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EDITORIAL

Caros Amigos,

O periodo das férias deveria ser o momento do merecido descanso depois de um ano a
varios niveis inqualificavel. Infelizmente, o aproximar do periodo de férias é para muitas
familias o motivo de maior ansiedade e pressao, e a razao é simples. Os anjos nao tiram
férias...

Ao longo do ano, ainda que com uma ginastica complicada, o dia-a-dia |4 se vai
organizando e conseguimos ter uma “rotina” com escola/centro, terapias, consultas e
outras atividades. Acontece que, chegada esta altura, tudo termina ao mesmo tempo,
permitindo assim que os Profissionais (com “P” maitsculo) que ao longo do ano fazem um
desgastante trabalho de acompanhamento dos nossos anjos, possam também descansar,
mas deixando as familias também elas necessitadas de descanso sem respostas.

Como as férias ndo esticam, ha familias que sdo forcadas a tirar semanas separadamente,
garantindo assim que alguém esteja sempre a acompanhar o Anjo, mas impedindo que
tenham umas verdadeiras férias em familia.

A pensar nisto, a ANGEL criou o Programa de Descanso do Cuidador, que consiste numa
linha de financiamento para apoiar a participacao e a frequéncia dos Anjos em atividades,
programas e/ou projetos, durante os meses de Verao.

Apesar dos nossos esforcos ainda nao é suficiente e precisamos da ajuda de todos para
conseguirmos apoiar ainda mais familias.

Como qualquer outra pessoa, os nossos Anjos gostam de estar na companhia dos seus
pares, e sabemos de inUmeras atividades que funcionam neste periodo (colénias de férias,
hipismo, surf, etc) que com pequenos ajustes poderiam também ser desfrutadas pelos
Anjos.

Apesar de alguns contactos, ndo nos é possivel ter conhecimento de todas as ofertas que
estdo disponiveis e assim pedimos que nos facam chegar informacdes sobre estas ou
outras atividades que decorrem nos periodos de férias. Aos responsaveis destas atividades
desafiamos também a entrarem em contacto connosco para em conjunto encontrarmos
forma de termos mais Anjos a participar.

A inclusdo ndo é um conceito tedrico que fica bem nas apresentacoes, é um verbo e como
tal implica uma acdo ao qual todos somos chamados.

Abracos e sorrisos



PRINCIPAIS NOTICIAS

10.° ENCONTRO

NACIONAL

0 10. all Esta a chegar o 10.° Encontro Nacional da

ENCONTRO . ANG!EI?: um T.cl)rr]nen‘io de Lee:jcqntro,
. convivio, partilha e troca de ideias.
NACIONAL

Este ano o tema promete ndo deixar ninguém
indiferente e para os nossos Anjos estamos a
preparar um dia bem disposto, como nao
podia deixar de ser!

Reserve a agenda no dia 17 de outubro para
se encontrar connosco na Quinta Real
Eventos, em Coimbra!

Siga todas as novidades nas nossas redes
sociais! As inscricoes abrem em breve...
Esperamos por si!

ENCONTRO VIRTUAL
JUNHO

No passado dia 30 de junho reunimos com a
Dra. Joana Bettencourt, psicéloga e
coordenadora do CAO da CERCICA, para falar
sobre a dificil tarefa de conferir autonomia
aos nossos Anjos, tratando-os de acordo coma 30 DE JUNHO | 21H30
LINK DE ACESSO NO POST
sua idade e capacidade de escolha.
O tema gerou a habitual partilha de
experiéncias, tao salutar, entre os pais e ainda
permitiu conhecer algumas dicas.
Lancdmos um questionario para percebermos
as vossas preferéncias (periodicidade, horario,
temas de discussdo,...) para tentarmos ir ao
encontro do que serdo as vossas pretensdes .
Se ainda ndo respondeu pode fazé-lo aqui! 3 ¥ :
Os Encontros Virtuais voltam no final de E P i crescer
setembro... Esteja atento! . —

NGEL PORTUGAL CONVIDA-O PARA O

S escolher



DESCANSO DO
CUIDADOR

Neste verao de 2021 promovemos a 2.2
Edicao do Programa Descanso do Cuidador,
a qual contou com a abertura de duas vagas.
. Foram aceites todas as candidaturas
apresentadas: os nossos Anjos estao ou vao
frequentar desde campos de férias,
programas de ocupacao de tempos livres e
alguns programas terapéuticos. Aceda as
nossas redes sociais e acompanhe as

8 aventuras dos nossos Anjos!

BOLSAS
TERAPEUTICAS

No inicio de julho lancdmos a 7. Edicao das
Bolsas Terapéuticas.

Este ano vamos ter a oportunidade de apoiar 9
terapias na expectativa da melhoria e evolucao
dos nossos Anjos.

LS BOLSAS TERAPEUTICAS 2021/22
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Chris Gale para angariar fundos para ajudar na
investigacao de uma cura para a Sindrome de
Angelman, que se encontra a ser desenvolvida
pelos principais laboratérios do mundo: América,
Israel, Italia e Holanda.

Para cumprir este objetivo Chris prop6s-se a
atravessar o Canal da Mancha. No passado dia 2 de
agosto concretizou, com sucesso, a travessia que
durou cerca de 15 horas. A 22 de julho, a campanha
Angel Swim tinha angariado 15.065,00 €.

Para conhecer melhor esta histéria consulte as
nossas redes sociais!




DIZ QUEM SABE...

As empresas parceiras no
desenvolvimento do GTX-
102, um tratamento de
investigacao para a sindrome
de Angelman, GeneTx
Biotherapeutics LLC e
Ultragenyx Pharmaceutical
Inc. anunciarama 10de
junho que a Agéncia
Reguladora de
Medicamentos e Produtos de
Saude do Reino Unido
(MHRA) aprovou a
Aplicacao de Ensaios
Clinicos (CTA) para o estudo
dafase 1/2do GTX-102 em
doentes pediatricos com
sindrome de Angelman no
Reino Unido. As empresas
receberam, ainda,
previamente autorizacao
parainscrever doentes no
estudo da Fase 1/2 no
Canada.
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ALLIANCE

350 000 Euro

Tudo sobre as Bolsas de Investigacao

S iy

Os primeiros doentes destas
regioes deverao estar
inscritos no estudo no inicio
do segundo semestre de
2021, com dados clinicos de
alguns doentes no estudo
esperados até ao final do
ano. Serao matriculados
aproximadamente 12
pacientes em duas coortes
divididas por idade: pacientes
dos 4 aos 7 anos e os
pacientesdos 8 aos 17.
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ultrageny

GTX-102 é um oligonucleétido
anti-senso de investigacao
projetado paraalcancare
inibir a expressao de UBE3A-
AS. Estudos nao clinicos
mostram que o GTX-102 reduz
os niveis de UBE3A-AS e
reativa a expressao do alelo
paterno nos neurénios do
Sistema Nervoso Central. A
reativacao da expressao
paterna UBE3A em animais-
modelo da sindrome de
Angelman tem sido associada
amelhorias de alguns dos
sintomas neurolégicos
associados.

Bolsas de Investigacao ASA

350.000 € destinados a investigacdo e houve candidaturas

portuguesas

A Angelman Syndrome
Alliance é umainiciativa de
varias organizacoes-mae,
criada com o objetivo comum
de reunir fundos para apoiar
financeiramente projetos de
investigacao sobre a
Sindrome de Angelman.

A primeira fase de
apresentacao de
candidaturas encerrou a

1 dejulho, sendo elegiveis para
a bolsa: investigacoes pré-
clinicas (basicas);
investigacoes de traducado e
ensaios controlados baseados
em mecanismos.

Os candidatos que passarem
nesta primeira fase serao
convidados a apresentar uma
candidatura detalhada até ao
proximo dia 31 de outubro.




INFORMACOES UTEIS

BALCAO DA INCLUSAO

junto dos diferentes servicos e organismos
que, no Aambito da sua missao, tém
competéncias nas matérias referidas para a
resolucao das situacoes apresentadas.

— As principais tematicas tratadas por este
Balcdo

. = servico incluem matérias como,
Inclusdo

acessibilidade; atendimento prioritario;
atestado médico de incapacidade multiuso;
beneficios fiscais; cultura, desporto e lazer;

O Balcao da Inclusao tem como missao fornecer educacio; estacionamento; intervencio
informacao e mediacao especializada e acessivel as  precoce; nio discriminacio; parentalidade;
pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade, suas prestacio social para a inclusio; produtos
familias, organizaces e outros que direta ou de apoio/ajudas técnicas; protecio social e

indiretamente intervém na area deficiéncia sobreos  s3ude.

direitos e beneficios, de acordo com a legislacdo em O Balcio da Inclusio funciona de segunda a
vigor, os recursos existentes, procedendo, também,  sexta-feira, das 9h30 as 12h30 e das 13h30
ao encaminhamento e mediacao/sensibilizacao as 16h30. Para mais informacdes clique

aqui.

MOVIMENTO CUIDAR DOS
CUIDADORES INFORMAIS

Este Movimento surge com a missao de ajudar
os cuidadores informais e tornar visivel e
reconhecido o seu contributo nas mais
diversas areas e doencas, onde assumem um
papel fundamental. Composto por varias
associacoes de doentes, o seu objetivo
consiste em perceber o que ainda falta fazer
pelos cuidadores informais em Portugal,
melhorando a sua qualidade de vida e, por
conseguinte, a de todos os doentes nacionais.
Este movimento conta, ainda, com dezenas de
associacoes portuguesas que concretizam

projetos capazes de ajudar, na pratica, quem (f"\ CUIDAR
cuida, seja do marido, da mulher, de um filho, INFORMAIS menrek () o

do pai, da mae.
Para mais informacoes consulte o site em
www.movimentocuidadoresinformais.pt



SEGUIR, GOSTAR, PARTILHAR

Ja segue as nossas redes sociais? Otimo! Entdo
agora é s6 convidar os seus amigos a seguir!...
Este verdo desafiamos cada um dos nossos
leitores a convidar, pelo menos, um amigo e
conseguir que efetivamente nos siga...

Ao alargarmos a nossa comunidade temos a
possibilidade de consciencializar mais pessoas
para a Sindrome de Angelman, mas também de,

futuramente, alcancarmos mais donativos.
CONVIDE. VAI VER QUE NAO CUSTA NADA!

TEMOS

#30 MILLION
REASONS

PARA A

ACAO

EUROPEIA SOBRE AS DOENCAS
RARAS
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SEGUIR

Paig com
super-po deyes

Sabia que pode contribuir para a
melhoria da qualidade de vida dos
nossos Anjos com gestos simples?
VEJA COMO

Sabia que existem 30 milhoes de pessoas com doencas
raras na Europa? Sao demasiadas as pessoas com doencas
raras que enfrentam necessidades e desigualdades no
acesso ao diagnostico, a tratamentos e a cuidados, sendo
deixadas a margem da sociedade.

Cada pessoa com uma doenca rara é razao para que a
Europa tenha um plano de acdo no dominio das doencas
raras.

Por esta razdo a EURORDIS e a comunidade das doencas
raras uniram-se numa campanha de recolha de razoes por
um Plano de Acao europeu relativo as doencas raras, que
nao deixe ninguém para tras, até 2030.

Todos temos a nossa funcao: enquanto portadores ou
cuidadores de pessoas com doencas raras, amigos e
familiares, representantes dos doentes, médicos,
profissionais de satide, decisores ou enquanto pessoas
que trabalham na area das doencas raras.

Ja varios familiares Angelman contribuiram com a sua
RAZAO! Junte-se a nés: PARTICIPE e PARTILHE junto
das suas redes sociais e contactos.

CLIQUE AQUI PARA PARTICIPAR



esta nao é uma
data qualquer..

Neste dias nasceram pessoas tao especiais que tinhamos que anunciar para que
todos possam comemorar!

AGOSTO SETEMBRO OUTUBRO
6 - Melissa Nave Menu 6 - Tomas Pereira Salgado 4 - Artur Carvalho Soeiro
10 - Afonso Araujo 27 - Francisco Costa 12 - Alexandra Saraiva
11 - Carlos Freitas Costa 26 - Teresa Almeida
22 - Gustavo Fonseca Silva 27 - Claudio Marques
23-Mariado CarmodaLuz 30 - Bruna Cristelo Dourado

31 - Daniela Guerreiro
31 - Maria Ferreira

10.° ENCONTRO
NACIONAL
ANGEL

M o :

NAO ESQUECER
17 DE OUTUBRO



OBRIGADO A

PONTO FINAL,
PARAGRAFO

Despedimo-nos desejando um bom verao a todas as

TODOS OS QUE, DE
ALGUM MODO,

familias que nos seguem: afinal, ainda temos mais um més .
de verao pela frente! CONTR' BU | RAM
Entretanto ndo se esqueca de gostar e seguir as nossas
paginas nas redes sociais, onde podera ir acompanhando PARA A
todas as novidades da ANGEL. No proximo més, em

particular, daremos noticias sobre o Encontro Nacional CONSIG NACAO DE

2021 e o proximo Encontro Virtual, previsto para o final do

més de setembro. |RS A FA\/OR DA
Convide, também, os seus familiares e amigos para que

todos, juntos, consigamos chegar mais longe na AN G EL
consciencializacao, informacao e intervencao sobre a

Sindrome.

Voltamos em breve com mais novidades!




