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Dia Mundial das Doencas Raras (28 de fevereiro) é a data escolhida para oficializar a
colaboracdo entre as duas entidades

Sociedade Portuguesa de Pneumologia assina protocolo de colaboracao
com Associacao Portuguesa de Neuromusculares

Protocolo vai ser assinado durante uma mesa redonda que vai juntar profissionais de satide,
doentes, familias e cuidadores

No ambito do Dia Mundial das Doencas Raras, que se assinala a 28 de fevereiro, a Sociedade
Portuguesa de Pneumologia anunciou a criacdo de um protocolo de parceria entre a sociedade
cientifica e a APN - Associacao Portuguesa de Neuromusculares (APN).

"Este € um protocolo de colaboragéo técnica, cientifica e humana e que tem como principal objetivo a
agregacao de profissionais de salide, doentes, familias e cuidadores contribuindo, desta forma, para a
melhoria dos cuidados de saude prestados, com um maior foco nos doentes”, explicam Carla Ribeiro e
Ana Luisa Vieira, da SPP. Para as médicas pneumologistas, “esta parceria vai enriquecer os profissionais
de ambas as instituicdes. Vai permitir a partilha de conhecimentos e reforgar a cooperacdo
interdisciplinar, contribuindo para a divulgacdo das doencas neuromusculares e dos cuidados
respiratorios associados. Além disso, vai ser importante para identificar as principais dificuldades e
desafios sentidos pelos doentes, familiares e cuidadores, permitindo assim definir outcomes
significativos para os doentes e reforgar medidas de advocacia em termos de politicas de sadde. Outra
mais-valia desta parceria é também a melhoria da comunicacéo entre as varias institui¢des, facilitando,
por exemplo, a inclusdo de doentes em projetos de investigacdo cientifica e ensaios clinicos com
tratamentos inovadores a decorrer para algumas patologias”.

As doengas neuromusculares sdo um grupo muito variado de patologias e correspondem, no seu
global, ao grupo mais frequente de doencas raras. Afetam a sensibilidade e forca muscular e também
os musculos da respiracdo, dai a importancia do envolvimento da Pneumologia - sendo esta a
especialidade responsavel pelo seguimento dos doentes neuromusculares com possibilidade de
envolvimento respiratério.

A Pneumologia tem, por isso, “um papel fundamental no diagndstico precoce do atingimento
respiratério e respetivo inicio de ventilacdo ou outros cuidados respiratérios associados, melhorando
assim o progndstico associado a faléncia respiratoria/ventilatéria. E também fulcral no seguimento dos
doentes e cuidadores - que necessita de ser proximo e frequente - incluindo capacitagdo para a doenca
e ensino sobre técnicas, equipamentos e produtos de apoio. Além disso, sendo a faléncia respiratéria a
principal causa de morte destes doentes, tem também um papel fundamental na estratégia ventilatoria
e na otimizacdo dos restantes cuidados associados, nomeadamente equipamentos e terapias para
melhorar a capacidade de tosse e remogado de expetoracdo e, consequentemente, diminuir as infe¢des
respiratorias” referem Carla Ribeiro e Ana Luisa Vieira.
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E entdo perante este contexto, e no seguimento de algumas atividades que a Comissdo de Trabalho de
Ventilagdo Domiciliaria da SPP tem ja vindo a desenvolver com a APN — e que tém como objetivos a
aproximacao entre a comunidade cientifica e as associa¢des de doentes; a divulgacdo das doencas nas
quais a ventilagdo e os cuidados respiratérios associados sdo parte integrante do plano de cuidados e
a consciencializacdo da sociedade para as necessidades sentidas pelas pessoas afetadas com estas
doencgas, seus familiares e cuidadores - que surge este protocolo de parceria.

O protocolo entre as duas entidades vai ser assinado no dia 28 de fevereiro, pelas 10h30, no Hotel
NH Porto Jardim, durante a realizacao de uma mesa redonda sobre o tema “Cuidados centrados
no doente: os beneficios das parcerias entre sociedades cientificas e associac6es de doentes”.

Com moderagdo da CT de Ventilacdo Domiciliaria da SPP, representada por Carla Ribeiro e Ana Luisa
Vieira, esta mesa redonda vai agregar profissionais de salde, doentes, familias e cuidadores. Anténio
Morais, presidente da SPP, Ana Isabel Gongalves, vice-presidente da APN, Carlos Robalo Cordeiro,
presidente da European Respiratory Society (ERS), Courtney Coleman, da European Lung Foundation
(ELF), Isabel Saraiva, presidente da Associacdo Respira e Teresa Moreira, da Associacao Portuguesa de
Esclerose Lateral Amiotrofica (APELA) sdo os principais intervenientes nesta sessao.
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