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NEWSLETTER TRIMESTRAL DA ANGEL

ENSAIOS CLiINICOS CHEGAMOS AO ENCONTROS
OoVID WHATSAPP VIRTUAIS

Noticias dos resultados do ensaio Adira ao grupo de pais da ANGEL no
NEPTUNE da Ovid Therapeutics. WhatsApp

Fazemos uma retrospectiva dos nossos
encontros do ano passado € marcamos

. encontro este ano!
PAGINA 5 PAGINA. 7

PAGINA 9

%Mﬂﬂ‘L

fheEnny angelman
ngeliman
r‘\.-(\.qa.?m.«.ad\a, LT

fasts ... s
7  alnllale ] mialnl

ofp ATORLETS neaadfd
Rt o &@:—5 fas-li
A, fastt Vi 2l

IA!\.CFJ ’\11".!\

Sl i~ = (eSS ﬁ ~ ANGEL
ANGELMAN CZ &‘ ,..,‘..w aus, Fo fasti fﬁ

Synd'm 5(A‘I‘SAR f"'\/ fast% \(A N i o t‘@ asa r.-va_,‘ | .

. B ; / = ANUELA DE CASTRO
o : "RACOES: TANIA BAILAO LOPES

) O Menino
que nao
sabia sorrir

ANGELMAN
SYNDROME
ALLIANCE

2021- 2025

PAG. 2 | O QUE DIZ O ORGAMENTO DE ESTADO PARA 2021? PAG. 6 | ASA LANGA NOVA BOLSA DE INVESTIGAGAO




JANEIRO - MARGCO 2021

EDITORIAL

Caros amigos,

Ja nao restam davidas que vivemos um momento
que, como outros no passado, ird marcar o rumo da
histéoria da humanidade. Para sempre havera um
antes e um depois da pandemia provocada pela
Covid 19.

Para a histoéria ja ficou a forma como reagimos no
momento inicial, a forma ingénua como inicialmente
achamos que era um problema restrito a uma zona
geografica e depois a esperanga infundada de que o
confinamento seria uma coisa de curta duragao para
depois voltarmos a vida normal.

O que a histéria nao falara é como nesse momento as
nossas familias, enquanto também lidavam com uma
situacao Gnica de gerir as exigéncias do teletrabalho,
da telescola, a incerteza de um layoff ainda viram
todos os apoios aos seus anjos fecharem de um dia
para outro e alguns ainda nao reabriram. Juntando ao
medo e a incerteza sobre o futuro que a pandemia
trouxe a todos, as nossas familias lidam com a
angustia, a tristeza e o desespero de ver os seus
anjos regredirem. Sao anos de trabalho e de
pequenos passos (literalmente) que diariamente
vemos a desaparecer.

As geracoes futuras irao estudar este momento e
seremos julgados pelo fizemos e pelo que deixamos
de fazer. O desafio provocado pela covid 19 é de tal
maneira abrangente que ninguém se pode por de
parte e achar que nao tem que contribuir para uma
solucao.

Este é o momento de agir e nao de ficar a espera que
outro resolva os problemas.

Este ¢ o momento de oferecer ajuda concreta no
terreno e nao de ir para a janela bater palmas.

Este € o momento de aliviar a pressao sobre os
hospitais e nao de procurar brechas nas regras para
fazer o que entendo.

Este € o momento de os politicos tomarem decisoes
dificeis pensando nas pessoas € nao nos eleitores.
Este ¢ o momento em que cada pessoa tem que
decidir qual o legado que quer deixar para a historia.

Abracos e sorrisos,
Manuel Costa Duarte | Presidente da Direcao

Ja é seguidor da ANGEL nas
nossas redes sociais?

0o

Acompanhe diaramente
as nossas novidades
através do Facebook e
Instragram!

QUERO SER AMTGO DA ANGEL

Subscreva a mailing list da ANGEL
para estar a par das nossas novidades
e campanhas!

Subscribe

email address



https://www.facebook.com/AngelmanPT/
https://www.instagram.com/angelmanportugal/
http://eepurl.com/b1WVbj
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O QUE DIZ O OE PARA 2021?

Fomos investigar o que esta delineado no novo orcamento de estado para o préximo
ano, na area da deficiéncia. Deixamos aqui os principais destaques.

"Mais e melhor inclusao para as
pessoas com deficiéncia"

- Em 2021, o Governo quer dar
continuidade a implementacao da
Estratégia Nacional para a Inclusao
das Pessoas com Deficiéncia 2020-
2025, que pode ser consultado aqui.

- Durante o ano de 2021, o Governo
continuara a aposta no Modelo de
Apoio a Vida Independente (MAVI),
promovendo a avaliacao dos projetos-
piloto e trabalhando na definicao do
modelo final desta medida politica de
apoio as pessoas com deficiéncia.

- Sera potenciada a continuacao do
alargamento da Rede de Balcoes da
Inclusao, através da celebracao de mais
protocolos com municipios e da
realizacao de acdes de formacao
dirigidas aos técnicos deste servico.

- Reforco das acessibilidades aos
servicos publicos e na via publica

- Estimular a dinamica da transigao
digital a favor da inclusao da pessoa
com deficiéncia e contribuir para a sua
participacao nos dominios cultural,
turistico e de lazer.

- Desenvolvimento de um novo
projeto na area da inclusao das
pessoas com deficiéncia, com a
criacio de uma Agéncia para a
Empregabilidade, a VALOR T -—
Talento e Transformacao.

"Reforcar os servicos e equipamentos
de apoio"

- Alargamento da rede de
equipamentos sociais de respostas a
pessoas com deficiéncia

- Avaliacao dos projetos-piloto do
descanso do cuidador informal com
vista ~a regulamentacao  para
adaptacao e alargamento a todo o
territorio nacional.

- Reforco da capacidade de respostas
dirigidas ao descanso do cuidador,
designadamente através da Rede
Nacional de Cuidados Continuados
Integrados.

...&mwwt%&éfﬂw.


https://www.inr.pt/noticias/-/journal_content/56/11309/433133
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DIA INTERNACIONAL DA SINDROME DE
ANGELMAN

"INTERNACIONAL ANGELMAN DAY"
#1AD2021

O dia 15 de Fevereiro ¢ o Dia Internacional da Sindrome de Angelman:
Fevereiro por ser o més das Doencas Raras e dia 15 por ser o cromossoma 15
que geneticamente tem a disfuncao que causa a doenca.

E comemorado em todos os paises para potenciar a consciencializacio sobre
a SA em todo o Mundo. A SA € uma doenca rara - precisamos da sua ajuda
para divulgar esta sindrome! Este ano, pela primeira vez, todas as associacoes
Angelman internacionais usarao os mesmos meios de comunicacao para
mostrar sua uniao e determinacao.
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Se todos fizermos um clique ‘ divulgar a
nas nossas redes sociais para ~ Sindrome de
partilhar uma fotografia ou ‘ A Qngelman:)

\ -

texto, chegaremos a mais
pessoas! :)
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Assim, posters, fotografias de capa, molduras de fotografia de perfil, posts
do Instagram, etc serao todos iguais, mas personalizaveis, quer seja em
Lisboa, Roterdao, Roma, Buenos Aires, Paris ou Toquio...

Dia Internacional
Sindrome de
Angelman

| 0O queé a Sindrome de Angelman?

| A Sindrome de Angelman (SA) & uma
condicdo neuro-genética rara que ocorre

1 em cada 15,000 nascimentos ou em

500,000 pessoas no Mundo. E causada

pela perca da funcdo do gene UBE3A no

cromossoma 15,

INTERMATIONAL
ANGEL - ANGELMAN -~
DAY FEETS e

Possoas com SA

Enfrentam diariamente muitos desafios como
atrasos no desenvolvimento, convulsbes,
perturbacfes na marcha e no equilibrio,
problemas gastrointestinais e praticamente
auséncia de fala. S3o conhecidos pelos seus
constantes sofrisos & comportamento alegre.

\ | INIERNMI[IN.&L ,_ﬁ;*.: Para sabor mais:
. r ELMAN ,—% angolmanday.info

DAVERETE G N .
R =F Nome,ida ¢
de J

Caso seja familiar, sugerimos que personalize o poster DISA com a foto do
seu anjo para que seja mais facil para todos se comunicarem neste dia.

NoOs ajudamos! Envie-nos uma fotografia (com boa qualidade!) para
geral@angel.pt indicando o primeiro nome e a idade.

Se for amigo, PARTILHE e utilize o #1AD2021 :)

... em Portugal
Save the Jatel

Dia 15/02 temos encontro ANGEL. Vamos reunir-nos para
uma atividade ludica e de convivio ONLINE.

Pedimos a vossa colaboragao para se juntarem ao movimento
internacional das redes sociais.
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NO MUNDO DA INVESTIGAGCAO EM

ANGELMAN... Ov/d

THERAPEUTICS INC.
Recebemos uma carta da Ovid Therapeutics a comunidade Angelman. As noticias nao
sao as melhores, mas os obstaculos fazem parte do caminho.

Os resultados principais do teste da Fase 3 do ensaio do NEPTUNE nao foram os
esperados. O medicamento OV101 (gaboxadol) nao atingiu o seu objetivo de avaliacao
primaria principal: a melhoria na classificacdo geral na escala da Sindrome de
Angelman-Melhoria da Impressao Clinica Global (CGI-I-AS). Os obijetivos chave
secundarios estao ainda em analise, estes incluem o sono, comunicagao, fungao
motora, socializacao, habilidades da vida diaria e dominios de comportamento.

Nos proximos meses a Ovid vai analisar os dados do ensaio por forma a aprender o que
levou a esse resultado. Jeremy Levin, CEO da Ovid mantém-se optimista "(...) sinto-me
encorajado pelo facto de que, junto com a comunidade Angelman, a Ovid decidiu
transformar a vida das pessoas com Sindrome de Angelman e suas familias. Ao faze-lo,
esperamos ter aberto o caminho para outros desenvolverem potenciais tratamentos,
missdo essa que apoiamos. Somos encorajados pelo numero de empresas e outros que

entraram neste campo. Ha uma esperanga real para o futuro”.

Afirmou também que a empresa planeia continuar com o ensaio clinico aberto ELARA,
com esperanga de divulgar alguns resultados ainda no primeiro trimestre de 2021,
assim como progredir com os recentes programas de mRNA e shRNA (OV881/ OV882),
na esperanca de desenvolvimentos futuros.

MAS TAMBEM TEMOS
BOAS NOTICIAS...
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A aliancga internacional Angelman
Syndrome Alliance (ASA), da qual a
ANGEL é fundadora e a associacao
americana Angelman Syndrome
Foundation (ASF) assinaram uma
parceria conjunta para a formacao
do Community Advisory Board
(CAB). O CAB € um conselho
formado e representado pelas
diversas  associacoes Angelman,
apoiado pela Eurodis, a Organizacao
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Este comité dara voz a comunidade
Angelman nas relacoes e dialogos
com as industria farmacéutica que
desejam entrar em programas de
investigacao, tendo uma voz ativa e

\unificada quanto aos aspetos

cientificos, regulamentares e
politicos no estabelecimento dos
ensaios clinicos, terapéuticos e
processos biomedicos e acesso aos
tratamentos.

Europeia para Doencas Raras.

A Angelman Syndrome Alliance (ASA) atribui até 350.000,00 € em bolsas de
investigacao em Sindrome de Angelman

A ASA é uma iniciativa de varias organizacdes organizacoes-mae - ASB (Bélgica), ASFA
(Franga), Angelman e.V. (Alemanha), ORSA (Italia), AIA (Irlanda), AV (Holanda), Angel
(Portugal), Angelman UK (Reino Unido), AVO (Austria), Israeli AS Foundation (Israel), JASSG
(Japao), Espanha ( ASA) e a Fundacao Nina (Holanda) - que retnem esforcos e fundos para
para aumentar o apoio financeiro de projetos de pesquisa dedicados e, assim, intensificar a
pesquisa sobre a Sindrome de Angelman.

Serao concedidos até 175.000,00 € por bolsa e investigadores de qualquer pais sao
convidados a candidatarem-se. O procedimento de candidatura consiste em duas etapas e
o primeiro ¢ uma candidatura simplifcada que tem de ser submetida no site da ASA até 1
de abril de 2021. Posteriormente uma candidatura detalhada sera entao solicitada.

Os premiados serao convidados a proferir uma palestra ASA-AWARD na proxima
Conferéncia Cientifica Internacional da Sindrome de Angelman bianual da ASA a 9 de
setembro de 2021. )

Saiba mais no comunicado original aqui. /\
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https://angelmanalliance.org/index.php/research-grants
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CHEGOU O MOMENTO!

Chegou o momento de criarmos um grupo de Carregue aqui
WhatsApp para as nossas familias! Achamos que ¢ um para aderir:

mais um passo para nos deixar mais perto e presentes.
As duvidas de alguns pais podem ser as de outros, as

aprendizagens de uns sao novidades para outros....

gostariamos que houvesse esta partilha de uma forma
mais dindmica e instantanea! Junta-se a n6s?

AINDA BEM QUE
ESTIVEMOS  pumum,

SINDROMEDE

JUNTOS...! GEAL

Ainda longe de imaginar o que ai
vinha no ano de 2020, ainda bem que

no DISA - Dia Internacional da

Sindrome de Angelman - tivemos a
oportunidade de nos juntar a 15 de
Fevereiro, com eventos em Lisboa e
Porto.



https://pt.surveymonkey.com/r/LSVWF9H
https://pt.surveymonkey.com/r/LSVWF9H
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TODOS os Cuidadores Informais podem e devem
requerer o Reconhecimento do Estatuto de Cuidador
Informal (Principal e Nao Principal), junto da Seguranca
Social, preferencialmente via online.

E muito importante fazé-lo, uma vez que o Estado tem
que ter conhecimento da realidade para agir em
conformidade.

Deixamos o "Estatuto do Cuidador
Informal - apoios requerimentos e apoios” promovida
pela Associacao Nacional de Cuidadores Informais
(ANCI) e com representacao da Seguranca Social, no
passado dia 15 de Dezembro.

Convidamos a assistir ao webinar, contém muita
informacao e ¢ explicado passo a passo como fazer o
requerimento online.

W LUECUTRINe rE T EINPIEYUY v vuEiigE v ApEU SUCT L e —————

Cuidador informal

Requerimentos de Estatuto do Cuidador Informal

Pedir novo estatuto do culdador informel

Esta medida é nova e como tal, ha muitas

davidas e inadequacoes ha lei e direitos

deste estatuto.

partilhe as suas observagoes conno.sc.o,
com a ANCl ou diretamente para a Ministra
do Trabalho, solidariedade e Segura’nga
Social, Ana Mendes Godinho, atravésde
propostas.mtsss@mtsss.gov.pt
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O Menino
que nao
sabia sorrir

Livro "O Menino que nao
sabia sorrir", Manuela de
Casto

Nascido em Africa e rejeitado
pelos pais, Luizinho ndo sabia
sorrir. Contudo, um dia a sua
vida mudou e ele viajou para
Portugal...

A historia veridica de um
menino, que nos faz refletir
sobre o quanto a mentira é
inimiga das oportunidades.

A autora é familiar de um
menino com Sindrome de
Angelman, a quem muito
agradecemos este donativo,
pois o valor reverte para a
ANGEL. A obra é um
infantojuvenil intemporal e
transversal a varias idades,
classificada em 2° lugar no
concurso de Novos Talentos da
Literatura Portuguesa 2017, no
Brasil.

VQglor:
10 sorrisos (+ pertes)

geral@angel.pt


https://www.facebook.com/cuidadoresinformais/videos/695519177817428/
https://www.facebook.com/cuidadoresinformais/videos/695519177817428/
https://www.facebook.com/cuidadoresinformais/videos/695519177817428/
https://www.facebook.com/cuidadoresinformais/videos/695519177817428/
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Em 2020, como bem o sabemos, a nosa vida ficou condicionada. Nao podemos ver
quem mais gostamos, ir aos lugares que adoramos e praticar as nossas atividades
Tornou-se impossivel fazer o nosso Encontro Anual e organizamos pequenos
encontros online, "Encontros Virtuais".

Algumas sessoes foram informativas e /ou de esclarecimento, onde tentamos trazer
as nossas familias temas interessantes, atuais e relevantes e outras, foram sessoes
abertas de forma a criar um espaco de desafogo e conversa entre pares. No inicio
com regularidade semanal e agora mensal, queremos manter esta acgao em 2021.

Fazemos aqui um resumo, desde a nossa primeira sessao em Abril até a Ceia de

Natal de 2020:
08/abr - SESSAO ABERTA 03 /jun- "Impacto do Cuidado de
15/abr - SESSAO ABERTA Pessoas com Sindrome de Angelman
22 /abr- "Esclarecimento sobre apoios nos seus Cuidadores Informais", com
sociais existentes’, com Dr? Rita Teresa Ferreira, no Aambito do estudo do
Antunes, Técnica de Apoio Social Centro de Investigacao em Psicologia,

w29 /abr - SESSAO ABERTA da Universidade Autonoma de Lisboa
; 5 : 17 /jun - Sessao de apoio com a Dr?.
A AT . Rute Brites, Psicologa e Psicoterapeuta
= © 1 06/maio - SESSAO ABERTA
#20/maio - "Comunicacdo Aumentativa s .

- PODD", com Dr?®. Alessandra Buosi, 29 /jul- Esc.larec1mento sobre o
Estatuto do Cuidador Informal”, com o

apoio da Associacao Nacional de
Cuidadores Informais (ANCI)

em direto do Brasil
27 /maio - "Sindrome de Angelman: — ..
Ensaios Clinicos e Mini cérebros”, com
a equipa de investigacao em Angelman
do Instituto de Bioengenharia e
Biociéncias do Instituto Técnico e do
Instituto de Medicina Molecular Joao
Lobo Antunes

23 /set - SESSAO ABERTA

15/0out - "Os direitos dos nossos filhos
Angelman nas escolas", com Luis Costa,
pai do anjo Francisco
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NOVEMBRO DEZEMBRO
25/nov - "A Correccao da 21/dez - "Ceia de Natal da
Escoliose na Sindrome de Angel"

Angelman", com o
testemunho de dois casos @
reais

Agradecemos a todos que participaram e, em especial, aos nossos convidados
que tao gentilmente dispensaram o seu tempo e aten¢ao ao colaborar connosco:
Rita Antunes, Alessandra Buosi, Evguenia Beckman, Simao Rocha, Adriana Vieira,
Carina Maranga, Teresa Ferreira, Rute Brites, Maria Anjos Catapirra, Nélida
Aguiar, ANCI, Luis Costa, Joaquina Teixeira e Ricardo Chaves.

Queremos deixar o nosso obrigada aos pais que tentam estar sempre presentes e
que nos motivam a organizar mais e melhor.

Queremos encorajar os pais que ainda nao tiveram a oportunidade de assistir,
para o fazer :)

Fazemos este encontros a pensar em vocés! Se tiverem algum tema que
gostassem de ver debatido, enviem-nos a vossa sugestao por e-mail para

geral@angel.pt

ESTE ANO DE 2021 VAMOS
CONTINUAR COM OS ENCONTROS
VIRTUAIS! COLOQUE NA AGENDA:

TODAS AS ULTIMAS QUARTAS-
FEIRAS DE CADA MES!

e

codfamsy conyigo... ae (ol
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A INTERNET TEM DESTAS COISAS...

Este texto chegou até nos, através da internet e foi ja partilhado dezenas de
vezes. Nao conseguimos identificar a autora, mas deixamos aqui o seu
testemunho (na integra). A bonita partilha de uma mae da comunidade do
Brasil, do que é ser mae de um filho(a) com SA. Um apoio entre pares
maravilhoso...a internet tem destas coisas, o poder da uniao a distancia!

“Quando nasce a mae de uma crian¢a com Sindrome de Angelman? Quando
nasce um bebé, nasce uma mae... E quando nasce a mae do S.A? A mae do
S.A, nao se viu no ultrassom, nos batimentos cardiacos e nem na sala de
parto. E também nao esteve presente em nenhum daqueles livros sobre
gravidez ou primeiros anos do bebé. A mae do S.A € como fénix nasce nas
cinzas. E na reconstrucao dos sonhos ¢é preciso deixar tudo que sonhara de
lado e tracar um novo e tGnico caminho. Quando nasce uma mae, nasce a
enfermeira, a professora, a médica, a fada dos beijos e até a domadora de
ledes. Mas quando nasce a mae do S.A, ela se une com a mae que ja existia e
faz nascer a terapeuta, a Fono, a cientista, a advogada, a lutadora de MMA, a
ativista, a magica... Ela sabe tudo das mais variadas ciéncias, enquanto todos
dormem, ela estuda. Fla sabe de um mundo imaginavel da noite para o dia...
Ela faz o impossivel acontecer. Dentro dela surge uma forca, que nem se sabe
de onde, ela luta contra tudo e todos em prol de sua cria. E descobre que o
mundo pode ser mais cruel do que ja se sabia antes...Se a mae de antes ja
tinha medo da morte, a nova mae tem essa sensacao a cada pequena
dificuldade a vista, afinal ninguém mais faria como ela. A mae de antes ja
tinha a camera pronta para comemorar todos os primeiros acontecimentos...
a primeira papinha, o primeiro “gugu-dada”, o primeiro passo. Mas ninguém
sabe comemorar como a mae do S.A, ela vé graca em cada detalhe, ela
comemora 0 que antes poderia passar despercebido, ela tem sensibilidade
agucada e sabe o valor de cada conquista. Ela sabe o valor de um olhar, ela
sabe o que significa ver o filho “dar tchau”, bater palmas, imitar, pular, correr,
falar uma frase completinha e até mesmo as palavrinhas soltas... Ela sonhou,
esperou, orou.. Ninguém ¢ tao feliz com os detalhes! Um abraco e um desejo
de felicidade nesse novo ano que esta chegando em especial para todas as
mamaes que tem historias semelhantes a nossa! TUDO NO TEMPO DE
DEUS!

Texto: Amor S.A”






