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O que sao as Doengas Neuromusculares?

O termo “Doencas Neuromusculares” classifica urmjuwun muito vasto de patologias variadas que afeaasistema
nervoso periférico: os neurénios motores da medsganal (atrofias espinais e doengas do neurdéniorn®s nervos
periféricos (neuropatias), a juncdo neuromuscutéigtenia e sindromes miasténicos) e os muscuiopdtias).

Sédo, com frequéncia, doencas genéticas, hereditarjarogressivas. O sintoma mais caracteristicfadtaa de forca
muscular, que leva a necessidade de apoios e ajédaisas — cadeiras de rodas eléctricas ou ahdaripara a
locomocgao), computadores (para a escrita), apaosatieca, ajudas para a manipulacdo e ainda, etosnuaisos, a
dependéncia permanente de uma terceira pessoa.

Os mausculos respiratorios e o musculo cardiacdregoentemente afectados, provocando dificuldadsginatorias e
cardiacas que sdo muitas vezes causa de morte@reco

A fraqueza muscular atinge, também, os musculosotlana vertebral, surgindo escolioses que vao aawtavar as
dificuldades respiratorias. Ao nivel das extrematadurgem deformacdes e retraccdes tendinosadifopudtam ainda
mais os movimentos. Apesar de toda a fraqueza fausedeformacdes articulares, os doentes neuraanss mantém
todas as suas capacidades intelectuais.

APN e os Doentes Neuromusculares

Estima-se que existam em Portugal varios milhaggsadtadores de doencas neuromusculares. A mdiestas doencas
ndo tem cura e afecta gravemente a capacidadeanttisrdoentes, impondo-lhes uma drastica perdatdecmia.

Na maior parte dos casos, os doentes neuromussuaependem totalmente de certas tecnologias euda dp outras
pessoas para viver.

Nas ultimas décadas, tém surgido, um pouco pord@atando, multiplas associagfes de pais e doeatgsmusculares
com o objectivo de apoiar os portadores das doensaas familias, alertar a opinido publica pgpeoblema e angariar
fundos destinados a investigacao.

Com o mesmo proposito, fundou-se em Portugal a APAssociacdo Portuguesa de Doentes Neuromuscutpres,
existe desde 1992, estando registada como IPS®mhexida como pessoa colectiva de utilidade pailblic

Objectivos da APN

= Criar melhores condi¢des de vida aos portadore®eecas neuromusculares e seus familiares.
= Promover os seus direitos.

» Facultar-lhes auxilio material, moral e técnico.

= Promover e lutar pela facilidade de acessos asdgébis e lugares publicos.

» Sensibilizar a opinido publica e os poderes publigara os problemas dos portadores destas doemcesi rdia-a-
dia.

= Apoiar a pesquisa médica e divulgar os resultades/§o surgindo.

Actividades / Servicos da APN

» Atendimento e Acompanhamento Psicossocial e Psieqgico. ‘.‘
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» Realizagdo de Actividades Ludico/Terapéuticas.

» Formacao de Grupos de Inter-Ajuda (doentes, faradia cuidadores).

= Apoio as familias no ambito das ajudas técnicas legislacao.

= AccOes de informacao, sensibilizacdo e formacacesadb Doencas Neuromusculares.

» Realizacdo de encontros entre doentes para adeocdormacdes e partilha de experiéncias.
= Alerta da opinido publica e dos organismos dedytala a especificidade destas doencas.

»= Apoio aos varios agentes de saude, contribuind® géormacao dos técnicos envolvidos no acompanttardestes
doentes.

» Participacdo nos esfor¢cos nacionais e internadaraprocura de medicamentos para a cura destagagoe

= Angariacdo de fundos para a investigacao.

Principais necessidades dos Doentes Neuromuscularea deslocacdo a Tribunais ou Servicos do Ministéri
Publico’

» Eventual necessidade de acompanhamento por tepesisaa;

» Eventual necessidade de pessoa que apoie na @texdo, nos casos em que exista dificuldades dericagéo;

» Garantir acessibilidades, ou seja, a ndo exist&eibarreiras arquitectonicas, tanto no acesso camoterior dos
edificios, visto que muitos doentes neuromusculseedeslocam com recurso a ajudas técnicas/prodetagoio, ou
tém dificuldades na marcha;

» Efectuam tratamentos periddicos e essenciais rideessl (nomeadamente de fisioterapia).

Contactos

Sede:

Rua das Cruzes, n°® 580
4100-191 Porto

Tel.: +351 226 106 202
e-mail: info@apn.pt
Centro de Atendimento:
Rua do Hospital, n® 109-1°
4535-466 S. Paio de Oleiros
Tel.: +351 226 160 568
TIm: +351 966 264 766

e-mail: centrodeatendimento@apn.pt

! Conforme ja descrito, as patologias neuromuscsilsé® vérias, sendo diversas as su essidades
indicadas podem nao ser comuns a todos os doentes.
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