#21| OUTUBRO A DEZEMBRO 2022

NEWSLETTER

Acompanhe as principais noticias ANGEL

< ANGEL

ASSOCIACAO SINDROME DE ANGELMAN

PORTUGAL

E AINDA:

Editorial
Comunidade ANGEL

Ultima Hora

O 11.° Encontro Nacional reuniu cerca de e 1. .
60 participantes no Hotel Seminario Torre ANGEL Solidaria
d'Aguilha, em Sdo Domingos de Rana, para Celebridades ANGEL
falar e partilhar experiéncias e davidas em . .

P be Ponto final, paragrafo
torno de temas relacionados com a
Educacao e questdes comportamentais.

CONHECA A REPORTAGEM NESTA
EDICAO




EDITORIAL

Por Manuel Costa Duarte
Presidente da Direcao

Caros amigos,

Com o ano a terminar, encerramos também a comemoracao dos 10 da ANGEL, e a melhor forma
de percebermos o caminho percorrido é olhar para o local da partida.

Recuemos entao para o ano de 2012.

Um ano que iniciou com o naufragio do cruzeiro Costa Concordia, e que ficou também marcado
pela descoberta do Bosao de Higgs, o Euro 2012 em que Portugal foi eliminado pela Espanha
por penaltis na meia-final, e os jogos olimpicos de Londres. O pais encontrava-se com um
programa de assisténcia financeira e na radio ouviamos pela primeira vez Miguel Araujo a cantar
“Os maridos das outras”.

Foi neste contexto que a ANGEL foi formalmente criada pela vontade de pouco mais de 10
familias.

Por esta altura ja algumas familias mantinham contacto por Facebook, mas a informacao
disponivel sobretudo em portugués era muito limitada e dificil de encontrar. Cabia a cada familia
ir desbravando caminho e procurando solucoes para os desafios que ia enfrentando.

Foi também em 2012 que se realizou o primeiro encontro da ASA e por esta altura comecavam a
surgir os primeiros resultados positivos da investigacdo em modelo animal.

Ao longo destes anos fomos fazendo caminho em conjunto e contamos agora com mais de 50
familias diretamente envolvidas na Angel.

Nesta newsletter encontrard o ano 2022 em revista e ver o quanto percorremos nestes 10 anos.
Estamos orgulhosos do caminho percorrido, mas muito conscientes dos desafios que ainda
temos pela frente. Podemos melhorar no apoio que ja damos as familias e procurar solucdes
para as muitas preocupacoes para as quais ainda nao temos reposta.

Seja na melhoria da qualidade de vida, no acolhimento de novas familias, na transicao para a vida
adulta, no descanso do cuidador, nas alternativas para quando os pais/cuidadores ja nao tiverem
capacidade, na formacao de médicos, técnicos e professores, a promocao da investigacao e a
realizacdo de ensaios clinicos em Portugal, sio muitas as areas em que vamos trabalhar nos
préximos 10 anos.

Sao muitos e ambiciosos os objetivos que temos, e como foi feito até agora, sé sera possivel
com o envolvimento de todos e avancando um pouco cada dia.

Acreditamos muito neste projeto que é movido pelo sorriso dos nossos anjos!
Abracos e sorrisos,



COMUNIDADE ANGEL

O 11.° Encontro Nacional reuniu cerca de 60 participantes no Hotel Seminario Torre d'Aguilha, em
Sao Domingos de Rana, para falar e partilhar experiéncias e davidas em torno de temas

relacionados com a Educacao e questdoes comportamentais.

No dia 22, o Encontro teve inicio com a apresentacao pela Sra. Diretora da Direccao de Servicos de
Educacao Especial e de Apoio Socioeducativo da Direcao-geral de Educacao, Mestre Filomena
Pereira, das oportunidades e desafios associados a Educacao Inclusiva. com base nas conclusoes e
recomendacoes do Relatério Educacao Inclusiva em revista: perspetiva geral sobre Portugal,
lancado pela OCDE.

De seguida, a Professora Doutora Lara Querido, que tem dedicado os ultimos anos a atividades na
area da investigacao cientifica, particularmente nas areas da saude, trabalho, associativismo,
deficiéncia e direitos humanos, falou sobre o Modelo de Apoio a Vida Independente em Portugal.

A propdsito deste tema, e ainda da parte da manh3, foi possivel escutar os testemunhos da Dra. Eva
Fernandes, Coordenadora do CAVI Setubal da Inovar Autismo; Rosa Marques, mae de um
beneficiario deste apoio e da assistente pessoal que acompanha o seu filho, Adriana Cunha.
Comecaram por apresentar o projeto-piloto do CAVI Setlbal, que teve inicio em setembro de 2019,
com o objetivo de promover a inclusdo dos seus destinatarios nos contextos regulares e de
proximidade da sua comunidade, de acordo com os seus desejos, sonhos e aspiracoes. Neste
projeto-piloto estao integrados 18 destinatarios, com idades entre os 17 e os 45 anos de idade que
beneficiam do apoio e acompanhamento semanal de uma das 14 assistentes pessoais afetas ao
mesmo. Nas palavras da Dra. Eva Fernandes

"Apds o apoio do CAVI, de uma forma global,
todos os destinatdrios do apoio sdo undnimes no
que toca a importdncia do mesmo para o
aumento da sua autonomia, da sua qualidade de
vida e da sua participacdo e autodeterminacao.
Quer os destinatdrios, quer as familias
descobriram que é possivel terem um projeto de
vida na comunidade e realizarem os seus sonhos.
Verificou-se entdo a adocdo de novas rotinas,
nas quais se incluiram a realizacdo de atividades
de cultura, lazer e desporto adequadas aos seus
interesses; um aumento das competéncias de comunicacdo e interacdo social em todos os dominios da sua
vida, nomeadamente estrutura escolar/académica, familiar, formacdo profissional e sociedade/comunidade
no geral, assim como uma melhoria generalizada no bem-estar fisico e psicolégico. A um dos destinatdrios
permitiu também a possibilidade de residir de forma auténoma. Ficou também evidente que o efeito do MAVI
constituiu uma revolucdo na qualidade de vida de toda a familia e tem um efeito quase direto na conciliacdo
da vida pessoal e familiar; na conciliacdo da vida profissional; na liberdade da familia para realizacdo de
outras tarefas e atividades; na diminuicdo da ansiedade; na possibilidade de realizacdo de atividades sociais,
culturais e recreativas e um aumento generalizado da felicidade."

A tarde conhecemos algumas estratégias para lidar com os comportamentos disruptivos de auto e
heteroagressividade, apresentadas pela Professora Doutora Claudia Bandeira de Lima, psicéloga
clinica no Centro de Neurodesenvolvimento do Hospital Universitario de Santa Maria, consultora




cientifica no Instituto de Saude Baseada na Evidéncia da Faculdade de Medicina da Universidade de
Lisboa, CEO e Diretora Clinica do LégicaMentes - Centro de Neurodesenvolvimento Infantil.

Para fechar este dia de palestras sobre o tema da Educacao contdmos com a presenca das Dras.
Marta Jacinto e Ana Rute Sabino que nos apresentaram o projeto Informar sem Dramatizar da RD-
Portugal.

Enquanto isto os nossos Anjos foram acompanhados e animados por equipas de voluntarios
extraordinarios da Escola Superior de Satide de Alcoitao (ESSA), Escola Superior de Sauide de Santa
Maria (ESSSA) e Escola Superior de Saude da Cruz Vermelha Portuguesa (ESSCVP). Ha imagens que
valem por mil palavras, mas ainda assim acreditamos que estas ficam aquém da diversao e boa
disposicao que ali se viveu!

A noite celebramos os nossos 10 anos
com um concerto muito especial! Nao
faltou quem cantasse e dancasse...

No dia seguinte tivemos um almoco
de paella depois da nossa Assembleia
Geral onde, para além da
apresentacao do plano de atividades
de 2023, se votaram as alteracoes dos
Estatutos e Regulamento Interno da
Associacao.

Partilhamos alguns comentarios dos nossos participantes, que nos deixam de coracao cheio: "Um
grande elogio a quem organizou o encontro pelo excelente trabalho. Gostei muito dos voluntdrios deste
ano! Achei que estavam cheios de vontade de cuidar e brincar com os nossos Anjos!"

"Agradecimento a todos que proporcionaram as familias momentos tdo bons. Irei sempre. Acredito muito
nesta direccdo. Ao disp6r da associacado."

Para o ano ha mais se Deus quiser... Até 14 convidamos a viverem mais momentos destes conosco
seja nos Encontros Virtuais, seja noutros eventos, estando ja o préoximo previsto para fevereiro...
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2022 EM REVISTA - —

Factos, acontecimentos e outros numeros espetaculares

A nossa Associacao celebra uma década de existéncia e 2022 nado podia ter sido um ano melhor!
No ambito dos nossos projetos lancamos a 7.7 Edicao das Bolsas Terapéuticas, através da qual
comparticipamos, atualmente, as terapias de 13 anjos!

Na 3.7 Edicao do Programa Descanso do Cuidador conseguimos comparticipar os campos de
férias de todas as candidaturas que nos chegaram: foram 6 os Anjos que tiveram umas férias
diferentes!

Ainda no apoio as familias de pessoas com Sindrome de Angelman lan¢cdmos o novo site -
www.angel.pt - onde pode encontrar informacodes sobre a Sindrome de Angelman; conselhos
para gquem recebeu recentemente o diagndstico do seu familiar; materiais de apoio; 0s nossos
projetos, iniciativas e eventos; uma area dedicada a investigacao, com a possibilidade de
pesquisar os ensaios clinicos que estao a decorrer mediante dois links que ai se encontram e,
desde dezembro, um diretdrio com cerca de 140 contatos Uteis nas areas da salde, educacao e
lazer. No site encontra, também, as varias formas de nos ajudar e, em breve, os nossos produtos
na loja solidaria e uma area de conteldos exclusivos para os nossos associados.

No ano de 2022 realizamos 7 encontros virtuais, com um ciclo de palestras dedicadas ao tema
da investigacao e, também, outros temas como epilepsia e a apresentacao do estudo sobre a
sobrecarga dos cuidadores informais de pessoas com Sindrome de Angelman.

Os nossos 10 anos foram celebrados em dois momentos distintos...

No DISA, onde apds a 1.% edicao da caminhada Walk'in ANGEL, em Lisboa e Vila do Conde e,
também, Portel e Porto de Mds, cantamos os parabéns a ANGEL e no 11.° Encontro Nacional,
em Sao Domingos de Rana, com um jantar-concerto!

23 foi o numero de municipios que aderiram a iniciativa da ANGEL para iluminacao de
monumentos e espacos publicos; mais de 200 foram os participantes na 1.* edicao da Walk'in
ANGEL e 8 as publicacoes - media e web - que se juntaram na divulgacdo de uma campanha de
sensibilizacdo a propésito do Dia Internacional da Sindrome de Angelman.



A area da investigacao também nos reservou 6timas surpresas, em particular, com a distincdo da
equipa de investigadores portuguesa do Instituto Superior Técnico da Universidade de Lisboa,
gue ganhou uma das duas Bolsas atribuidas pela Angelman Syndrome Alliance (ASA), com o
projeto de investigacao “Kit de ferramentas de células estaminais para modelagem da disfuncao
cerebral na Sindrome de Angelman”.

E por falar em Angelman Syndrome Alliance (ASA)... o nosso Presidente, Manuel Costa Duarte,
foi eleito na 7.2 Conferéncia Internacional, para assumir a presidéncia desta alianca de
organizacoes mundiais de Sindrome de Angelman!

2022 foi, ainda, um ano préspero em termos de divulgacao: para além das diversas campanhas
no ambito do DISA, IRS e Fonte dos Sorrisos, onde contdmos com o apoio da Lift Media e MOP
através dos seus varios meios digitais, as nossas redes sociais cresceram em n.° de seguidores -
mais de 1.100 seguidores novos no Facebook e quase 500 no Instagram.

Nesta area destacamos, ainda, a distincao da fotografia "Smiling Underwater", protagonizada
pelo Pedro, com o primeiro lugar no Eurordis Black Pearl Awards e que tanto contribuiu para a
divulgacao da Sindrome de Angelman.

Na angariacao de fundos para apoio ao cumprimento da nossa missao ganham destaque os
Ironman_for_angels, que conseguiram arrecadar ndo sé tempos extraordinarios de prova, como
27K€ para a investigacao, assim como a nossa entrada no Ser Solidario da MB Way, o nosso
botao de donativos nas redes sociais e a campanha Fonte dos Sorrisos que, até ao fecho desta
edicao, vendeu mais de 1.150 packs.

2022 foi um ano em grande para a Sindrome de Angelman, o que se deveu, também, ao apoio
das nossas familias associadas e dos nossos parceiros! Obrigado a todos!

==

Representantes das organizacdes presentes na 7.2
Conferéncia Internacional sobre Sindrome de Angelman

Al !

———




ENCONTROS VIRTUAIS

Uma outra forma de estarmos "todos
juntos" sdao os Encontros Virtuais!

A ANGEL tem promovido mensalmente, na
ultima quarta-feira de cada més as 21h30,
um encontro via zoom, com a presenca de
um orador convidado para falar sobre
temas pedidos pelos nossos associados.
No més de novembro contdmos com a
presenca da Dra. Paula Aguiar, responsavel
do Departamento Médico da Ultragenyx
em Portugal, uma empresa biofarmacéutica
empenhada em levar novas terapias aos
pacientes para o tratamento de doencas

. genéticas graves raras e ultra-raras, para
uma apresentacao muito interessante que
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veio fechar um ciclo de encontros sobre investigacao.
No proximo dia 28, o Encontro vai assumir um formato diferente... dirigido em
exclusivo aos nossos associados, onde todos serdo convidados... a superar alguns

desafios!
ULTIMA HORA
W Conactos Utels

Conddientes dy redesibdade de i redpoita & exipbnoiad etpedificas dervaclas da Sindrome de Anpelman [S4) deserrecbemad um dirglrio de
profsionsts, entidades & SENAC0S &M Sreds 0omad 3 Saide, ending & Boer, acontahsdos & recomendados por familiares de pestoas Com #sta
eardic o RenalGh oard o i ed Cortactod di QU D orfedutni Evte dhrsrdri &0k parrdenle Sz ls: cass Sl g Sonladio
util por favor informe-nos stravés do emall ¢
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Conscientes da necessidade de dar resposta a exigéncias especificas derivadas da
Sindrome de Angelman (SA) desenvolvemos um diretério de profissionais, entidades
e servicos em areas como a saude, ensino e lazer, aconselhados e recomendados por
familiares de pessoas com esta condicdo genética rara e outros contactos de que
temos conhecimento. Neste diretdorio encontra, atualmente, 140 contatos. Caso
saiba algum contacto util por favor informe-nos através do email geral@angel.pt
Mais um passo concretizado no apoio as nossas familias!


mailto:geral@angel.pt

ANGEL SOLIDARIA

O Fonte dos Sorrisos, um vinho solidario
produzido e comercializado pela ANGEL
Portugal em colaboracdo com o Monte da
Ravasqueira, é presenca habitual em muitas
casas, pela época natalicia, desde 2013.

As suas receitas revertem na integra para
Bolsas Terapéuticas, que se traduzem num
apoio financeiro essencial a frequéncia de
terapias das criancas e jovens com Sindrome
de Angelman.

Este ano foram ja vendidos cerca 1.150 packs,
com o apoio das familias associadas, Lift Media
e MOP na divulgacao.

O Fonte dos Sorrisos pode ser adquirido
através de encomenda feita neste link ou, em
estreia este ano, diretamente nas lojas E o que
é em Cascais, na Est. da Malverira, 900/920
ED. C ou Elias Café em Lisboa, na Av. Elias
Garcia 19A.

Junte 0seuSorriso a0s NOSSOS.
Ajude-nos comumdonativo.

Ajude-nos a melhorar a qualidade de vida das pessoas com Sindrome de Angelman
através da comparticipacao de terapias: ofereca Fonte dos Sorrisos aos seus familiares e
amigos e contribua para um feliz ano novo destas familias!

Ainda ha muitos
sorrisos por abrir

Por sermos uma associacao sem fins
lucrativos, que promove uma Sindrome
rara e desconhecida do publico em
geral, todo o nosso financiamento é
obtido através de donativos que
recebemos.

Saiba como ajudar-nos junto do nosso
site, em www.angel.pt.



Iebndades
ANGEL

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

JANEIRO FEVEREIRO MARCO

05 - Tiago 05 - André 09 - Afonso
11-Inés 07 - Mério 12 - Rodrigo
12 - Leonor 15 - Diana 31 - Kate
25 -Madalena 25 - Marta

25 - Filipe

31-Pedro

SAVE THE DATE

WALK'IN ANGEL
2.2 edicao
Fevereiro 2023




PONTO FINAL,
PARAGRAFO

Por Catarina Costa Duarte
Secretaria da Direcao

2022 esta quase a chegar ao fim! Foi o ano que ditou o regresso a tdo esperada “normalidade”
depois de quase 2 anos de pandemia em que nos vimos forcados a revirar as nossas vidas, a
superar todas as adversidades que nos foram surgindo... Todos nds esperamos € merecemos
que regressem as rotinas e que as evolucdes dos nossos anjos sejam continuas!

Olhando para tras, 2022 foi um ano importante! Nao sé celebramos os 10 anos da ANGEL como
também iniciamos projetos e demos passos importantes para a nossa comunidade. Como é o
caso dos varios ensaios clinicos que estdo a surgir, e dos quais ouvimos falar nalguns Encontros
Virtuais, ou da criacao do Centro Especializado ANGELMAN que apesar de ainda nao estar
operacional estd em montagem e para o qual temos muita expectativa. Muito ja foi feito mas
ainda ha muito a fazer!

Queremos que 2023 continue este crescimento sustentado da nossa associacao, tudo para
conseguirmos apoiar mais e melhor as familias que em nds confiam. Nao deixem de nos desafiar,
de nos apresentar ideias, propostas, sugestoes! Também estamos ca para isso!

Resta-me desejar a todos um Santo Natal e um 6timo 2023, cheio de SORRISOS ©



