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Neuromusculares

0 que sao as Doencas Neuromusculares?

Sao doencas raras e de origem genética. '
0Os primeiros sintomas aparecem gradualmente,
agravando-se ao longo da vida.

0 sintoma mais significativo é a perda de forca, ‘, 1
causada pela deterioracdo dos musculos e/ou dos nervos e das .
células nervosas que comandam os musculos. A falta de forca k"

pode ser visivel desde o nascimento ou aparecer mais tarde na
infancia, adolescéncia ou até na idade adulta.

Devido a progressiva perda de forca, torna-se dificil aos doentes
caminhar, subir escadas, ou mesmo fazer gestos tao simples
como cocar o nariz. Em muitos casos, os doentes ficam totalmente
dependentes da ajuda de outras pessoas ou de

determinadas tecnologias para viver.

A APN ajuda os Doentes Neuromusculares
a terem uma vida melhor.

Dé forca a esta causa.
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EDITORIAL

APN EM ACCAO

“Unidos no Amor Contra a Indiferenca”

A forca dos doentes a uma Unica voz

Alianca Portuguesa de Associacdes de Doencas Raras
A APN nas festas de S. Jodo, em Braga
Projecto-piloto:

“Intervencdo Comunitaria em DN”

Centro de Atendimento

Projecto “PASSO A PASSO”

Accao de Formacao

“Abordagem da Disfuncao Respiratéria em DN”
APN nas Escolas

Estivemos Presentes...

Projecto “UM RAIO DE SOL”

CIENCIA
Cromossomas, genes e proteinas

SOCIAL
Informacées Uteis
Sabia que...

PALAVRA AOS LEITORES

Desafio aos Doentes Neuromusculares
Ser pai de um jovem diferente
Pequena histéria de vida
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EDITORIAL

Aqui, neste espaco, deveria estar, como sempre foi desde
o0 inicio desta revista, o Editorial escrito pelo nosso Vice-
Presidente e fundador da APN, Dr. Manuel Matos. Mas 0 nosso
querido Manel, deixou-nos em finais de Maio de 2009.
Contudo, estou certa, que o Manuel Matos representou e
representard sempre, para todos os doentes neuromusculares
e para as suas familias, o exemplo de uma vida entregue as
causas. Uma vida plena de perseveranca, coragem, amizade,
abnegacao, coeréncia... e tantas outras qualidades humanas
que podem testemunhar aqueles que com ele tiveram uma
convivéncia mais proxima. Conhecer o Manel e partilhar
a sua vida foi, para todos nds, um privilégio e fonte de
inspiracdo para vivermos a vida com mais profundidade. A
sua partida é, sequramente, uma fonte mais de motivacao
para que a APN continue firme na luta pelos direitos dos
doentes neuromusculares e suas familias, ou por qualquer
outra causa que exija lutar contra a indiferenca.

Nesta procura de consequir para os doentes neuromusculares
uma melhor qualidade de vida, abrimos, no inicio de 2009,
o Centro de Atendimento, em S. Paio de Oleiros, que se
encontra em funcionamento. Também, nos finais de 2009,
concluimos o projecto “Intervencdo Comunitdria em Doentes
com Patologia Neuromuscular” que, em parceria com o
Centro Hospitalar do Porto, nos permitiu fomentar uma
maior aproximacdo e articulacdo entre a associacao, a rede
hospitalar, as redes sociais e as familias, trabalhando em
equipa e partilhando conhecimentos entre os vérios niveis
de intervencao.

Outro projecto - “Passo a Passo”- também iniciado em
2009, permitiu o desenvolvimento de uma campanha de
sensibilizacdo a nivel nacional, em articulacdo com os clinicos
de diversos hospitais, tendo sido finalizado, em Fevereiro de
2010, com a realizacdo de uma Accdo de Formacdo sobre
“Disfuncao Respiratdria em Doentes Neuromusculares”.
Também, em finais de 2009, demos inicio ao trabalho de
producdo de 2 Manuais sobre Patologias Neuromusculares

MARIA DA ASSUNCAO
(Presidente da Direccdo)

assim como ao processo de Certificacdo de Qualidade dos
Servicos da nossa associacdo. Ja este ano lancamos o projecto
Raio de Sol que vai permitir que algumas familias passem uns
dias de férias junto ao mar assim como repetir mais algumas
experiéncias de Vida (In)dependente.

E ndo podemos esquecer o grande projecto que temos em
maos - o Centro de Recursos - tendo em conta as aprovacdes
das candidaturas ao programa PARES2 para a construcao de
2 Residéncias Auténomas e ao POPH para a construcdo do
Centro de Actividades Ocupacionais.

0s projectos sdo muitos, o trabalho é imenso. Faltam os
meios, quer financeiros quer humanos, para dar uma
resposta mais eficaz a todos os desafios que diariamente se
nos colocam. A APN precisa dum maior empenho de todos.
S6 assim consequiremos levar o barco a bom porto.

NOTA EXPLICATIVA

J& muitos leitores nos perquntaram, muitos outros
possivelmente j& se questionaram, da razdo de um tdo
grande interregno na edicao desta Revista.

Esta paragem forcada, durante cerca de ano e meio, deveu-
se a diversas dificuldades surgidas, por parte da empresa
responsavel pela edicao, aliadas aos tempos “de crise” que
todos vivemos e que dificultaram a realizacdo de contratos
publicitarios, fundamentais para o financiamento da revista.
E pois com muita satisfacao que voltamos a retomar a edicao
da nossa Revista, prometendo que vamos envidar todos os
nossos esforcos para que este meio de comunicacao com 0s
associados nao volte a ser interrompido.

A Direccao
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“UNIDOS NO AMOR CONTRA A INDIFERENCA”

Foi com muita emocao e muita alegria que participdmos, em
Dezembro passado, no lancamento do livio “Unidos no Amor
Contra a Indiferenca” - um testemunho de dois doentes
neuromusculares - o Manuel Matos e a Isabel Barata.
Testemunho escrito a quatro m3os que é um grito pela
dignidade e pelo direito ao amor, ao afecto, a sexualidade, a
uma vida inteira e normal.

Uma histéria de amor:

Isabel Barata, 42 anos, economista, reformada por invalidez
devido ao agravamento de uma osteogénese imperfeita,
empenhada e activa, desde 1992, na drea do voluntariado
e do desenvolvimento pessoal. Manuel Matos, 54 anos,
licenciado em Germanicas, professor do ensino secundario
durante 28 anos, reformado devido ao agravamento de
uma doenca neuromuscular severa e congénita, escritor,
tradutor, co-fundador da Associacdo Portuguesa de Doentes
Neuromusculares.

Conheceram-se a distancia, através de palavras, de poemas,
de livros. Encontraram-se e apaixonaram-se, como milhares
de pessoas, todos os dias, em todo 0o mundo, aspiraram a
viver juntos - eis uma histéria simples.

Um grito de dignidade:

“Unidos no Amor Contra a Indiferenca” é um grito de
dignidade: uma obra subversiva na nossa sociedade
acomodada e formatada, onde a diferenca é tolerada desde
que se comporte dentro de certos padrdes e ndo pretenda,
como é apontado constantemente a um dos autores do livro,
“agarrar a Lua”.

APN EM ACCAO

E uma historia de dois concidaddos nossos - um professor e
uma economista — que se recusaram a ser emocionalmente
“deficientes” e a aceitar a recusa que lhes foi imposta de
construirem um futuro a dois.

0 futuro comum ja ndo existe -~ uma vez que o Manuel Matos
faleceu durante o processo de producdo do livro - mas o seu
ultimo projecto em conjunto, aquele em que trabalharam e
que acarinharam como veiculo para fazer chegar ao mundo
a mensagem da sua luta por direitos fundamentais e da sua
luta pela visibilidade enquanto elementos vélidos, produtivos
e necessdrios a salide e ao funcionamento da sociedade
como um todo, estd aqui, neste livro.

«Este livro ndo é mais um conjunto de notas que vao sendo
sobrepostas até se obter um determinado edificio, ndo
¢ mais um texto biogrdfico. Este livio ndo é também um
testemunho, um discorrer de accoes e opinides que por ai se
ficam, no conforto das certezas pessoais. Um hino ao desejo
de viver também nao, nem um apelo a reflexao do leitor.
Contudo, ele também é tudo isto, arriscar-nos-iamos a dizer,
como todo o produto da mente e do coracao humanos que se
poe em letra de forma. Ele é tudo isto e muito mais.

Em primeiro lugar, ele é um plano de encontros num
mundo onde os desencontros imperam. Depois, e na ordem
cadtica do Universo, ele é uma elegia ao Amor e a forca,
a energia que dele emana; uma cancdo de Amor entre
dois seres longinquos na distancia mas que se pertencem
desde além da memodria... s6 podem pertencer; e um pouco
das suas historias; e um grito de esperanca; e um grito de
quase desespero; e uma reflexdo sobre a afectividade e a
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incapacidade (ou menor capacidade) fisica (como os autores
- um, com uma osteogénese imperfeita, o outro, com uma
doenca neuromuscular muito severa); e... Este livio é, em
suma, 0 NOSSO LIVRO, que vos oferecemos para dele, quem
sabe, poderem obter algumas novas perspectivas que facam
das vossas vidas melhores, como aconteceu connosco.
Leiam-no, é o que vos pedimos, mas sobretudo reflictam
sobre o quanto aqui fica dito.

Viver é sempre o melhor que a vida tem, mesmo quando
s6 apetece desistir. Ser feliz é obrigatorio e possivel, mesmo
quando, para tal, é preciso derrubar ou ignorar preconceitos
frios e segregacionistas, nomeadamente os que interferem
com a realidade digna e inteira das pessoas com deficiéncia.
Amar é a Unica saida digna para esta vida, e a melhor estadia
nela.»

Isabel e Manuel

MATOS

0 livro encontra-se a
venda nas lojas Fnac.
Nao deixe de o ler.

A FORCA DOS DOENTES A UMA UNICA VoOZ
Quem sofre de uma doenca rara é um 6rfdo dentro dos
sistemas de sadde, frequentemente sem diagndstico, sem
tratamento, sem investigacdo e, consequentemente, sem
razoes para ter esperanca...

As doencas raras sao doencas debilitantes e cronicas,
que, muitas vezes, podem ameacar a sobrevivéncia de
um individuo; tém uma baixa prevaléncia e uma alta
complexidade. 30.000 cidadados europeus sofrem de doencas
raras, das quais 6.000 a 8.000 foram identificadas.

Estes doentes e as suas familias sao particularmente
vulnerdveis e quase sempre sofrem de grande isolamento.
A sua esperanca de vida é significativamente reduzida e
muitos deles sofrem de deficiéncias que se tornam fonte de
discriminacdo que pode reduzir ou destruir-lhes oportunidades
de educacao, profissionais ou sociais.
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Por tudo isto, aqueles que sofrem de uma doenca rara
precisam de ser apoiados e s6 terdo a ganhar se trabalharem
em conjunto.

Cada doente deve considerar o seu caso particular uma das
pecas que ajudard a ciéncia a progredir e cada associacao
de doentes deve ser um parceiro védlido dos projectos
de investigacdo, apoiando a constituicdo de equipas de
investigacdo, ou ajudando na organizacao de grupos e
campanhas para a recolha de amostras bioldgicas.

Faz todo o sentido doentes e investigadores trabalharem
de perto e em conjunto, pois, muitas vezes, os doentes sao
o0 elo de ligacdo entre investigadores, médicos e industria
farmacéutica.

A Alianca Portuguesa das Associacdes de Doencas Raras, da
qual a APN faz parte, comemorou, mais uma vez em 2010, 0
Dia das Doencas Raras e o seu principal objectivo foi alertar o
publico e os decisores acerca da existéncia de doencas raras
e do seu impacto na vida dos que sofrem delas.

As doencas neuromusculares também fazem parte deste
grande universo das doencas raras.

e Doentes,
Parceiros
para a Vida!

wwnw rarediseaseday.org
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ALIANCA PORTUGUESA DE ASSOCIACOES
DE DOENCAS RARAS

Um ano depois da
instituicao do Dia
Europeu das doencas
Raras, as associacoes
representantes dos
portadores de doencas
raras ganharam  mais
forca, uniram-se e
comecaram a construir
um verdadeiro projecto
Rare Disease Dii',f de  representatividade.
Ap6s alguns meses de
hesitacoes e de consultas
juridicas, propostas de nomes e de logétipos, convites as
varias instituicdes, nasceu a APADR - Alianca Portuguesa das
Associacoes de Doencas Raras.

Esta Alianca tem porobjectivo arepresentacao das Associacoes
suas associadas junto das Instituicoes e Administracao Publica,
prioritariamente nas dreas da Saude, Reabilitacdo, Sequranca
Social e Educacao, tendo em vista a sua participacdo activa
como parceiros sociais no estabelecimento das respectivas
politicas para as doencas raras.

Aintegracdo social das pessoas portadoras de doencas raras,a
comparticipacdo de medicamentos, ajudas técnicas e outras
terapéuticas, bem como a representacao junto de entidades
terceiras, nacionais ou internacionais, que prossigam
objectivos idénticos, sdo outras das prioridades da APADR.

A APN é um dos membros fundadores da Alianca e conta
com dois elementos nos seus Orgaos Sociais. Unidos seremos
mais fortes.

A APN NAS FESTAS DE S. JOAO, EM BRAGA

No passado més de Abril, realizou-se no auditério do
hospital de S. Marcos em Braga, um encontro de doentes
neuromusculares, suas familias e profissionais de satde
que com eles trabalham, com o intuito de dar a conhecer
as Doencas Neuromusculares e apresentar a APN, sua
missao e objectivos. Deste encontro, que teve como principal
impulsionador o Dr. Ricardo Maré, coordenador das consultas
de D.N. no referido hospital, resultou a aproximacao da APN
a alguns doentes, familiares e profissionais de sadde, que se
disponibilizaram a colaborar com a associacao.

Esta colaboracdo foi de imediato concretizada com o convite,
por parte de um elemento da Associacdo “Ida e Volta”,
familiar de uma doente neuromuscular, para estarmos
presentes no XXI Encontro Internacional de Gigantones e
Cabecudos, de 12 a 24 de Junho, integrado nas festas de S.
Jodo da cidade de Braga, evento que se reveste de grande
importancia na regido e mesmo fora dela. Escolhidos pela

organizacao como causa solidaria desta iniciativa, tivemos
oportunidade de ver o logétipo da APN em destaque nos
folhetos e nas dezenas de cartazes de divulgacao do evento
colocados em todo o concelho, assim como a possibilidade
de intervir na conferéncia de imprensa para a apresentacao
do evento, onde nos foi dado grande destaque pelos jornais
“Didrio do Minho” e “Correio do Minho”. Entre os dias 12
e 24 de Junho estivemos presentes num stand, na Avenida
Central, com a distribuicdo de folhetos de divulgacdo e a
venda de porta-chaves e livros.

Pode-se considerar uma accdo bem sucedida no que concerne
a divulgacao das doencas neuromusculares e da APN, quer
pela referéncia nos folhetos e cartazes de divulgacdo do
evento, quer pela curiosidade que despertdmos, quer pela
relevancia que nos foi dada pela comunicacao social local,
antes e durante o certame. Deixamos um agradecimento
especial aos doentes neuromusculares Tiago Almeida,
Armando Henriques, Aida e Joana, bem como a D. Otilia,
mde de um doente neuromuscular, pelo tempo que
disponibilizaram para esta accdo. E um grande “Bem-haja”
a toda a direccao da Associacao “Ida e Volta”, em especial
ao Sr. Freitas, pela forma amiga, empenhada e soliddria com
que abracaram a nossa causa.
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PROJECTO-PILOTO:
“INTERVENCAO COMUNITARIA EM DOENTES
COM PATOLOGIAS NEUROMUSCULARES”

Este projecto-piloto, que teve a duracdo de um ano e foi co-
financiado pela Direccao Geral da Satide (DGS), no ambito de
uma candidatura apresentada, culminou com a apresentacdo
dos resultados numa Conferéncia organizada pela APN no
dia 28 de Novembro de 2009, tendo sido posteriormente
apresentado no 3° Férum da Sadde, que decorreu nos dias 9
e 10 de Marco de 2010.

0 projecto teve como principais objectivos fazer o
levantamento real das necessidades do doente/familia/
comunidade numa populacdo com patologia neuromuscular
que frequenta a consulta externa do Centro Hospitalar do
Porto e outros doentes sdcios da APN, nos concelhos de
Porto, Vila Nova de Gaia e Santa Maria da Feira e iniciar um
acompanhamento, procurando responder as reais implicacoes
dadoenca nas situacdes do dia-a-dia dos doentes e familiares,
muitas vezes invisiveis no acompanhamento tradicional das
consultas médicas.

Para tal, contou com uma pequena Equipa de Campo que fez
visitas domicilidrias a 46 doentes com grande dependéncia,
proporcionando um acompanhamento  personalizado,
dinamizando grupos de entreajuda, accdes de sensibilizacdo
e de educacdo para a sadde, tudo em grande articulacdo
com a Consulta Multidisciplinar do Centro Hospitalar do Porto
(CHP).

Esta parceria com o CHP permitiu:

- Referenciar doentes para constituirem a populacdo alvo
do projecto;

- Realizar inquéritos a doentes que frequentam a consulta
externa;

- Partilhar com os clinicos as dificuldades e os problemas
identificados, analisa-los com os diferentes olhares,
procurando novas solucoes;

- Colaborar na minimizacdo de problemas de salde
identificados e sinalizados pela equipa de campo,
alterando algumas das praticas;

- Colaborar nas accoes de educacdo para a salde.

POPULACAO ALVO

|Populagac estimada na Candidatura
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Este projecto procurou reforcar a resposta multidisciplinar,
imprescindivel neste tipo de patologias e fomentar uma
maior aproximacao e articulacao entre a associacao, a rede
hospitalar, as redes sociais e as familias, trabalhando em
equipa e partilhando conhecimentos entre os varios niveis
de intervencao.

OCUPACAO

Do projecto resultou um diagnéstico ainda mais aprofun-
dado das necessidades (doentes/familias/comunidade)
na populacdo especifica dos portadores de doencas
neuromusculares, tendo-se concluido o seguinte:

+ Muitos dos problemas dos DN nao sao visiveis nas consultas.
A avaliacdo do doente neuromuscular necessita de uma
avaliacao em contexto domiciliar, pois € no seu dia a dia que
as grandes limitacdes reduzem a qualidade de vida desta
populacdo. Isso verificou-se na auséncia das tecnologias
de apoio, como por exemplo, camas articuladas, gruas
de transferéncia, adaptacdes nas habitacbes e mesmo na
desadequacdo das ajudas técnicas atribuidas, por falta de
uma avaliacdo periddica e adequada. A intervencao de
uma equipa técnica que va ao domicilio é fundamental,
pois, de outra forma, nao serd possivel avaliar e responder
as suas reais necessidades.

- Uma intervencao atempada, pode minimizar e reduzir os
efeitos provocados pela doenca.

- Face a evolucao das doencas e a dependéncia de terceiros
que estas implicam, os Doentes Neuromusculares adultos
mais graves necessitam, imprescindivelmente, de apoio e
acompanhamento de 32 pessoa, 24hX365diasXn anos, ndo
podendo estes ficar a cargo exclusivamente da familia.

- Muitos DN ficam sujeitos ao isolamento, por falta de
respostas sociais adequadas a esta populacao. A falta de
transportes adaptados é motivo de exclusao social.

- 0s cuidados continuados nao estao vocacionados para dar
resposta a doencas cronicas progressivas, mantendo os
doentes activos. Os DN, apesar da sua dependéncia fisica,
causada pela fraqueza muscular, podem estar activos
desde que Ihe sejam garantidos 0s apoios necessarios.

- Doentes e cuidadores necessitam ter acesso ao
acompanhamento psicoldgico, praticamente inexistente
até ao momento.
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- 0s profissionais de saude e reabilitacdo necessitam de
formacao especifica na area destas doencas. A formacao
académica é insuficiente.

- 0 trabalho dos cuidadores ndo é actualmente reconhecido
nem valorizado e a qualidade de vida dos doentes esta
totalmente dependente do seu apoio;

- Na auséncia do familiar/cuidador ndo ha alternativas
de apoio. 0 apoio domicilidrio 24h/dia acarreta custos
mensais insuportdveis (na ordem dos 3000€).

- Devido a sobrecarga fisica e emocional, ha casos de
cuidadores com problemas de saude agravados.

- Verifica-se a necessidade de criar alternativas para descanso
do Cuidador habitual.

+ A nivel do trabalho, estes doentes enfrentam muitos
e graves problemas. O tempo médio da sua carreira
profissional é varidvel, mas geralmente muito curto.

- 0s doentes neuromusculares deparam-se com uma grande
injustica causada pela discriminacdo na legislacdo actual,
concretamente, na aplicacao da recente Lei n° 90/2009 de
31 de Agosto, que aprovou o regime especial de proteccao
na invalidez que apenas abrange as pessoas em situacao
de invalidez originada por Paramiloidose Familiar, doenca
de Machado-Joseph, SIDA, Esclerose Multipla, doencas de
foro oncoldgico, Esclerose Lateral Amiotréfica, doenca de
Parkinson e doenca de Alzheimer.

INTERVENCAO A REALIZADA
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Dos resultados obtidos salientamos a maior aproximacao e
articulacdo entre a Associacdo, a rede hospitalar, as redes
sociais e as familias, trabalhando em equipa e partilhando
conhecimentos entre os varios niveis de intervencao.
Consequiu-se ainda dinamizar uma equipa para tentar
modificar as atitudes individualistas em cuidados integrados,
continuados,  multidisciplinares, com integracdo de
profissionais e baseados na partilha de saberes.

Foi também facultado informacao e aconselhamento, ao nivel
dos direitos e das ajudas técnicas, levando doentes e familias
a terem um papel mais pré-activo na procura de solucdes,
de forma a minimizar as consequéncias da doenca na sua
vida. Também se procurou elevar o nivel de conhecimento da
comunidaderelativamente as Doencas Raras, nomeadamente,
na drea das Doencas Neuromusculares, com a finalidade de
contribuir para a melhoria e satisfacao da qualidade de vida
de doentes e suas familias.

Esta experiéncia-piloto recolheu informacdes uteis e
necessarias a monitorizacdo e implementacao mais alargada
deintervencoes futuras, imprescindiveis, a nivel das respostas
integradas.

GRANDE DEPENDENCIA DOS DN

Beneficios e Ganhos em Saude

- Maior conhecimento, acesso a informacdo e aos direitos;
+ Doentes com mais e melhores cuidados;

- Atitude pré-activa/ uma nova forma de estar;

- Gestdo mais eficaz e integrada da Doenca;

- Resultados a varios niveis: clinico, social e econémico;

+ Melhor Qualidade de Vida.

Projecto inovador

- Centrado nos DN e respectivas Familias
- Em Parceria e Multidisciplinar
- Desenvolvido no Terreno

Este projecto permitiu:

+ Ouvir, Ver, Sentir e Analisar;

- Obter um diagnéstico mais aprofundado das necessidades
dos doentes/familias/comunidade, numa populacao
especifica;

- Pensar em Respostas Integradas, complementando as
respostas existentes;

- Iniciar intervencdo em rede, respondendo a problemas
concretos;

- Facultar informacdo, aconselhamento e orientacao sobre
ajudas técnicas;

- Disponibilizar acompanhamento Na birsccio-Geral da
organizacdo dos processos; www.dgs.pt

+ Realizar accoes de sensibilizacao
nas Escolas e na comunidade;

- Proporcionar oportunidades de
socializacao.

Ministério da Sadde

. . Projecte Apeiado
Co-financiado: Fimanceirason pela DGS
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CENTRO DE ATENDIMENTO

0 inicio de 2009 marcou uma nova etapa na vida desta
Associacdo: a APN inaugurou a sua primeira nova casa - o
Centro de Atendimento Acompanhamento e Animacdo -
concretizando um objectivo que perseguia ha alguns anos.
Situado em S. Paio de Oleiros - no recinto do antigo hospital
- este espaco pretende apoiar de forma mais efectiva os
doentes neuromusculares, as suas familias e cuidadores,
bem como tornar-se um ponto de encontro privilegiado para
todos os associados.

Sao objectivos do novo Centro:

- Informar, apoiar, orientar e envolver as pessoas com
doencas neuromusculares e suas familias na resolucao dos
seus problemas;

- Promover o convivio entre as pessoas através de actividades
socio-culturais, recreativas e de lazer, a fim de reforcar a
auto-estima e a motivacao, favorecendo a inclusdo social;

+ Reduzir o isolamento;

- Promover a auto-estima, a auto-confianca e a estabilidade
emocional;

- Facilitar a mobilidade em ordem a prossecucdao dos
objectivos gerais de reabilitacdo e integracdo da pessoa
com deficiéncia, apoiando as familias;

- Informar e sensibilizar a comunidade em geral para
as problemadticas desta deficiéncia, promovendo uma
mudanca de atitude.

0s servicos que queremos disponibilizar sao:

- Atendimento e Acompanhamento Psicossocial;

- Atendimento Psicopedagdgico;

- Actividades Ludico/Terapéuticas;

- Grupos de Inter-Ajuda (doentes, familiares, cuidadores);
- Apoio as ajudas técnicas;

+ Accdes de informacao, sensibilizacdo e formacao.
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De momento estdo a funcionar, de forma regular, dois Grupos
de Entreajuda e um Grupo de Interesses.

0s Grupos de Entreajuda - um formado por criancas e outro
por cuidadores de criancas - reinem periodicamente uma vez
por més, num sdbado a tarde. Com estes grupos pretende-
se dar respostas a coisas tao diversas como a ansiedade
que surge face ao diagnoéstico, a partilha dos medos, o
apoio emocional, a ajuda na percepcao e adaptacao dos
comportamentos e dos estilos de vida, a importancia de
conhecer outras pessoas com o mesmo tipo de problema e
que tenham enfrentado situacdes semelhantes relacionadas
com a doenca.

0 Grupo de Interesses é constituido por doentes jovens-
adultos que partilham interesses comuns e procuram
actuar em funcdo de objectivos definidos em conjunto.
Estd organizado em pequenos grupos de trabalho que, em
conjunto com os técnicos da APN e a direccao, procuram
desenvolver actividades e ser um grupo de discussao e de
intervencao junto dos poderes politicos, procurando obter
condicdes para uma melhor qualidade de vida.

0s grupos estdo abertos a todos que neles queiram
participar.
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PROJECTO “PASSO A PASSO”

0 projecto “Passo a Passo - Campanha de Informacdo,
Sensibilizacdo sobre as doencas neuromusculares”,
co-financiado pelo Alto Comissariado da Sadde, que a
APN desenvolveu durante um ano, teve como principais
objectivos: estabelecer e reforcar a relacdo de proximidade
e cooperacao entre doentes, familias, técnicos de saude e
a APN; partilhar informacdo, experiéncias e conhecimentos
entre doentes, familias e técnicos de saude; fomentar uma
atitude pré-activa dos doentes e familiares na procura de
solucdes que melhorem a sua qualidade de vida; quebrar o
isolamento dos doentes e familiares.

A estratégia de intervencdo utilizada neste projecto foi
a realizacdo de accoes de informacao/sensibilizacao/
formacdo no ambito escolar, hospitalar e comunitario. Além
disso, foi também desenvolvida uma accdo de divulgacao
alargada a nivel nacional, através da distribuicdo de material
informativo pelos Hospitais, Centros de Salde e Unidades de
Saude Familiar, entre outras instituicoes publicas.

A metodologia utilizada para a realizacdo das accoes de
sensibilizacdo de ambito hospitalar foi a da aproximacao,
articulacdo e contactos com os clinicos responsaveis das
consultas de neuromusculares de Neuropediatria e Neurologia
dos diversos hospitais.

Em sintese:

Ao longo do projecto foram realizadas 11 Accdes de
Sensibilizacao em Hospitais, designadamente em Faro, Braga,
Viana do Castelo, Vila Real, Beja, St® Maria da Feira e Lisboa.

Destacamos, de forma especial, a Accao do Baixo Alentejo,
que envolveu Técnicos e Profissionais de Satide do Distrito
de Beja e de Evora, incluindo uma tarde de Formacao, e a
Accdo de Lisboa, pela participacdo de médicos das diversas
especialidades. Numa vertente formativa para os doentes
e familias; foram elaborados e produzidos 20.000 folhetos,
3.000 cartazes, 400 brochuras e 100 muppies. Foram ainda
realizadas 5 Accoes junto da Comunidade Escolar e 11 Accoes
junto de diversas comunidades locais.

0 projecto teve a sua conclusdo com uma ac¢do de Formacao

para Profissionais de Saude sobre a “Abordagem da Disfuncéo
Respiratéria em Doentes Neuromusculares”.

Co-financiado:

9

Alto Comissariado
da Saude

ACCAO DE FORMACAO i
“ABORDAGEM DA DISFUNCAO RESPIRATORIA
EM DOENTES NEUROMUSCULARES”

A APN promoveu nos dias 12, 13 e 14 de Fevereiro uma ac¢ao
de formacdo sobre a “Abordagem da Disfuncao Respiratéria
em Doentes Neuromusculares”.

A accao teve lugar no Auditério dos Bombeiros Voluntarios

Portuenses e contou com a presenca de formadores de
renome, como o Terapeuta Miguel Goncalves (Hospital de
S. Jodo), o Prof. Winck (Hospital de S. Jodo), a Dr.2 Manuela
Santos (Hospital Maria Pia), a Dr.2 Helena Estevdo (Hospital
Pediatrico de Coimbra) e Enfermeira Paula Pleno.

Esta accao teve como destinatdrios os profissionais de satde
com intervencao directa na disfuncao respiratéria e, no Gltimo
dia, foi aberta aos doentes e cuidadores com actividades e
€asos praticos experimentais.

Com esta formacdo pretendeu-se promover a formacdo de
profissionais de saude e equipas de saude multidisciplinares,
naareadaavaliacao e estratégias terapéuticas paraadisfuncao
respiratéria em pacientes com patologia neuromuscular, sob
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0 ponto de vista de diversas tematicas, tais como: exames
complementares de diagnéstico, exame fisico e pesquisa de
sinais e sintomas relacionados com a disfuncdo respiratoria;
as ajudas técnicas aos musculos respiratérios com particular
énfase na ventilacio mecanica ndo invasiva e /ou por
traqueostomia, técnicas manuais e mecanicas de manejo
de secrecdes bronquicas através da assisténcia da tosse; a
abordagem respiratéria do paciente neuromuscular (com e
sem ventilacdo) no seu domicilio; a abordagem respiratéria
do paciente neuromuscular no contexto agudo, em cuidados
intensivos e situacdes de emergéncia.

APN NAS ESCOLAS

A APN esteve presente em accdes de sensibilizacdo em
algumas escolas, no ambito do projecto “Passo a Passo”, em
desenvolvimento durante o ano de 2010, contando com o
apoio financeiro do INR.

ACCAO DE SENSIBILIZACAO
NA ESCOLA EB1 - GIAO

Com o objectivo de promover uma Accdo de Informacdo
e Sensibilizacdo sobre as Doencas Neuromusculares, em
Fevereiro passado estivemos na escola EB 1 Gido, frequentada
por um aluno do 3° ano com Distrofia Muscular de Duchenne.
Esta actividade teve enquadramento nos projectos que a
APN tem vindo a desenvolver, bem como no “Projecto Escola
Alerta”, que a escola se propos abracar ao longo deste ano
lectivo.

Nesta sessao de informacao e esclarecimento, a equipa da
APN pode contar também com a presenca de um jovem

doente, que se disponibilizou para falar as criancas das
suas dificuldades e das suas conquistas ao longo da vida,
respondendo a todas questdes que naturalmente elas foram
colocando. No final da sessdo foi lancado aos alunos o desafio
de exprimirem com um desenho ou uma composicao o que
apreenderam durante essa tarde.

Nesse mesmo dia, a noite, e no ambito das comemoracdes
do Dia das Doencas Raras, a APN participou numa outra
accao de sensibilizacdo, na mesma escola, que teve como
destinatdrios os encarregados de educacdo e a comunidade
local.

ACCAO DE SENSIBILIZACAO NO AGRUPAMENTO
DE AVEIRO

Realizou-se no passado més de Maio mais uma accdo, desta
vez dirigida ao Pessoal docente e ndo docente do Agrupamento
de Escolas de Aveiro. Esta oportunidade surgiu pelo facto de
existir uma aluna portadora de uma doenca neuromuscular a
frequentar este estabelecimento de ensino.

Do programa constou:

- 0 que sdo as Doencas Neuromusculares;

- 0 que ¢ a Distrofia Miotdnica de Steinert;

- As Doencas Neuromusculares enquanto Doencas Raras;

- Indicacdes de Intervencdo em criancas com Doencas
Neuromusculares;

- Apresentacdo do trabalho realizado pela APN.

No final da accdo foram preenchidos os inquéritos de
satisfacdo com os sequintes resultados:

A. Apreciacao Global mmm

1. Avaliacdo das expectativas em relacdo a esta accao

2. Utilidade pratica da accao

B._Organizacio da accso m Rarovel mm

1. Objectivos da accao

2. Estrutura da accao

3. Utilidade /Relevancia dos conteddos/ interesse
4. Utilizacdo de recursos audio - visuais

5. Instalacdes onde decorreu a accao

6. Empenho dos oradores

Sugestdes e outras observacoes

0

0 2 17 14
0 1 17 15
0 1 16 16
0 5 17 11
0 0 8 25

Parabéns! Continuem a fazer estas ac¢des de informacdo para sensibilizar mais pessoas, e para que as pessoas tenham também um

pouco de conhecimento sobre estas doencas raras.

Gostaria de ter ouvido um pouco mais dos constrangimentos psicolégicos deste tipo de doentes!
Achei bastante interessante o contacto com um testemunho real. Este aspecto possibilitou-me uma melhor percepcdo desta realidade.
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ESTIVEMOS PRESENTES...

Il FEIRA VOLUNTARIADO DA FACULDADE DE
ECONOMIA DO PORTO

Mais uma vez marcdmos presenca na Il Feira de Voluntariado
da FEP, procurando divulgar a Associacdo, dar a conhecer
as Doencas Neuromusculares e sensibilizando a populacdo
estudantil para a importancia do voluntariado.

ROTARIOS DE VILA VERDE

Por iniciativa de uma associada, a APN foi convidada a
participar numa reunido do Grupo de Rotdrios de Vila Verde,
onde tivemos oportunidade de dar a conhecer a Associacao,
as Doencas Neuromusculares, 05 nossos projectos e as
dificuldades que sentimos para os concretizar, procurando
sensibilizar os presentes para importancia do apoio da
comunidade as Associacdes para que elas consigam levar por
diante o seu trabalho.

32 FORUM NACIONAL DA SAUDE

A APN esteve presente no 3° Férum Nacional da Satde, que
se realizou em Lisboa, promovido pelo Alto Comissariado
da Saude, tendo sido convidada a apresentar o projecto
“Intervencdo Comunitaria em Doentes com Patologia
Neuromuscular”, desenvolvido durante o ano de 2009, bem
como dois posters relativos aos projectos financiados pelo
Ministério da Saude.

IPATIMUP

No ambito do projecto “Por os doentes em primeiro lugar”
promovido pelo IPATIMUP - Instituto de Patologia e Imunologia
Molecular da Universidade do Porto - participdmos em duas
reunides em conjunto com outras Associacdes de doentes.

DIRECCAO GERAL DE SAUDE

A convite da DGS, reunimos no Hospital Garcia da Horta, em
Almada, juntamente com outras associacoes de doentes,
para a apresentacao e discussdo do documento de trabalho
sobre a Rede Nacional de Centros de Referéncia para Doencas
Raras.

Para ajudar os doentes neuromusculares, oferecendo-lhes melhor assisténcia
médica e qualidade de vida, a APN estd a construir o primeiro Centro de Recursos
para Doentes Neuromusculares em Portugal. Para isso, é fundamental a ajuda
de todos. Ao adquirir um porta-chaves, estd a ajudar a concretizar este projecto e
a dar mais esperanca aos doentes e seus familiares.

www.apn.pt

()
o
#9«apn

associagao
portuguesa
de doentes
neuromusculares

Dé forca a esta causa.
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PROJECTO “UM RAIO DE soL”

VENHA PASSAR UNS DIAS NA PRAIA

“Um Raio de Sol” é um projecto que assenta na necessidade
de criar respostas sociais inovadoras face as reais necessidades
dos Doentes Neuromusculares (DN) e suas familias. A falta de
acessibilidades, a auséncia de transportes adaptados e a falta
de recursos impedem muitos destes doentes e familiares de
sair de casa e ter alguns dias de “férias”, durante toda a sua
vida. Com este projecto pretende-se disponibilizar alojamento
tempordrio (entre Junho e Outubro) a algumas familias,
permitindo-lhes beneficiar de uns dias passados na praia,
e/ou facilitar a alquns doentes uns dias ou fim-de-semana
sem a retaguarda familiar habitual, dando simultaneamente
uma “folga” aos cuidadores. Para concretizar este projecto,
a APN tem ao dispor dos seus associados, a “Casa da
praia da Sdozinha e do Manel” - uma casa pré-fabricada
implantada junto a praia de Valadares, construida por 2
doentes neuromusculares (socios fundadores da APN e ja
ambos falecidos), agora disponibilizada pela familia. A casa,
completamente mobilada, garante todas as acessibilidades a
nivel interior e exterior.

Este projecto abrange dois programas distintos:

Programa para as Familias: Cada familia podera usufruir de
uma semana de alojamento, de sdbado a sexta, de acordo
com a disponibilidade da casa.

Programa para os Doentes: Dinamizacdo da Vida “IN”
periodos de alguns dias de vida independente a DN sem
a habitual retaguarda familiar - com o apoio de pessoal
a contratar e de voluntarios. Dependendo do seu grau de
dependéncia e de necessidades, prevé-se a organizacdo de
pequenos grupos, no maximo de 5 doentes em simultaneo,
por um periodo a determinar, ndo ultrapassando os 8 dias
cada doente.

Em ambos os casos serdo propostas algumas actividades
recreativas e de lazer tais como ir a praia, passear pela
marginal, deslocacbes de comboio e Metro, actividades
culturais da comunidade, visitas a cidade, de forma a alargar
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as oportunidades de integracao social dos doentes.

Com este projecto esperamos consequir proporcionar, a
um grupo alargado de doentes neuromusculares, uns dias
de descanso, num local agradavel e acessivel, sem grandes
custos, contribuindo para melhorar a sua qualidade de vida.
Se ndo puder passar uma semana mas dispde de uns dias, ou
de um fim-de-semana, ou mesmo por um dia, ndo deixe de
vir. Aproveite e venha experimentar! S6 assim, saberemos se
valeu a pena...

As inscrices para participacdo podem ser feita através dos
telefones 226160568 ou 966264766

TESTEMUNHO DA PRIMEIRA FAMILIA QUE
PARTICIPOU NO PROJECTO

“Vale a Pena”

Foi nesta frase, curta mas grandiosa, que nos marcou nesta
estadia, dita pelo Sr. Alexandre Matos que ird connosco, com
a Sara, a mae e a Paula. Serd um grande estandarte na nossa
caminhada, hoje, amanha e sempre.

Foi uma honra sermos as primeiras nesta partilha de um
lugar lindo que é e serd sempre “a casa da praia do Manel e
da S3ozinha” com toda a sua envolvéncia emocional.

Uma semana tranquila e agraddvel com muita partilha, de
sublinhar a visita enriquecedora do Sr. Matos e do Pedro e
da sua familia.

Bem hajam a todos os envolvidos para que tenha sido
possivel termos o privilégio de partilharmos e vivermos na
casa da Praia do Manel e da S3ozinha durante esta semana.

Marcia Andreia, Paula Colaco e Sara

Co-financiado:




CROMOSSOMAS, GENES E PROTEINAS

As doencas neuromusculares sdo um conjunto heterogéneo
de doencas que atinge o nervo, o musculo ou a juncdo
neuromuscular (fig. 1).

fig. 1
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Um ndmero importante é de transmissdo hereditaria, o que
significa que sdo herdadas de um ou de ambos os pais.

Mas como é que se herda uma doenca? Para isso, precisamos
de saber o que sdo células, cromossomas, genes e
proteinas.

Todos os tecidos do nosso corpo - pele, 0sso, musculo, nervo,
etc - sao formados por células (fig. 2), cada uma delas com
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uma funcao particular e, por isso, com um conjunto especifico
de substancias - as proteinas - que tém um papel especifico
a Cumprir.

Por exemplo, formam o mecanismo de contraccdo da célula
muscular ou a ligacdo desse mecanismo a parede celular
(fig. 3) ou ainda formam poros na parede por onde entram
substancias fundamentais para a sua funcao.

Para cada uma dessas proteinas a célula tem um projecto de
construcao ou um manual de instrucdes que estd guardado
no nucleo, organizado em porcdes mais pequenas chamadas
Cromossomas (sao 23 pares na espécie humana), que por sua
vez se organizam em genes (que sdo uma longa sequéncia
de letras como num alfabeto) e cada gene codifica uma
proteina (fig. 4).

E esse “projecto de construcao” que herdamos dos nossos
pais. Imaginem o projecto de construcdo de uma casa, se,
por acaso, tiver um erro, a casa também terd um erro.

Por exemplo, a janela podera nao abrir, a porta ranger, o
soalho empenar ou a canalizacdo nao funcionar. Isto significa
que nas doencas neuromusculares hereditérias herda-se um
erro (chamado mutacdo) no “projecto de construcdo” das
proteinas que por sua vez altera a funcdo da célula e resulta
em doenca.

Cada tipo de célula precisa de um numero imenso de
proteinas para funcionar correctamente e, por isso, por cada
proteina que ndo funcione teremos uma doenca diferente.
Isto significa que, por exemplo, existem inimeras doencas
que sdo exclusivas do musculo, muitas delas com sintomas
muito semelhantes, mas que se devem a alteracbes em
proteinas diferentes.
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Serd que isto significa que haverd apenas uma alteracao
no “projecto de construcdo” que resultara em doenca?
Infelizmente, ndo. O gene podera sofrer muitas alteracdes
diferentes que alteram a funcdo da mesma proteina. Por
exemplo, dois doentes podem ter a mesma doenca que
resulta de mutacdes diferentes na mesma proteina.

Isto traz-nos algumas problemas. Podemos estar a pedir o
estudo genético para uma doenca que nao é a do doente,
porque os sintomas sdo iguais, ou pedir o estudo genético
para uma doenca, que até pode ser a correcta, mas nao se
consegue encontrar a mutacao no gene. Assim se explica a
morosidade do estudo genético.

Mas, para qué pedir estudo genético se as doencas
hereditdrias nao tém cura?

CARIOTIPO HUMANO

T
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Ha pelo menos trés ordens de razao para o fazer.

A primeira, diz respeito a possibilidade de, conhecendo
exactamente qual a proteina alterada, prever a evolucdo da
doenca ou quais a complicacdes mais comuns.

A segunda, refere-se ao aconselhamento genético que
tem como objectivo fornecer informacdes detalhadas sobre
determinada condicdo que é ou pode ser genética.

E dirigido a individuos afectados por doencas genéticas e
suas familias e para pessoas sem histéria familiar de doenca
genética, mas com risco dos seus descendentes apresentarem
alguma dessas doencas.

E, por fim, ndo podemos perder a esperanca na terapéutica
genética. Se conhecermos com precisdo qual a proteina
alterada e qual a mutacdo que a causou podemos, no futuro,
corrigi-la.

Muito trabalho se tem desenvolvido nesta area nos ultimos
anos mas, infelizmente, apesar de alguns resultados
promissores ainda nao ha perspectivas para tratamentos
eficazes em breve.

“ Mas, para qué pedir estudo genético
se as doencas hereditarias
nao tém cura? “

“ Ha pelo menos trés ordens de razao
para o fazer. ”

RICARDO MARE
(Neurologia, Hospital de Braga)
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INFORMACOES UTEIS
DIREITOS DOS PAIS

SUBSIDIO PARA ASSISTENCIA A FILHO

Aplicavel apenas aos Beneficidrios do
Regime Geral Contributivo.

0 subsidio para assisténcia a filho é concedido em situacdes
de impedimento para o exercicio de actividade laboral
determinadas pela necessidade de prestar assisténcia
inadidvel e imprescindivel a filhos, em caso de doenca ou
acidente, medicamente certificadas, nos seguintes termos:

+ Menor de 12 anos ou, independentemente da idade, no
caso de filho com deficiéncia ou doenca crénica, um periodo
maximo de 30 dias, sequidos ou interpolados, em cada ano
civil ou durante todo o periodo de eventual hospitalizacao;

+ Maior de 12 anos, um periodo maximo de 15 dias, sequidos
ou interpolados, em cada ano civil.

Aos periodos acima referidos acresce um dia por cada filho
além do primeiro.

A concessdo do subsidio para assisténcia a filho depende de
0 outro progenitor ter actividade profissional, ndo exercer o
direito ao respectivo subsidio pelo mesmo motivo ou estar
impossibilitado de prestar a assisténcia e, ainda, no caso
de filho maior, este se integrar no agregado familiar do
beneficidrio.

Qual o Montante?
Corresponde a 65% da remuneracdo de referéncia.
Legislacao aplicavel:

Lei n.° 7/2009, de 12 de Fevereiro, que aprova o (édigo do
Trabalho

Decreto-Lei n.° 91/2009, de 9 de Abril - Estabelece o regime
juridico de proteccao social na parentalidade no ambito do
sistema previdencial e no subsistema de solidariedade e
revoga o Decreto-Lei n.° 154/88, de 29 de Abril, e o Decreto-
Lei n.° 105/2008, de 25 de Junho

SUBSIDIO PARA ASSISTENCIA A FILHO COM
DEFICIENCIA OU DOENCA CRONICA

Aplicavel apenas aos Beneficiarios do
Regime Geral Contributivo

0 subsidio para assisténcia a filho com deficiéncia ou doenca
cronica ¢ concedido em situacoes de impedimento para o
exercicio de actividade laboral desde que determinadas pela
necessidade de prestar assisténcia a filho com deficiéncia ou
doenca cronica. Este subsidio é concedido por periodo até 6
meses, podendo ser prorrogado até ao limite maximo de 4
anos.

A concessdo do subsidio para assisténcia a filho com
deficiéncia ou doenca crénica depende de o filho viver na
mesma habitacdo que o beneficidrio, desde que o outro
progenitor tenha actividade profissional e ndo se encontre
a exercer o direito a0 mesmo subsidio por igual motivo ou,
desde que este esteja impossibilitado de prestar a assisténcia.
Se ambos decidirem, ainda assim, faltar ao trabalho por igual
motivo, apenas um poderd receber o subsidio.

0 valor do subsidio para assisténcia a filho com deficiéncia
ou doenca cronica é de 65% da remuneracdo de referéncia
(1), tendo como minimo 80% e maximo 200% de 1/30 do
IAS - Indexante dos Apoios Sociais(2).

Importante salientar que, nos casos em que
seja necessaria prorrogacao do subsidio, deve
o beneficiario fazer a respectiva comunicacao
10 dias ateis antes do termo do periodo de
concessao.

Legislacao aplicavel:

Lei n.° 7/2009, de 12 de Fevereiro - Codigo do Trabalho
Decreto-Lei n.° 91/2009, de 9 de Abril - Estabelece o regime
juridico de proteccao social na parentalidade no ambito do
sistema previdencial e no subsistema de solidariedade e

revoga o Decreto-Lei n.° 154/88, de 29 de Abril, e o Decreto-
Lei n.° 105/2008, de 25 de Junho
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TRABALHO A TEMPO PARCIAL OU (OM
FLEXIBILIDADE DE HORARIO

Crianca menor de um ano de idade

0s pais de crianca com deficiéncia ou doenca crénica, de
idade ndo superior a um ano, tém a possibilidade de ver
reduzido em cinco horas o seu tempo normal de trabalho
semanal. No entanto, este direito ndo se aplica quando um
dos progenitores nao exerca actividade laboral, desde que
nao se encontre impedido de exercer o poder paternal.

Esta reducdo do tempo normal de trabalho poderd ser
utilizada por qualquer dos pais, no caso de ambos exercerem
actividade profissional, ou entdo, por ambos em periodos
sucessivos. A adequacao do hordrio de trabalho deve ter
em conta a preferéncia do trabalhador, sem prejuizo de
exigéncias imperiosas do funcionamento da empresa.

Para ter acesso a este direito, o trabalhador deverd comunicar
a entidade patronal a sua intencao de reduzir o hordrio de
trabalho, com 10 dias de antecedéncia e apresentar o0s
sequintes documentos:

- atestado médico que comprove a deficiéncia;

- declaracdo em como o outro progenitor exerce actividade
profissional ou em como se encontra impedido ou inibido
do exercicio do poder paternal e que nao se encontra a
beneficiar deste direito ao mesmo tempo.

Trabalho a tempo parcial ou com
flexibilidade de horario

0 trabalhador de filho com deficiéncia ou doenca crénica

(independentemente da idade deste) que com ele resida,

tem direito a trabalhar a tempo parcial ou com flexibilidade

de horario.

0 hordrio a tempo parcial pode ser exercido por qualquer

um dos progenitores, ou por ambos, em periodos sucessivos,

depois da licenca parental complementar.

0 periodo normal de trabalho a tempo parcial corresponde,

salvo acordo em contrdrio, a metade do tempo completo

numa situacdo compardvel e é prestado diariamente, de

manha ou de tarde, ou em trés dias por semana, conforme o

solicitado pelo trabalhador.

Aprestacdo de trabalho a tempo parcial poderd ser prorrogada

até ao maximo de quatro anos.

No que respeito a flexibilidade de hordrio, o trabalhador

pode escolher, dentro de certos limites, as horas de inicio

e de termo do seu periodo normal de trabalho, sendo que

o empregador elaborard o hordrio sequndo as sequintes

condicoes:

- conter um ou dois periodos de presenca obrigatéria com
duracdo iqual a metade do periodo normal de trabalho.

- indicar os periodos para inicio e termo do trabalho normal
diario, cada um com duracdo nao inferior a um terco do
periodo normal de trabalho. Esta duracdo poderd ser
reduzida na medida do necessério para que o horario se
contenha dentro do periodo de funcionamento normal do
estabelecimento.

- estabelecer periodo de intervalo para descanso nao
superior a duas horas.
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Para solicitar um horario a tempo parcial ou com flexibilidade o

interessado deve solicitar esse tipo de horario ao empregador,

com antecedéncia de 30 dias, indicando o prazo previsto de
duracao e apresentar os seguintes documentos:

- declaracdo em como o menor faz parte do seu agregado
familiar;

- declaracdo em como o outro progenitor ndo se encontra ao
mesmo tempo em situacao de trabalho a tempo parcial;

- declaracdo em como ndo se encontra esgotado o periodo
maximo de duracao deste regime de trabalho;

- referir a modalidade de organizacao de trabalho a tempo
parcial que pretende.

A recusa por parte da entidade patronal sé podera acontecer

se esta o fundamentar com base em exigéncias imperiosas do

funcionamento da empresa, ou, no caso de nao ser possivel

a substituicdo do trabalhador, se este for indispensével.

0 pedido considera-se autorizado se o empregador:

- assim o declarar expressamente;

+ ndo cumprir o prazo dos 20 dias para informar o trabalhador
da sua intencdo de recusa;

+ ndo cumprir o prazo dos 5 dias para enviar o processo a
entidade competente para na drea da iqualdade entre
homens e mulheres, no caso de ter recusado o pedido
do trabalhador e ter existido posterior refutacdo por parte
deste;

- se nao submeter o processo a referida entidade dentro do
prazo previsto.

Legislacao aplicavel:
Lei n.° 7/2009, de 12 de Fevereiro - C6digo do Trabalho

SABIA QUE...

A partir de Dezembro de 2008 passou a ser possivel tratar
de alguns assuntos sem se deslocar a Sequranca Social para
ser atendido porque entrou em funcionamento o Centro de
Contacto da Seguranca Social, designado VIA Seguranca
Social(3).

E um novo servico de atendimento que diminui a distancia
entre o cidadao e a Seguranca Social, simplifica a informacao
dada sobre os servicos e esclarece as suas duvidas com
resposta directa.

0 servico Via Seguranca Social funciona todos os dias Uteis
das 8h00 as 20h00, integra uma linha de telefone nacional
com o n° azul (custo de chamada local), uma linha de telefone
para quem ligue do estrangeiro, uma caixa de e-mail através
do site da Seguranca Social, em www.seg-social.pt, e uma
linha de fax.

Para Contactar o servico Via Seguranca Social:
Em Portugal ligue 808 266 266
Do estrangeiro ligue +351 272 345 313

(1) Nesta situacao, a remuneracao de referéncia é calculada com base na
média de todas as remuneracdes auferidas nos primeiros 6 meses dos
ultimos 8 meses, nao incluindo o més em que tem inicio a licenca.

(2) Em 2010 tem o valor de 419,220, conforme Decreto-Lei n.° 323/2009,
de 24 de Dezembro.

(3) Consulte o site da Sequranca Social para saber quais os assuntos que pode
tratar através do Via Seguranca Social.



DESAFIO AOS DOENTES NEUROMUSCULARES

A minha saudacdo a todos os associados e doentes
neuromusculares.

Queria aproveitar este meio para chamar a atencdo para um
problema que a todos diz respeito. E lamentavel constatar que,
neste pais, tanta gente com boa satde se esquiva a trabalhar
e vive a custa do Rendimento minimo, enquanto que nos,
doentes neuromusculares com incapacidades, recebemos
uma pensao de cerca 250 a 300€ que nos é retirada mal
conseguimos arranjar um emprego, independentemente do
ordenado que auferirmos.

Na minha opinido, o governo devia rever esta legislacao
para que, aos deficientes que lutam por um emprego que
Ihes permita ter um futuro, ndo lhes fosse cortada a pensao
de incapacidade / invalidez quando conseguissem um
emprego, mas continuassem a ter esse apoio como forma de
ajuda para as despesas acrescidas que temos em exames,
medicamentos, consultas, ajudas técnicas...

Por isso amigos, lanco o desafio a todos os doentes e 3 APN
para unirmos esforcos no sentido de mostrar a nossa razao
e a nossa forca de viver.

Deveriamos aproveitar todos os meios possiveis para fazer
chegar a nossa voz aos orgdos de poder que possam alterar
esta situacao.

Eu estou disposto a “ir a luta” - Hoje sou eu, amanha és tu!

Tiago Dias

PALAVRA
AOS LEITORES

SER PAI DE UM JOVEM DIFERENTE

0 que é ser pai!? Ser pai é o “pico” da felicidade que cada
um de nds alcanca nas nossas vidas. Ao ser-se pai, além do
acréscimo de responsabilidades, de ter o cargo de tutor, de
transmissao de valores, temos a oportunidade e o prazer de
poder compartilhar um amor especial. E ser pai de um jovem
diferente? Serd diferente? Sera que é diferente ser pai? Sera

que é diferente ser filho? Claro que ndo!!!. Temos é que
aprender a ser pais de um jovem diferente.

Todos os pais sonham com o filho que vai nascer. Projectam
nele os seus ideais, futuros promissores, mas... quando se
sabe que o seu filho é diferente? Nenhum pai estd preparado
para ter um filho diferente! De imediato parece que o mundo
desaba sobre nos. E a destruicdo de tantos sonhos, uma
negacao, procuramos tudo e todos para que nos digam que
“nao é verdade”! Ndo pode ser mesmo verdade! Uma revolta
tremenda! Perante tal tragédia, cada um de nds reagird de
sua forma, mas passamos pelas mesmas fases, superamos
a nossa maneira, sozinhos ou com ajuda de profissionais.
Ndo existem receitas milagrosas para superar e aceitar
esta realidade, mas esse dia vai chegar, mais cedo ou mais
tarde.

Chegamos ao dia em que podemos dizer que somos
felizes com a realidade que temos! Somos uns pais com
responsabilidades acrescidas. Para além da responsabilidade
de promovermos e contribuirmos para o bem-estar e a
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felicidade da nossa familia, temos obrigacao de ajudar outros
pais, outras familias em situacdo semelhante.E importante
sabermos que nao estamos s6s, que existem outras familias
com problemas idénticos, que passam ou passaram pelas
mesmas fases e que nos podemos ajudar mutuamente.

A nossa postura perante a realidade de um filho diferente
também influencia a nossa sociedade. Ndo queremos ser
olhados por ela de forma diferente. E verdade que temos
particularidades especiais para as quais necessitamos que
nos déem atencdo, mas que funcionamos naturalmente com
esta realidade. Todos nds sabemos que é facil falar, porém,
nem sempre as €oisas sao assim. Todos temos experiéncias
terriveis com algumas situacdes, mas... serd que esses
que nao tém filhos “diferentes” nunca tiveram situacoes
dramaticas? Claro que tiveram!

“ Nenhum pai estd preparado para ter um
filho diferente! De imediato parece que o
mundo desaba sobre nés. E a destruicdo de
tantos sonhos, uma negacao, procuramos
tudo e todos para que nos digam que “nao
é verdade”! “

E preciso saber olhar para nds proprios enquanto pais, pois 0s
nossos filhos precisam de nés o mais “saudaveis” possivel.
Temos de ter um pouco mais de energia para superar a
“normalidade”. Temos a “virtude” de saber olhar a vida
com uns olhos diferentes, valoriza-la e saborea-la de forma
diferente. Fazemos parte de uma sociedade como qualquer
outro cidaddo. Porém, por vezes, a sociedade é muito
ingrata para connosco. E necessario marcar a nossa posicao
e mostrarmos aos outros que somos Uteis como qualquer
outra pessoa, mas que precisamos que nos déem a atencdo
necessaria para que consigamos ter oportunidades iguais.
Serd que podemos ser felizes com um filho diferente? Nao
podemos... TEMOS O DIREITO de ser felizes!!!! E promover
a felicidade!!! E os outros??? Os outros tém o direito de
contribuirem para que sejamos felizes. Facam o favor de ser
felizes!!!

Joaquim Brissos

PEQUENA HISTORIA DE VIDA

Longe vai o dia em que sonhei......

E o sonho era belo.. muito belo! O dia mais esperado pelo
ser humano. 0 nascimento de um novo ser, teria para este
pobre homem os tons das mais belas cores da paleta do
Arco Iris.... onde, como ponto central, estava de uma forma
esplenderosa a minha querida netinha. O sonho, para mim,
ficou como a dose mais saborosa desse dia dez de Novembro,
em que s6 consegui acordar quando um telefonema amigo
me anunciava que tinha nascido o “nosso bem Querido *,
fruto de tanta ansiedade e ha muito desejado. Agora, eu
podia gritar bem alto, como alids o fiz, avisando a todos que
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tinha nascido a minha netinha e que estava bem, assim
como a mae, 0 que nos encheu de toda a alegria!

De wuma forma que jamais esqueceremos, fomos
abracados por todos os presentes, conhecidos ou ndo. N6s ja

momento de felicidade, mesmo nos momentos de maior
infortunio.

Este é 0 nosso sonho de que ainda nao despertei, passados
seis anos... 0s nossos planos, hd muito tracados, iriam
finalmente ser postos em prética. Nada poderia falhar!! Era

= N

o momento ideal para este casal, que pensava reunidas as
condicdes para dar a sua netinha, o que ndo puderam dar
ao pai, devido as amarguras da vida, tdo talhada para nos
quebrar partidas.

Tudo foi correndo, como tinhamos previsto, girando todos a
volta do “Nosso Sol”, até que, um dia de verao solharengo nos
cobriu de nuvens tdo negras, que ndo queriamos acreditar.
NAO PODE SER ... 1SSO NAO E POSSIVEL ... DEVE HAVER UM
GRANDE ENGANO...

Tanto rezamos em siléncio, tantos pedidos fizemos no siléncio
da noite, com a esperanca que todas as nossas preces fossem
ouvidas, que ao acordar pensamos que tudo ndo passava
de um sonho. Mas ndo.... estdvamos bem acordados, a
prepararmo-nos para uma nova faceta da nossa vida!!! Quis o
destino, que tivéssemos a felicidade de conhecer, através de
terceiros, a APN, que nos tem servido de suporte moral para
colmatar a nossa falta de conhecimento e ao mesmo tempo
nos abriu a janela de oportunidades de que tanto estdvamos
carecidos.

“ As contrariedades sdao mais que muitas,
mas o0 AMOR, cada vez é mais forte, oicam!
Mais Forte!! Sempre!

A partir dessa altura a “travessia jd ndo era a s6”, pois temos,
“infelizmente”, muitos amiguinhos, pequenos e grandes,
que esdo a lutar por esta Marcha da Vida, que iremos todos
vencer. Nao esquecam: TODOS !!!!
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0s sonhos de passeios a beira mar, correndo e salpicando os
nossos corpos com as limpidas aguas do Atlantico, foram-
se esvanecendo, 3 medida que os meses passavam. No
entanto, sem darmos por isso, fomos criando uma energia
tal, que, quando olhamos para os seis anos passados, nunca
pensamos ser possuidores de tal forca.

As contrariedades sao mais que muitas, mas o AMOR , cada
vez é mais forte, oicam! Mais Forte!! Sempre!

0 tempo para ver os resultados de todos os esforcos, feitos
e a fazer, pela medicina mundial, vai ficando cada vez mais
curto, mesmo muito curto, para quem, como eu, ainda
gostaria de acordar deste pesadelo. No entanto a confianca
é de tal forma GRANDE, que ndo me resigno a este lapso de
tempo.

Daqui vai o meu grito de ESPERANCA para todos 0s que,
como eu, vao vivendo este pesadelo, fazendo eco nos seus
coracdes para que dediquem a esta causa todo o empenho
e espirito de sacrificio, para que os nossos jovens e adultos
consigam ter uma vida digna e merecedora do respeito da
populacao onde estdo inseridos.

Vamos dar-lhes a forca de que tanto necessitam e merecem.
Divulguem aos familiares, amigos e a sociedade em geral,
que 0s nossos filhos sdo seres como 0s outros, que sabem
dar carinho, amor e fazer felizes os seus semelhantes.

Em resumo: ELES SAQ 0S MELHORES FILHOS DO MUNDO!

E por isso muito importante que esta sociedade, tantas
vezes virada s6 para 0 seu umbigo, passando ao lado com o
lamento e mais ndo fazendo do que dizer “coitadinhos”, se
interrogue: que felicidade ndo me acontecer esta desgraca!?
Sao felizes na verdade, muito felizes mesmo, mas com tal
sorte, ndo conseguem saber, como nds, avaliar e aprender
como é bom ter alguém a quem dar todo o nosso AMOR.
Essa tarefa, bem compartilhada por todos, quer em ajudas
monetarias quer em simples actos simbélicos, é tudo o que 0s
nossos filhos agradecem. Eles ndo desejam a caridadezinha
quando andam na escola... Eles sao humanos de pleno Direito
e é assim que desejam ser tratados.

Mais haveria para dizer, mas por agora aqui me fico,
mantendo-me no meu “sonho”, aguardando o dia em
que acordarei todos v6s com as boas novas para 0S N0ss0s
doentes.

Até 13, aqui fica um grande abraco que abrange toda a NOSSA
FAMILIA.

Até Breve!
Anténio Rato

NIZ\O ESQUECA, ESCREVA.
NAO GUARDE, PARTILHE.

Noticias, reflexdes, sugestdes de actividades, experiéncias de vida: tudo isto pode
e deve ser partilhado, nomeadamente na nossa revista.
Aqui, terd sempre espaco para as suas palavras, para 0s seus comentdrios e opinides.
E também partilhando ideias e vivéncias que fortalecemos a nossa associacao
e damos animo aos que mais precisam. Ficamos a aguardar o seu contributo!

www.apn.pt

whe
e
%eapn
portuguesa
de doentes

neuromusculares

Dé forca a esta causa.
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APOIOS QUE DEIXAM MARCAS

Nio figue em Baixo
quando pensa que tem de Subir

Tal 31 440 i 00

Nao podiamos deixar de dedicar algumas palavras as marcas
que nos apoiaram em edicdes anteriores da Revista da APN.

Diversas contrariedades obrigaram-nos a fazer um interregno
na publicacdo da revista, mas queremos voltar a entrar
em contacto com as pessoas e entidades que recebiam
habitualmente a nossa publicacdo e que ansiavam por este
regresso.

Para além dos Doentes Neuromusculares e Familiares, temos
na nossa lista de destinatarios quase 1000 associados e
enviamos exemplares da revista para 30 hospitais e cerca
de 70 médicos.

As actividades da associacdo, as novidades tecnoldgicas,
a evolucdo da investigacdo e os direitos dos doentes, sdo
sempre temas abordados na revista, entre muitos outros, e
que se revelam bastante Uteis e interessantes para quem a
lé.

Queremos manter esta publicacdo activa e dinamica e para
isso precisamos da ajuda de todos. Consigo e com a sua
marca, poderemos continuar a fazer um bom trabalho e a
espalhar esta causa com energia. Obrigado a todos!

mobilitec

tomirto sant matenal orfopiden higibalar, ida

Visite o nosso portal:
www.mobilitec.pt
Loja:

Ay, do Aeroporto n® 1318
Telefone: 229 436 135

Escritorio:

Rua dos Verdes, 123
Telefone: 229 436 130
Moreira [ Maia
info@mobilitec.net

Fazemos demonstragdes gratis em todo o pais
MARCAS QUE REPRESENTAMOS:
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MEDI CALprus
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CAETSU

Osdoentesneuromuscularesvaoperdendo a
forca nos masculos de forma progressiva.
Ndo fique parado. Ligue. Ao ligar estd a ajudar.
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