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EDITORIAL
Caros amigos,

O ano avanga a grande velocidade e ja estamos novamente as portas do nosso grande
evento anual. Vai ser ja nos proximos dias 28 e 29 de outubro que teremos o 7° Encontro
nacional da Angel.

A semelhanga dos outros anos, seréo dois dias em que poderemos partilhar experiéncias,
aprender com especialistas de diferentes areas e dar a conhecer os desafios da Angel
para o proximo ano.

Procuramos ter um programa variado mas que va ao encontro das preocupagdes dos pais
e cuidadores. Abordaremos o tema da comunicagéo alternativa (ABA), a questao legal da
interdig&o e/ou inabilitagdo, a forma de lidar com os comportamentos agressivos e teremos
também a apresentagao dos resultados do estudo sobre a resiliéncia familiar em contexto
de doenca.

Gostavamos também de destacar as mesas redondas que decorreréo pela primeira vez
num Encontro Angel. Estarao divididas em trés grupos (maes, pais e irmaos) e serao
espacos onde cada um podera falar livremente sobre as principais questdes que tem e
receber conselhos de quem esta a passar, ou passou, pela mesma situagao.

Para além do “programa oficial”, o0 Encontro permite-nos testemunhar anualmente o
desenvolvimento desta “familia Angel”. Ha uma alegria genuina quando vemos de um ano
para o outro os desenvolvimentos e ganhos que um Anjo tenha adquirido, como também
uma partilha das preocupagdes quando a evolugéo nao é favoravel. A cumplicidade que se
gera entre os familiares e cuidadores dos Anjos € Unica e, por isso, temos no Encontro o
ponto alto do nosso ano.

Esperamos ver-vos a todos ja na proxima semanal!
Abracos e sorrisos,
Manuel Costa Duarte | Presidente da Diregdo
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28 & 29 de outubro de 2017

Para inscrigoes de ultima hora, envie um email para o geral@angel.pt ou clique
aqui para saber todas as informagoes.

EVENTOS DO TRIMESTRE

"

Viver o presente
na esperanca da cura.

— publico.pt

DOENGAS RARAS

No passado dia 21 de setembro teve lugar, em Lisboa, a Conferéncia "Viver o
Presente com a Esperanca da Cura", organizada pelo Jornal Publico em parceria

com a Pfizer.

Nesta conferéncia, que contou com especialistas, médicos, investigadores,
decisores em saude, cuidadores e associacdes de doentes, foram debatidas
questdes relacionadas com viver com uma doenca rara. Que exigéncias sao
colocadas aos cuidadores? Que esperancga ha para os doentes? O que evoluiu ao
nivel da investigagao e quais as respostas da ciéncia? Como lidar com a incerteza
do futuro?
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das criancas com doencas raras na escola e no mundo; o equilibrio entre o que os
filhos com doengas raras fazem e o que os pais gostariam que fizessem;

a necessidade do descanso dos cuidadores e os desafios da transicao para a vida
adulta.

A conferéncia foi transmitida em direto, através do site do Publico, e ainda
esta disponivel para visualizagao aqui.

ESPACO DE PARTILHA

O RODRIGO E MEU PROFESSOR
por Gongalo Garcia, irmao do Rodrigo, 15 anos

Sobre a inegavel importancia da cumplicidade entre anjos e irmaos, o Gongalo,
irmao mais velho do Rodrigo, partilhou a sua experiéncia com a Noticias Magazine,
em agosto passado. Recordamos aqui algumas partes do seu testemunho:

Na inféncia, Gongalo, hoje com 20 anos, ndo gostava de ir ao parque com o
Rodrigo. Todos olhavam para ele «como se fosse um bicho». Nao queria que
soubessem que era seu irmdo. Antes de ter a nogdo plena do que era a deficiéncia
na familia, chegou a gozar com um menino na escola com trissomia 21. «Depois,
surpresa minha, tive um irmao com deficiéncia! E deixei de fazer aos outros o que
néo queria que me fizessem. Foi um passo muito grande na minha aprendizagem
como ser humano. O meu irmé&o veio ao mundo como um professor e eu sou seu
aluno.»
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podem ir para qualquer lado.» Decidiu que teria de trabalhar o futuro com vista a
estabilidade economica e vir, um dia, buscar o irmao a casa dos pais. «O meu irmao
Rodrigo € uma ancora que me ajuda a ultrapassar as dificuldades. Tornei-me mais
resiliente por causa dele.»

Gongalo vai para o 3° ano de Engenharia Eletrotécnica e de Computadores. E tem
varios projetos na cabega. Comegou a esbogar um livro para inspirar «outras
pessoas a sentirem que também sdo capazes» de ir mais longe, mesmo quando a
vida lhes dificulta os passos. Mais, quer fomentar encontros de irméos de pessoas
especiais, para que nao se sintam ilhas.

Para ler o artigo completo, clique aqui.

A Mariana Amante Carvalho é¢ uma das beneficiarias das Bolsas Sociais da Angel
ao longo deste ano letivo. Entre a animagdo da hipoterapia, na Academia Equestre
Joao Cardiga, e a diversao da natagdo adaptada, nas Piscinas do Jamor, é dificil
perceber qual a terapia que a Mariana gosta mais!

As Bolsas Sociais da Angel destinam-se a comparticipar o custo de terapias para
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DO NOSSO CONSELHO CIENTIFICO

INTERVENGAO EM MEIO AQUATICO NA SINDROME DE ANGELMAN

Por: Ana Flores — Técnica Superior Educagao Especial e Reabilitagdo

Rita Freixieiro — Técnica Superior Reabilitagdo Psicomotora

O Verao chegou ao fim e o frio depressa vai aparecer... Todos sabemos que o
tempo de praia e piscina é repleto de muitos sorrisos dos nossos Anjos, dado o seu
fascinio pela agua.

E que tal aproveitar esta paixdo em termos terapéuticos? E isto que queremos
abordar neste pequeno texto sobre os beneficios da intervengdo em meio aquatico
nas pessoas com Sindrome de Angelman.

Qualquer que seja a idade, a atividade aquatica promove sensagoes de prazer e
bem-estar fisico, emocional e social.

Todo o envolvimento aquatico é facilitador da intervengao terapéutica, potenciando
as capacidades dos Anjos.

E tudo isto acontece nao s6 no tanque, mas também no cais e no balneario. Vestir e
despir, calcar e descalcar chinelos, colocar a touca, subir e descer as escadas de
acesso ao plano de agua, todas sao tarefas indispensaveis a autonomia.
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equilibrio, favorecer a nogao de corpo e a coordenagéao motora.

Através do recurso a materiais coloridos e apelativos, introduzidos durante as
sessbes, potenciamos varios aspectos cognitivos, salientando a concentragao e
persisténcia na tarefa. Assim, de uma forma ludica, sdo estimuladas as nocdes e
associacoes de forma, cor, quantidade, entre outras.

As propriedades da agua facilitam também a estimulacao proprioceptiva, diminuindo
os comportamentos estereotipados. A agua permite ainda uma grande liberdade de
movimentos € uma maior capacidade de concretizagao das tarefas, diminuindo o
tremor associado a esta patologia.

Uma vez que estamos na agua, a seguranga é fundamental, sendo indispensavel
intervir ao nivel das aquisicoes basicas da adaptacdo ao meio aquatico: respiracao,
equilibrio (transi¢do de decubito dorsal para ventral e vice versa e transi¢cao da
posigao vertical para horizontal e vice versa), propulséo, imersao e flutuagao.

De acordo com as motivagdes e interesses dos Anjos e aproveitando as
caracteristicas unicas do meio aquatico, é possivel intervir em varias areas do
desenvolvimento com o objectivo ultimo de promover a autonomia e funcionalidade.

INVESTIGAGAO

Boas noticias!

A Roche, uma das maiores empresas farmacéuticas e de diagnostico do mundo,
anunciou recentemente que esta a financiar a primeira fase de um estudo para
compreender melhor o impacto da Sindrome de Angelman (SA) em portadores e
suas familias, realizado através de entrevistas com cuidadores e médicos em todo o
mundo. A Roche esta a desenvolver este estudo em parceria com a Angelman
Biomarkers e Outcome Measures Alliance (A-BOM).

A A-BOM é uma organizagao criada em 2016 e financiada pela FAST (Foundation
for Angelman Syndrome Therapeutics) e ASF (Angelman Syndrome Foundation),
com o objetivo de identificar formas rigorosas de medir melhorias na qualidade de
vida para os portadores e as suas familias.

Esta alianca conta com o apoio de cientistas, fundacdes e empresas, que trabalham
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Visite angelmanbiomarkers.org para saber mais.

NOTICIAS DO TRIMESTRE

.. Clique nas imagens para visualizar a noticia completa :

cartao de estacionamento

entes entra em vigor amanha
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cartho de estacionamento para pessoas com deficiéncia, que passa ta
ir quem tem deficiéncia visual grave, entra em viger na terga-feira, s
Diario da Repabli

AU TN

PRESTACAO SOCIAL
PARAAINCLUSAO

Anjos em festa!

ANA SOFIA LUis MARIANA RITA
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