupar um espaco para o efeito.

Para o cabal cumprimento de todas as atividades previstas, seré necessario proceder a aquisicdo de
uma nova viatura. Sera estudada a melhor alternativa (combustdo ou elétrica) e aquela que se

apresentar mais sustentavel na relacdo com a utilizacdo diria.

2. VERAO NA PRAIA (junho a setembro)

A ‘Casa da S&ozinha e do Manel' continuaré a ser um espaco de referéncia para o lazer inclusivo. Em
2026, pensamos realizar mais algumas obras de requalificacdo do espaco interior das casas, para que

mais associados possam usufruir do espaco.

Dada a indefinicdo das condi¢cdes e do interesse na frequéncia por parte dos associados, a Direcdo
propde que seja realizado um estudo prévio para a requalificacdo total do espaco, com vista a uma
ocupacdo permanente e mais sustentdvel do ponto de vista financeiro. Para tal, sera4 contactado um
Gabinete de Estudos e Projetos nessa area para que possamos ter acesso a ideias mais inovadoras e

uma nogdo mais concreta dos seus custos.
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3. CAVI- CENTRO DE APOIO A VIDA INDEPENDENTE
SAVI - SERVICO DE APOIO A VIDA INDEPENDENTE

Apds a transicdo bem-sucedida do MAVI, enquanto projeto piloto, para o modelo SAVI, enquanto
resposta social efetiva, em 2026, através do seu CAVI|, a APN pretende consolidar este servico como
uma referéncia na sua acéo. Solicitaremos, mais uma vez, ao Instituto da Seguranca Social o aumento
do nimero de horas de assisténcia pessoal j& atribuidas em acordo de cooperacdo, de modo a
eliminar gradualmente as listas de espera e ampliar a cobertura territorial. Serd também
implementado um plano de formacdo para assistentes pessoais, com foco na ética profissional,

autonomia do beneficiario e préaticas de autocuidado.

4. Projetos apresentados ao Cofinanciamento do Instituto Nacional para a Reabilitacdo para o ano

2026

Anualmente, a APN apresenta candidaturas ao financiamento de projetos, apoiados pelo Instituto
Nacional para a Reabilitacdo. Seguindo a linha dos anos anteriores e os bons resultados obtidos, assim
como as areas consideradas adequadas para a nossa intervencéo, apresentdmos a concurso para o

ano 2026, as seguintes ideias que, esperamos, sejam aprovadas:

Projetos/Areas
Periodo de Objetivos e/ou Agdes a desenvolver

realizacdo

- Promover a psicoeducacdo emocional sobre a adaptacéo e aceitacdo da
deficiéncia, permitindo que as pessoas e os seus familiares se revejam,
sintam apoio, compreens&o e capacitacdo para a sua jornada;

InclusivaMENTE | - Reduzir ainternalizacdo do estigma associado & deficiéncia;

-Favorecer a inclusdo através do fortalecimento da saide mental,
disponibilizando estratégias de autocuidado emocional acessiveis e

adaptadas a realidade funcional do publico-alvo.
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- Promover a capacitacdo digital de pessoas com deficiéncia, através da
utilizacdo de inteligéncia artificial e produtos tecnolégicos de apoio,
potenciando a sua autonomia e participacdo social;

- Reduzir barreiras digitais e tecnoldgicas, garantindo o acesso a
|Acessivel _ . o
ferramentas inclusivas e seguras para a vida diaria;

- Favorecer a inclusdo através da melhoria da acessibilidade digital e da

comunicacdo das ONGPD, em conformidade com a Convencéo sobre os

Direitos das Pessoas com Deficiéncia (artigos 9.2 e 21.9).

AGOES DE AMBITO NACIONAL / INTERNACIONAL

1. FORMACAO/SENSIBILIZACAQ E INFORMACAO

Pelas razdes referidas na introducdo deste Plano, e porque muitas pessoas estdo mais sensiveis e
disponiveis para participarem em diversas acdes de formacdo em formato digital, daremos
continuidade & sensibilizacdo sobre as doencas neuromusculares e outras teméticas associadas, em

formato de workshop, webinar, conferéncia e/ou formacgéo especializada.

Em 2026, reforcaremos o investimento na formacéo de profissionais de satude e cuidadores, através
de workshops, webinares e ‘Master Classes’ presenciais e digitais. Pretendemos realizar duas edicées
anuais das Master Classes APN - uma no Norte e outra em Lisboa -, com especialistas nacionais e
internacionais. Continuaremos também as acdes de sensibilizacdo em escolas, instituicdes publicas e

privadas, com foco em direitos, acessibilidade e autonomia.

Em linha com o que tém significado para a APN os grupos de auto-representacéo, consideramos que,
estes, se devem ir transformando em grupos de interesse, especificos para cada patologia. Uma vez
que temos aderido a diversas iniciativas e plataformas europeias, que abordam temas muito concretos
orientados para os novos avancos que se verificam em cada tipo de doenca, como a Atrofia Muscular
Espinhal, a Distrofia Facio-Escapulo-Humeral, a Distrofia Mioténica de Steinert, a Calpainopatia,
Miastenias, entre outras, a pedido de alguns associados, intervenientes muito ativos nessas éareas,
abriremos a possibilidade de que sejam eles préprios a representarem a instituicdo nesses grupos mais

alargados, acompanhando e apoiando a sua participacéo.
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2. CONFERENCIA CIENTIFICA INTER INSTITUCIONAL

Nos ultimos anos, a APN tem participado em muitas iniciativas de carater cientifico, a convite das mais
diversas organizagdes nacionais e internacionais. Com essa participacdo, temos captado o interesse
de muitos investigadores que tém divulgado os avancos da ciéncia, com particular interesse nos
desenvolvimentos nas terapias genéticas que prometem uma verdadeira revolucdo no setor dos

tratamentos inovadores.

Porque entendemos que, em Portugal, estas reunides tém assumido um lado exclusivamente clinico e
pouco aberto as familias e aos doentes, enquanto principais interessados, pensamos que a realizacdo
de uma iniciativa alargada a toda a comunidade de pessoas afetadas por qualquer uma das doencas
neuromusculares, pode contribuir para um maior esclarecimento de duvidas e de uma maior
participacdo coletiva. Nesse sentido, propomos criar as condi¢cdes necessarias para convidar alguns
oradores nacionais reconhecidos pelo seu conhecimento nesta &rea, entidades reguladoras,
coordenadores de projetos europeus de investigacdo e de ensaios clinicos, para um dia intenso de

informac&o e de partilha.

Pelos custos envolvidos numa iniciativa desta dimensé&o, procuraremos obter patrocinios de todos os
nossos parceiros, da industria farmacéutica e de outros “sponsors “ que queiram apoiar a ideia.

Daremos mais informacdes ao longo do ano.

3. DIAS ESPECIAIS / DIAS EVOCATIVOS

Porque queremos ser parte ativa nas comemoracdes dos dias mais relevantes, que assinalem doencas
ou outros motivos dignos de serem lembrados, a APN tem publicado nas suas redes sociais alguns

“posts” relativos a cada efeméride.

Dando continuidade ao processo, e tentando fazé-lo crescer de forma a incluirmos todas as
celebragdes de que tenhamos conhecimento, daremos a visibilidade possivel aos dias evocativos que
se relacionem com todas as DN, ou equiparadas e que sejam transversais aos seus portadores, aos

familiares ou cuidadores.
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4. ENCONTRO NACIONAL APN 2026

O Encontro Nacional da APN serd novamente realizado em Fatima, na Casa de Retiros de Nossa

Senhora das Dores, entre o final de marco e o inicio de abril de 2026, com um tema a definir.

Estando prevista uma reunido de doentes neuromusculares nos Acores ao longo do ano de 2025,
dado que existe uma comunidade de familias que tem manifestado essa vontade, mas que n&o foi
possivel concretizar por razdes logisticas, continuamos empenhados na sua realizacdo no ano de
2026. Estamos, por isso, a desenvolver alguns contactos para encontrarmos patrocinadores e um
local ideal para podermos juntar doentes do maior nimero de ilhas possivel, tentando suportar através
do nosso orcamento os custos de deslocacéo, alimentacdo e alojamento dos participantes e dos

oradores.

5. CAMPANHAS DE APOIO A APN / ANGARIAGAO DE FUNDOS

As organizacdes sociais precisam de aumentar as suas receitas através de modelos mais inovadores e
mais sustentaveis, para se manterem. Pelos cortes orcamentais que nos vao sendo apresentados ano
apds ano, na satde e na acdo social, a recolha de fundos nos moldes tradicionais vai perdendo o seu
efeito multiplicador. E, por isso, urgente encontrar novos modelos com base nas possibilidades e nas
capacidades de cada associado, que envolvam mais organizacdes da sociedade civil que estejam
motivadas para o apoio a causas sociais, engrandecendo a sua imagem e obtendo, disso, alguns

beneficios fiscais.

Ao longo de 2026, sera necessaria uma maior mobilizacdo, quanto a esta questdo, sobretudo no que
respeita as grandes e médias empresas, Fundacdes, mecenas e outros, estudando novas formas de

abordagem, de comunicacéo e de beneficios a conceder, ou outras motivacées para o donativo.

A campanha da Consignacdo do IRS continua a ser essencial para a vida da APN. Por isso,
deveremos empenhar-nos em aumentar a base de dados de doadores. Uma vez mais, passar a

palavra, ajuda.

Durante 2026, serd lancada uma nova campanha digital denominada ‘Partilhar é Cuidar,

incentivando micro doagdes recorrentes e apadrinhamento de projetos especificos.
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Dado continuidade a algumas parcerias ja existentes, a APN procurar4, ainda, estabelecer novos
acordos no sentido de promover alguns projetos que possam ser considerados inovadores,
candidatando-se a alguns prémios, sobretudo aqueles que possam financiar as necessidades mais

adequadas.

Daremos, ainda, continuidade a outras pequenas intervencdes menos relevantes, mas ndo menos

importantes, tais como:

e Explorar o setor industrial para angariar novos meios de financiamento.
e Participar na recolha de tampinhas;

e Recolher e-lixo nas grandes empresas através da parceria existente;

e Captar mais contribuicdes judiciais, ordenadas pelos tribunais;

e Qutras.

6. COMUNICAGCAO

A comunicacdo continuara a ser uma prioridade estratégica. Em 2026, lancaremos o novo website
institucional da APN seguindo as novas normas de seguranca, adaptado a dispositivos méveis, com
mais acessibilidade e com temas mais variados. Manteremos presenca ativa nas redes sociais,
procurando criar um impacto cada vez maior e reforcaremos a nossa newsletter mensal. Seré
igualmente desenvolvida uma nova linha editorial de contetidos em video e podcasts sobre temas de

inclusdo, reabilitacdo e literacia em saude.

Manteremos o acordo com a atual empresa (a Miligrama), que nos tem dado um apoio fundamental
na divulgacdo e na cobertura de eventos, assim como a distribuicdo de informacdo aos media, para
publicacdo nomeadamente, artigos de opinido e entrevistas solicitadas pelos 6rgéos de comunicacéo

social ou de informacé&o especializada.

Porque a divulgacao institucional também é importante, prevemos editar novos folhetos institucionais,

cartazes tematicos e outras ferramentas de comunicacgéo.
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7. REPRESENTAGCAO INSTITUCIONAL

A APN mantera a sua representacdo ativa nas principais comissdes e estruturas nacionais e europeias
dedicadas as doencas raras, & inclusdo e & deficiéncia motora. Em 2026, acompanharemos a
execugdo do Plano de Acdo Nacional para as Doencas Raras 2025-2030, a nova legislacdo sobre
acessibilidades e os desenvolvimentos relativos & publicacdo da nova Lista de Produtos de Apoio
(SAPA). A vigilancia das novas recomendacées sobre o alargamento, a avaliacdo e a sustentabilidade
do Servico de Apoio a Vida Independente (SAVI) também fara parte das atribuicdes dos grupos de
trabalho aos quais pertencemos. Reforcaremos também a presenca em féruns internacionais,

partilhando boas préticas e defendendo os direitos das pessoas com doencgas neuromusculares.
Principais representacdes na area institucional, para 2026:

+ Continuar como membro da Comissdo Nacional para as Politicas de Inclusdo (SEASI -
MTSSS), em representacdo da deficiéncia motora.

*  Representar a deficiéncia motora na Estrutura de Miss&o para a Promocao das Acessibilidades,
do INR.

* Participar na avaliacdo das candidaturas ao Projeto Escola Alerta, do INR e participar na sua
reformulacdo, enquanto membro do Juri Nacional, em representacdo da Comissdo de Politicas
de Inclusao.

* Participar ativamente no Conselho Nacional de Salide, enquanto érgdo consultivo do
Ministério da Satdde e do Parlamento, até ao fim do mandato.

* Acompanhar a implementacdo da Estratégia Nacional para a Inclusdo de Pessoas com
Deficiéncia (ENIPD), enquanto Membro da Comissdo Nacional de Acompanhamento.

* Membro do Projeto Incluir, do INFARMED, enquanto associacdo de doentes, capacitada para
participar no novo processo e no novo Regulamento Europeu de Avaliacio das Tecnologias de
Sadde.

Estaremos, ainda, em multiplas Organizagées Europeias e mundiais onde continuaremos a defender

os interesses dos doentes portugueses.

A Direcéo
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