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| Mensagem da Presidente

Caros amigos,

Esta é a primeira “mensagem do Presidente” que escrevo.

Nestes anos que estdo para tras apoiei muitas vezes o “meu presidente” em diversos documentos, mas este era sempre
com ele, claro.

O “meu presidente” sempre foi um exemplo para mim, de como lidar com situagdes adversas, com diferentes pessoas no
dia-a-dia e eu prometi a mim mesma seguir 0s seus ensinamentos, mas agir com 0 meu cunho. Assim foi. Um obrigada
muito especial ao Rui Barros Silva, por tudo o que me ensinou ao longo dos 8 anos, desde que iniciei 0 meu estagio

profissional até chegar a dire¢do da nossa Associagdo, mesmo que algumas vezes ndo se apercebesse disso.

Este ano de 2018 foi verdadeiramente desafiante para toda a direcdo. A excecdo da Cristiana Alves, todos os restantes
eram de “primeira viagem”. Desde logo, definimos 0s nossos valores pelos quais nos iriamos reger: respeito, honestidade,
lealdade para com os doentes, humanidade, imparcialidade. Foram estes valores que nos acompanharam e acompanharao
nos anos que ainda faltam para o término do nosso mandato. Os desafios iniciais foram muitos, tinhamos perdido alguns
apoios e comemoravamos 0s 25 anos da APOFEN, mas tivemos sempre confianga no futuro.

Apesar do resultado do exercicio, 2018 foi um bom ano, porque sentimos a esséncia da APOFEN e sabemos que muitos
também a sentiram ou voltaram a sentir, conseguimos chegar a quem realmente necessita. Esse era um dos grandes
objetivos da diregdo, e pessoalmente do qual me orgulho mais, o outro que também foi orgulhosamente cumprido, diz
respeito @ confianga que todos os Centros de Tratamento tém depositado na Associagdo e & forma como todos se
envolveram nas diversas atividades. Atualmente estas relagdes estdo ainda mais fortes e isso é tdo bom! Escrevo esta
mensagem, em véspera de ir ao Hospital de Santa Maria, para me reunir com duas doentes adolescentes, a pedido da
médica que as acompanha. Pensamos que este momento, em concreto, reflete todo o trabalho que houve em 2018.

2018 foi ainda um ano extremamente cansativo a nivel fisico, ficamos sem a colaboragdo da pessoa ajudava na
concretizacdo das diversas atividades e o estagio profissional da Vanessa Lopes Azedo apenas se iniciou em Outubro, mas
conseguimos, mesmo assim, fazer com que o ano dos 25 anos da APOFEN ficasse na memaria dos que nos séo queridos.
Tenho de deixar uma palavra a toda a dire¢do, uma palavra de agradecimento pelo empenho neste nosso primeiro ano. Em
especial, um agradecimento, do fundo do coragédo, a Sandra Dias, a Tesoureira da APOFEN que é incansavel; também a
Paula Machado, esta Senhora ja ndo necessita de justificages para Ihe agradecermos a dedicagdo a 150% que tem a
APOFEN, despendendo de muito tempo seu em prol dos nossos doentes, que néo Ihe s&o familia de sangue mas sim de
coragdo. Um agradecimento ainda a Vanessa Lopes Azedo, por ter aceitado mergulhar nesta aventura com uma diregao de
primeira viagem. A Vanessa esta a aprender ao mesmo tempo que nés e isso ficara para sempre.

N&o podia terminar, sem agradecer ainda a trés pessoas que sem elas nada era como é: o Dr. Rui Vaz Osdrio e os meus
pais. O Dr. Vaz Osério proporcionou uma vida normal aos vossos filhos e os meus pais (tal como vocés) asseguram que
essa vida normal se mantenha, com a ajuda de todos os profissionais ligados a estas patologias.

Esperamos estar a altura das expectativas de todos.

Elisabete Almeida
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Il Breve caracterizagao da Associagao

A Associagdo Portuguesa de Fenilcetonuria e Outras Doengas Hereditarias do Metabolismo é uma
Associacdo Particular de Solidariedade Social sem fins lucrativos, com sede na Praga Pedro Nunes,
n°88, no Porto, constituida em 22 de Dezembro de 1993.

Encontra-se registada na Dire¢do Geral da Seguranga Social, no livro das Instituigdes de Saude, desde
10 de Setembro de 1994, tendo adquirido automaticamente a natureza de pessoa coletiva de utilidade
publica, sendo que o seu ambito de agéo abrange todo o territério nacional. A Associagdo encontra-se
ainda registada no Instituto Nacional para a Reabilitacdo, desde 17 de Dezembro de 2018, como

Organizagdo N&o Governamental das Pessoas com Deficiéncia de Ambito Local.

A Associagao tem como maxima lutar pela melhoria das condigdes de vida dos individuos portadores
de doencas hereditarias do metabolismo e tem, entre outras, como principais atividades:

- O apoio aos portadores de fenilcetonuria e outras doengas metabdlicas a nivel escolar, ou jardim-de-
infancia, de forma a garantir que Ihes ¢ fornecida a alimentagéo correta sem que haja por isso qualquer
tipo de discriminagao;

- Garantir a distribuicdo dos alimentos indispensaveis para estas criangas nas melhores condigcbes
econoémicas possiveis;

- Lutar para que qualquer progresso que se verifique no tratamento destas doencas seja apresentado
aos interessados e, logo que possivel posto a sua disposi¢ao;

- Proporcionar aos doentes uma qualidade de vida tanto quanto possivel semelhante @ das outras

criangas portuguesas.

Para cumprimento dos desafios constantes que se lhe deparam, a Associagao integra 22 pessoas,
tendo 1 funcionaria com contrato de trabalho sem termo, uma administrativa em regime de prestacédo
de servigo, uma funcionaria a realizar Medida de Estagios Profissionais por intermédio do Instituto de
Emprego e Formacgéo Profissional e, 19 dirigentes ndo remunerados de acordo com o art.° 18 dos

estatutos, distribuidos pelos diversos érgaos e de acordo com a seguinte estrutura organica:

a) Assembleia Geral: E o 6rgdo a quem compete o poder deliberativo sobre as questdes mais

relevantes da associagdo, sendo ela integrada por todos os s6cios no pleno gozo dos seus
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direitos, o que Ihe confere uma representatividade democrética e, por essa via, a participagéo

dos membros nas decisdes da associagao.

Tem a seguinte constitui¢ao:

4 )

Mesa da Assembleia

Presidente — Antdnio Manuel Sacramento Lopes, pai de jovem com Fenilcetonuria

Primeiro Vogal — Rui Manuel Correia Vaz Osério, pioneiro do Teste do Pezinho em Portugal

Qegundo Vogal — Maria do Carmo Santos Castro, jovem com Fenilcetonuria )

b) Diregdo: E o 6rgdo por exceléncia que define as estratégias e a agao da associacéo, sendo da

sua competéncia deliberar sobre um vasto e complexo campo de matérias, cabendo ao

Presidente a execucdo das deliberagdes tomadas. Compete-lhe, de entre outras fungdes,

elaborar e submeter ao parecer do érgéo de fiscalizagdo as estratégias de agao, materializadas

nos planos de atividade e a sua execug&o no Relatério e Contas.

Tem a seguinte composigéo:

Gregéo: \

Presidente — Elisabete Maria Lopes Almeida, jovem com Fenilcetonuria

Vice-presidente — Cristiana Filipa Freitas Alves da Silva, mae de uma menina com OCT
Tesoureiro — Sandra Andreia Monteiro Pereira Dias, mae de uma jovem com FenilcetonUria

Secretario — Vitor José Belchior Romba, pai de duas meninas com Fenilcetondria

%gal — José Gilberto Rodrigues Pinto Correia, pai de um jovem com Fenilcetonuria /

Para além dos membros efetivos, tem ainda cinco suplentes.

c) Conselho Fiscal: E o 6rgdo de fiscalizagdo da associagao, competindo-lhe as fungées definidas

nos estatutos, sendo-lhe primordialmente atribuido o papel de fiscalizagdo do cumprimento das

metas definidas no Plano de Atividades e Orgamento.

Tem a seguinte composi¢ao:

c

onselho Fiscal:

\

Presidente — Licinio Manuel Reis Rodrigues, pai de um jovem com Fenilcetonuria

Primeiro Vogal — Jodo Manuel Santos Aimeida, pai de uma jovem com Fenilcetonuria

Qegundo Vogal — Rui Miguel Aniceto Tavarela Veloso, pai de dois meninos com Fenilcetonuria )

Para além dos membros efetivos, tem ainda trés suplentes
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[l Introducao

O presente Relatério de Contas respeita ao exercicio de 2018, o primeiro ano do mandato dos Orgéos

Sociais da Apofen eleitos na Assembleia Geral de 2017 e que tomaram posse em Janeiro de 2018.

Esta direcdo € composta maioritariamente por pessoas que, pela primeira vez, estdo a frente da
Associagdo. Foram definidos cinco principios fundamentais orientadores da agao desta dire¢do e pelos
quais se tem regido, sdo eles: respeito, honestidade, lealdade para com os doentes, humanidade,
imparcialidade.

Respeito — a APOFEN respeita todos os doentes, profissionais de salde e entidades parceiras de igual
modo.

Honestidade — a APOFEN orienta-se pela honestidade em todas as suas agdes, nas diversas situagoes
e contextos.

Lealdade para com os doentes — para a APOFEN o doente metabdlico € aquele para quem toda a sua
atividade converge, como tal, € a sua entidade maxima e a Associa¢ao tudo fara para garantir a sua
qualidade de vida mantendo sempre o doente em primeiro lugar.

Humanidade — a APOFEN deve prestar auxilio a todos os doentes; garantir as condigdes de acesso e
manutengao do tratamento e proteger a vida saudavel e a satde do doente.

Imparcialidade — a APOFEN néo distingue doentes, centros de tratamento, profissionais de saude ou

parceiros, para a APOFEN todos estes atores s@o importantes para a atividade da Associagéo.

Esta direcéo pretende ainda introduzir os doentes, de forma gradual, no dia-a-dia da APOFEN para que

mais tarde 0s corpos sociais sejam ocupados maioritariamente por doentes.

Em 2018 a APOFEN teve duas grandes perdas de apoios, que se refletiram no resultado do exercicio.
N&o contou com o habitual apoio da FEDRA, visto que havia um prazo para cumprir para inscri¢éo da
APOFEN no INR, I.P como Organizacdo Nao Governamental das Pessoas com Deficiéncia (até
Dezembro de 2017) mas o mesmo néo foi cumprido, impossibilitando a Associagdo de receber este
apoio no ano seguinte — 2018. Também em 2018 a APOFEN nao contou com o apoio da Nutricia.

As quotas por liquidar tem tido nos ultimos anos um efeito bastante penalizador para as contas da
associagdo. 2018, infelizmente, ndo fugiu a regra. Os associados ainda ndo compreenderam a
importéncia do cumprimento das suas obrigagcdes para com a associagao, pois s6 assim & possivel

uma maior abrangéncia na realizagao das atividades.
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Contudo, também aconteceram coisas boas € em 2018 a APOFEN teve, mais uma vez, a consignagéao
de 0,5% do IRS.

A APOFEN contou ainda com a manutengao do protocolo celebrado com a Glutamine possibilitando a
manutengao, em part-time, da Psicologa Elisabete Almeida permitindo melhorar a comunicagéo e o
apoio aos pais e doentes.

Contou também com apoio financeiro da Biomarin para a realizagdo das diversas atividades inscritas
no Plano de Atividades.

De salientar que os apoios da Glutamine, DietiCare e Lifediet aumentaram face ao ano anterior, o que

para a diregao revela reforgo da confianga e a certeza de que os donativos s&o bem utilizados.

A APOFEN teve ainda apoio do Instituto de Emprego e Formagéo Profissional devido ao estagio

profissional da Vanessa Azedo.

Face ao supracitado as contas do exercicio de 2018 apresentam um resultado liquido negativo no valor
de 321,47¢€.
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IV Enquadramento das atividades

No plano da estrutura organizacional e do pessoal

Em 2018 foi mantida, no essencial, a estrutura organizacional, criada no enquadramento dos Estatutos,

orientada para o cumprimento das missdes cometidas a Apofen.

No Plano de Atividades e Orgamento para 2018 havia sido previsto a manuten¢do de uma Psicéloga,
em part-time e com contrato sem termo, a manutencao do posto de trabalho de uma administrativa em
part-time como prestadora de servigos e os 19 dirigentes ndo remunerados de acordo com o art.° 18
dos Estatutos, distribuidos pelos diversos 6rgdos e de acordo com a estrutura organica. Verificou-se
uma alteragéo na organica da Associagao derivada da saida da Luisa Ximenes Silva — a nova dire¢éo
auscultou-a manifestando o seu interesse na sua colabora¢do em part-time como prestadora de
servicos, no entanto a mesma ndo se mostrou disponivel para colaborar desta forma. Dada esta
auséncia, a dire¢do viu-se “forcada” a iniciar um estagio profissional de forma a colmatar esta lacuna.

A execucdo do Plano de Atividades respeitou, além deste ultimo ponto, esta orientagdo sendo que em
31 de dezembro de 2018 estavam ao servigo da Apofen 22 pessoas, conforme a distribuicao e estatuto

contratual que se evidencia no organograma da Apofen.

Com respeito aos cargos de dire¢do superior manteve-se a composi¢ao prevista nos Estatutos, com
correspondéncia no Plano de Atividades para 2018, ou seja, um Presidente, uma Vice-presidente, um
Tesoureiro, uma Secretaria e um Vogal da Dire¢éo, ndo remunerados. Por questdes de ordem pessoal

a Secretéaria da dire¢do renunciou ao cargo, tendo sido substituida pelo quarto suplente.
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V Configuragao organizacional

o

Secretaria-geral
Paula Machado

J

Assembleia Geral
Presidente
1° vogal
2° vogal

) 4

Direcao
Presidente Conselho Fiscal
Vice-presidente Presidente
Tesoureiro 1° vogal
Secretaria 2° vogal
Vogal \_

J
~N

J

Gabinete de Relag6es Institucionais e Prospetiva
Presidente — Elisabete Almeida

Vice-Presidente — Cristiana Alves

Tesoureiro — Sandra Dias

Secretario — Vitor Romba

Vogal - Gilberto Correia

~

AN

Gabinete Financeiro e de Recursos Humanos
Vice-presidente — Cristiana Alves
Tesoureiro — Sandra Dias

J
4 )
Gabinete de Apoio ao Doente
Psicdloga — Elisabete Aimeida
Vice-presidente — Cristiana Alves
\. J
Gabi s )
abinete de Comunicagao e Imagem
Presidente - Elisabete Almeida
Tesoureiro — Sandra Dias
Vogal - Gilberto Correia
A. comunicagéo — Vanessa Lopes Azedo
- /
. ] . )
Gabinete de Gestao de Voluntariado
Tesoureiro — Sandra Dias
Psicologa — Elisabete Almeida
A. comunicagéo — Vanessa Lopes Azedo
\ J
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VI Atividades da dire¢ao

No decurso do ano de 2018, a que reporta o presente relatorio, a Diregdo assegurou o regular

funcionamento da associagdo através da adogdo das decisées da sua competéncia.
Ao longo de 2018 sublinham-se as seguintes atividades mais relevantes, incluindo aquelas que foram

assumidas diretamente pela Direg¢ao:

» Continuagéo do projeto “Sou diferente porque sou especial”

Continuidade do Protocolo de Cooperagao entre a Apofen e a Glutamine assinado a 4 de novembro de
2011, com vista a execucdo do projeto com o tema “sou diferente porque sou especial’, que se iniciou
em janeiro de 2012. No Protocolo estabelecido entre as duas institui¢cdes antes citadas, salientam-se
abaixo os principais considerandos nele tecido, sobre a importancia da melhoria da qualidade de vida
dos doentes, 0s quais estdo na base da concretizagéo do referido Protocolo:

e Ensinar os doentes com DHM e familiares que com eles convivem diariamente a fortalecerem a
capacidade de resposta a pressoes, reforcar a autoestima e a autoconfianga face a situagoes
de exclusao social;

e Colocacdo da doenga “no seu lugar’, ndo lhe dando mais do que ela necessita. As
criangas/jovens com doenga e os seus familiares tém a oportunidade de esclarecer duvidas
acerca da doenga e conseguir mais informagao;

e Propiciar a estas criangas e jovens situagdes de desenvolvimento de atividades em pequenos
e grandes grupos (promogao de estratégias de resolugdo de problemas) estimulando assim as
experiéncias corporais, a integracdo e o convivio social, promovendo desta forma a diminui¢do
do isolamento e estigmatizagao;

e Aceitacdo da doenga e, consequentemente, uma melhor adaptacdo, através da troca de
experiéncias. Treino para o “pensar antes de agir’, normaliza¢do de sentimentos;

e Partilha de experiéncias (semelhantes e diversas) e convivio com os demais da sua idade.

» Publicacdo da revista Tribdlicas
A comunicagao é de grande relevancia no eficaz funcionamento da associagéo, e na capacidade de
envolver os associados nas acdes que a Diregdo desenvolve. Continuamos a ter este pressuposto
sempre presente, no entanto, devido a auséncia de uma colaboradora na area da comunicagéo, tal

compromisso nao nos foi possivel de realizar.

11
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» Acdes de sensibilizagdo nas escolas

A Apofen durante o ano de 2018 deu continuidade as acOes de formagéo e sensibilizagdo em diversas
escolas e estabelecimentos de ensino superior, no sentido de promover o esclarecimento sobre as

doencas raras do metabolismo das proteinas.

» Encontro Regional
No dia 24 de fevereiro realizou-se o Encontro Regional dos Agores, em parceria com a DietiCare. A ilha
de Séo Miguel acolheu este encontro que contou com a participagdo de doentes desta ilha e da llha
Terceira.
Ja de 8 a 10 de junho realizou-se o Encontro Regional da Madeira, em parceria com a Glutamine. Este
Encontro teve muitas semelhangas com o Encontro Nacional de Familias da APOFEN, tendo havido
sessdes cientificas com os profissionais de salde, escola de cozinha e visita cultural ao Museu da

Baleia.

» Fim-de-semana Cultural
De 6 a 8 de abril Sintra acolheu o V Fim-de-semana Cultural destinado a jovens portadores de doengas
hereditarias do metabolismo e seus familiares. Ficando alojados no Almaa Hostel, os jovens tiveram a
oportunidade de conhecer os locais mais emblematicos da vila e mais uma vez constatarem que o facto

de terem uma patologia ndo os impede de ter uma vida normal.

» Escolas de cozinha
Em parceria com a Glutamine, realizou-se em 2018 um workshop de cozinha na Madeira a 9 de junho
no &mbito do Encontro Regional da Madeira. Esta Escola de Cozinha foi dinamizada pelas maes e
doentes que confecionaram verdadeiras iguarias.
Foi realizada mais uma Escola de Cozinha no Encontro Nacional, a 1 de dezembro liderada pelo Hervé
Rodrigues, Chef de Cozinha e doente PKU.

» Campo de Férias da Apofen
Na semana de 26 de agosto a 1 de setembro realizou-se, nas instalagbes da Quinta da Escola, em
Alvados, o Xll Campo de Férias da Apofen para criangas e jovens portadores de doengas do
metabolismo hereditario e seus familiares. Neste ano, o0 Campo de Férias teve uma dinamica diferente
na sua organizagao pois a Apofen contou com a colaboragdo dos Centros de Tratamento. A dire¢éo

optou por solicitar aos parceiros inscrigdes para o Campo de Férias ao invés de atividades ludicas
12
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naquela semana. Com isso, conseguiu 8 inscrigdes oferecidas pelos laboratorios parceiros e distribuiu-

as pelos diversos Centros de Tratamento tendo sido estes a indicar os participantes que poderiam
beneficiar com a ida ao Campo de Férias, sendo que os critérios de sele¢do foram acordados entre a
APOFEN e os CT: dificuldades no cumprimento do tratamento e/ou dificuldades financeiras. Assim,

foram possiveis 15 presengas novas no Campo de Férias de 2018.

» Encontro Anual
No fim-de-semana de 30 de novembro a 2 de dezembro realizou-se 0 XIX Encontro Nacional da Apofen
no Hotel D. Luis em Coimbra.
Tendo como tema principal “25 anos APOFEN”, este encontro teve uma dindmica diferente dos
anteriores. Na manha de sabado houve lugar para sessoes cientificas com representantes de diversos

Centros de Tratamento que abordaram “A abordagem psicoldgica das doengas cronicas”; “Os desafios
da doenca na idade pediatrica”, “Os desafios da doenca na idade adulta”; “Guidelines europeias para o
tratamento das DHMP” e “O tratamento das DHMP num centro de tratamento europeu Birmingham
Children's Hospital’. A parte da tarde contou com algo muito especial e novo nos Encontros Anuais:
testemunhos de doentes mais velhos — “Como é viver com AMM e PKU no estrangeiro?”; “A gravidez
na PKU”, “Como € ser chef de cozinha com PKU?”; “Como é viver sozinho com OCT?”. Apos a
Assembleia Geral procedeu-se a distingdo de 25 socios honorarios e 25 sdcios beneméritos, sendo que
no dia seguinte houve lugar a uma aula de Zumba liderada por um doente PKU e escola de cozinha,

também liderada por um doente PKU.

> Almoco de Natal
Dada a proximidade do Encontro Nacional ao Natal, os sécios da APOFEN sugeriram que o0 almogo de

natal se transformasse em almogo de reis a realizar em janeiro de 2019.

» Projeto “APOFEN Jovem”
A APOFEN Jovem tem como objetivo maximo comegar a introduzir os doentes jovens adultos na vida
diéria da Associagéo. Este projeto funciona no Facebook como um “grupo fechado” e tem-se verificado

uma boa partilha entre os membros bem como propostas de atividades para a APOFEN.

» Programa de apoio social “Sou Especial, Sou Feliz’

Este projeto de apoio a familias carenciadas apoiou, em 2018, quatro familias.

13
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Estes apoios traduziram-se nas inscricoes e estadia em atividades da Associagdo bem como numa
deslocagéo para uma das atividades.
Tendo em conta que este programa apenas se iniciou em abril de 2018, consideramos que teve, até ao

momento, um balango positivo.

> “Programa de Mentores”
O Programa de Mentores € um programa de apadrinhamento de doentes recentes e novas familias.
Em 2018 tivemos 3 bebés do diagndstico precoce que beneficiaram deste programa. Em 2019 iremos

alargar as criangas com patologia.

» Participagdo em Congressos Europeus
A APOFEN proporcionou a presencga no Congresso Europeu da E.S.PKU a uma mée de duas meninas

com fenilcetonuria.

> Relagé@o com as congéneres europeias € internacionais

Em 2018 foi possivel uma reaproximagao as associagdes congéneres europeias. A APOFEN marcou
presenca na Conferéncia da E.S. PKU como associagdo, participando no programa destinado a
Associagdes onde foi possivel o estreitamento da relagdo com a E.S. PKU bem como com outras
Associagdes europeias e internacionais.

Também em novembro de 2018 marcdmos presenga no European Patient Advocacy Forum, promovido
pela Biomarin, onde mais uma vez foi possivel o estreitamento de relagbes com as entidades
europeias, sendo a APOFEN hoje em dia solicitada para estar presente em diversos eventos aos quais

nem sempre conseguimos responder positivamente dados os gastos necessarios.

14



VIl Atividades realizadas em 2018

Gabinete de Relagdes Institucionais e Prospetiva

Cooperagdo com outras entidades e organismos nacionais e internacionais, tendo em vista a realizagéo
de agdes conjuntas na area das DHMP;

Apoio a realizagdo do Encontro Anual, Campo de Férias, Fim-de-Semana Cultural e Escolas de
Cozinha;

Promogao e divulgacao de estudos e atividades na area das DHMP;

Cooperagao com os Centros de Tratamento.

O Gabinete de Relagdes Institucionais e Prospetiva tem por miss&o garantir 0 apoio técnico as

atividades de cooperacao institucional e realizar anélises prospetivas.

Durante o0 ano de 2018 o GRIP desenvolveu as seguintes atividades:

Cooperacao Institucional:

Participagéo em organizagdes, grupos de trabalho e projetos nacionais e internacionais:

1. Participagdo e acompanhamento das reunides da Fedra — Federag@o Nacional das Doengas Raras;
2. Representacao da Apofen em reunides da Agao Social do Municipio de Matosinhos;

3. Participagdo nos simposios da SPDM e E.S.PKU;

4. Reunides com os representantes dos varios laboratorios que comercializam alimentos hipoproteicos

em Portugal;

Gestéo dos protocolos e acordos de cooperagéo:
1. Reuni@o com os representantes da Glutamine e Biomarin para acompanhamento da execugao
dos Protocolos de Cooperagao celebrados com estas empresas.
2. Reuniado com todos os laboratérios parceiros para delineamento de estratégia de cooperagédo

anual.

Gabinete Financeiro e de Recursos Humanos

Realizar os procedimentos contabilisticos e dar cumprimento as obrigagdes fiscais;

Assegurar a gestdo orgamental, financeira e patrimonial;

Realizar os procedimentos necessarios as candidaturas aos programas de apoio as IPSS;

Assegurar a gestao dos recursos humanos.
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Ao Gabinete Financeiro e de Recursos Humanos (GFRH) compete promover e assegurar uma correta

gestéo dos recursos financeiros, patrimoniais € humanos da Apofen.

Com base neste designio, 0 GFRH desenvolveu, em 2018, as seguintes atividades:
Procedimentos Contabilisticos e Fiscais:

1. Realizagéo dos processamentos administrativos;

2. Desenvolvimento das fungGes inerentes ao movimento das receitas e despesas e 0s respetivos

registos contabilisticos obrigatorios;

3. Cumprimento das obrigagdes fiscais nos prazos estipulados na lei.

Gestéao Orgamental, Financeira e Patrimonial:

1. Elaboragéo, gestéo e controle orgcamental;

2. Execugdo das atividades inerentes a gestdo financeira, através do cumprimento das obrigacdes

legais e regulamentares;

3. Elaboragdo dos documentos necessarios para apresentacdo aos 6rgaos sociais, em cumprimento

das disposi¢des estatutarias.

Gestao dos Recursos Humanos:

1. Organizagéo e instrugdo dos processos relativos aos recursos humanos.

Gabinete de Apoio ao Doente Metahdlico

Apoio psico-social as familias e posteriormente aos proprios doentes com Doenga Hereditaria do
Metabolismo das Proteinas;

Apoio na identificacdo das particularidades da dieta através do jogo infantil;

Dinamizagao de ac¢bes de formacéo e sensibilizagdo junto das escolas, com professores,
auxiliares, pessoal da cozinha e pares;

Apoio na procura ativa de emprego;

Delineamento e defini¢do de projetos de vida;

Apoio psico-emocional as familias;

Identificagdo/sinalizagao de familias e/ou doentes carenciados/as;

Pesquisa e formulacdo de candidaturas a programas de financiamento e elaboragao de projetos;

Abordagem do publico estratégico que ainda ndo tem conhecimento/n&o € socio da APOFEN e
divulgacdo da APOFEN do mesmo.
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A APOFEN disponibiliza o GADM a todos os que necessitem de apoio, numa forma eficaz do doente se

relacionar com o Associagdo. Este Gabinete tem como objetivos facilitar a articulagdo do doente com
0s varios sistemas onde esta inserido, fornecer um suporte eficaz ao doente, agilizar a comunicagéo do
doente com os profissionais que o acompanham e promover a melhoria da percec¢ao da qualidade de

vida do doente e familia.

Durante o ano de 2018 o GADM desenvolveu as seguintes atividades:

1.

I AN

Implementag&o do Programa de Mentores;

Implementacao do projeto “sou especial, sou feliz”;

Apoio a variados doentes na lide com a doenga metabdlica;

Acoes de sensibilizagdo em escolas;

Orientagao dos doentes para a identificagdo de comportamentos de risco dos pares para consigo e
promogao de estratégias de coping relativamente ao facto de “ser diferente”;

Apoio na procura ativa de emprego;

Gabinete de Comunicagao e Imagem

Execugdo das tarefas de secretariado da Direg&o;

Apoio & organizagao de reunides, encontros anuais € regionais e outras atividades promovidas pela
Direcgéo;

Desenvolvimento de um Plano de Comunicagao;

Alimentacéo do sitio da Apofen e respetivas redes sociais;

Realizagéo de agdes de sensibilizacdo nas escolas.

Ao Gabinete de Comunicagéo e Imagem (GCl) compete organizar os servigos de apoio aos érgéaos
sociais, apoiar na gestdo dos recursos humanos e gerir e promover a comunicagao € a imagem

institucionais da associagao.

Durante o0 ano de 2018 o GCI desenvolveu as seguintes atividades:
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Secretariado da Dire¢éo:

1.Preparagéo, apoio e acompanhamento das reunides de Diregdo, Assembleia Geral e Conselho

Fiscal;

Quadro 1 — Numero de reunides dos 6rgdos sociais realizadas em 2018

Orgdos Sociais N° de reunides realizadas em 2018
Assembleia Geral 2

Diregéo 12

Conselho Fiscal 1

2. Elaboragéo das atas das reunides de Direcao;

3. Registo e atualizagao dos compromissos constantes na agenda da Direcao;

4. Apoio administrativo as participagdes da Dire¢do em eventos organizados por terceiros.

Apoio a organizagao de iniciativas promovidas pela Diregao:

1.0rganizacéo e acompanhamento de todas as atividades realizadas pela Dire¢éo, nomeadamente:

Encontro Anual,
Encontro Regional;
Escolas de Cozinha;
Campo de Férias;
Fim-de-semana Cultural;

Almogo de Natal.

Plano de Comunicagé&o:

1. Elaboragéo do Plano de Comunicagao que promova a Apofen e 0s seus parceiros;

2. Divulgacao das iniciativas, atividades e projetos da Apofen e seus parceiros;

3. Promogéo junto dos dérgdos de imprensa nacional a realizagdo de entrevistas com a Diregéo da

Apofen.

Sitio da Apofen e redes sociais

1. Atualizacdo permanente do sitio da Apofen através da inser¢do de documentagéo, informagdes,

comunicagdes e programas oficiais;
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2. Manutencao da pagina de Facebook da Apofen - divulgagéo de diversos contelidos como atividades
a realizar, resolugao de duvidas dos associados e noticias;

3. Elaboragéo e divulgacao dos Boletins Informativos e da newsletter Tribolicas.

Secretaria-Geral

Apoio ao funcionamento dos érgéos sociais da Apofen;

Apoio a todas as atividades e projetos da Diregéo;

.Apoio as atividades desenvolvidas pelo Gabinete de Relagdes Institucionais e Prospetiva (GRIP), pelo
Gabinete Financeiro e Recursos Humanos (GFRH), Gabinete de Apoio ao Doente Metabdlico (GADM) r

Gabinete de Comunicagéo e Imagem (GCI).

A Secretaria-Geral (SG) tem como misséo assegurar o apoio técnico a Diregdo da Apofen, permitindo
uma maior eficacia e eficiente articulagdo com os restantes 6rgéos sociais e associados, através do
apoio as atividades nas relagbes institucionais, nas atividades de gestdo de recursos humanos,

financeiros e patrimoniais, e da comunicagéo e imagem.

Durante o ano de 2018 a SG desenvolveu as seguintes atividades:

Apoio aos Orgaos Sociais

1. Acompanhamento dos métodos e procedimentos aprovados pela Diregéo;

2. Acompanhamento dos métodos e procedimentos aprovados pela Assembleia Geral e Conselho
Fiscal;

3. Compilagé@o de elementos informativos de interesse para envio aos membros dos 6rgéos sociais e

associados;

Coordenacao e apoio aos Gabinetes

1. Em articulagdo estreita com o GRIP, o0 GFRH, o GADM e o GClI, a Secretaria-Geral promoveu as
acles necessarias a concretizagao das atividades da Apofen;

2. Gestao e acompanhamento de todo o secretariado - rececao, classificagéo e distribui¢do interna do
correio, caixa de correio eletronico, recebimento de quotas e donativos, emissdo de recibos e

pagamentos a fornecedores.
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VIl EXECUGAO ORGAMENTAL 2018

I. Nota Introdutoria

A execucdo or¢camental do presente exercicio, decorrente das atividades da instituigdo no ano de 2018,
é apresentada em comparagao com o exercicio do ano anterior.

Contudo, em alguns casos, auxiliamo-nos dos valores de anos anteriores para a apresentacdo de
alguns indicadores, de forma a evidenciar a evolugéo da situagao da associagéo, bem como, para uma
melhor compreensao.

Destacamos como ponto principal e importante para a sobrevivéncia da APOFEN o resultado liquido do
exercicio em 2018, que foi negativo em 321,47 euros. Este valor foi consequéncia da falta de apoio de
uma das entidades privadas que mais ajudavam a associagao e também da falta de apoio da FEDRA.
Como ponto fraco salientamos a impossibilidade de ir mais além na abordagem aos sécios para que 0s
mesmos regularizassem as quotizagdes.

A principal dificuldade seréd a partir de agora, em consequéncia da “tal" Protegdo de dados, ser-nos
impossivel conseguir contactar os nossos socios, pois muitos serdo retirados da base de dados por nao
terem respondido aos nossos apelos de preenchimento dos referidos documentos para autorizarem a
utilizagao dos seus dados pessoais.

Apesar desses percalgos, temos outros motivos para acreditar num futuro. Temos de agradecer as
entidades e particulares que continuaram a apoiar a nossa associagao e referir também o montante
recebido da Autoridade Tributéria através da consignacéo de 0,5% do IRS, resultante da boa vontade
de particulares que ajudaram a associagdo, ndo se esquecendo de colocar no seu IRS a cruz na
consignacao para favorecer a APOFEN.

Estritamente ligado ao ponto anterior destacamos, ainda, como aspeto positivo a vitalidade financeira
com que a antiga Dire¢ao deixou a associagao.

Em suma teremos muito trabalho pela frente...
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1. Alguns Indicadores

1. Em 2018, assistimos a um aumento no numero de associados da APOFEN, face a 2017. Esse
numero advém principalmente devido a eleigdo de Socios Beneméritos e de Sécios Honorérios
homenageando pessoas importantes para a APOFEN que comemorou 25 anos. Terminamos
assim 2018 com 492 associados contando com as desisténcias e anulages.
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2. Apesar do aumento significativo do numero de associados em 2018 e a liquidagéo do valor das
quotizacdes aumentar, este foi proporcionalmente inferior. A direccdo esta cada vez mais
preocupada, pois 0 aumento de socios nao tem significado aumento de receitas. Existindo
entdo um aumento de sdcios devedores. O montante global das quotas devidas continua a
avolumar-se de ano para ano. De um montante de 56.180 euros em quotas devidas (valores
considerados cobraveis até final de 2018), apenas recebemos no total 4.620 euros, em que
valores recebidos de quotas de anos anteriores sdo 1.740 euros e 2.880 euros referentes aos

anos de 2018.
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3. Os donativos foram a componente em que se verificou a maior diminuigao face ao ano anterior.
Este decréscimo deveu-se a auséncia de apoio da Nutricia e da FEDRA. Apesar disso ndo
podemos desvalorizar os extraordinarios apoios da Biomarin e da Glutamine no ambito dos
protocolos celebrados e das demais entidades apoiantes.
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4. Em 2018 no que respeita ao beneficio fiscal consignado no art.’ 32 da Lei n°® 16/2001, de 22 de
junho (Lei da Liberdade Religiosa), a APOFEN recebeu 7.905,72 euros. Esta rubrica de
rendimentos tem sido fundamental nos Ultimos anos para contrabalangar a falta no pagamento
das quotizagdes. Em 2018 foi notéria a importéncia desta rubrica nos resultados finais do
exercicio.
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CONSIGNACAO DE 0,5% DO IRS
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5. No ano de 2018 o resultado liquido é negativo em 321,47 euros. Este resultado é assustador
para uma direcdo que acaba de iniciar os trabalhos, mas existe explicagdo que todos
compreenderao.

No findo ano, a APOFEN teve de lidar com muitos obstaculos e adversidades pois deixou de
ter apoio de uma entidade de grande peso e ndo conseguiu ter apoio dos fundos da FEDRA.
Esses dois valores rondam os 16.500 euros face a 2017. Basta fazer contas, se esse dinheiro
entrasse nas contas da APOFEN, jamais o resultado seria t&o baixo.

Uma associagdo como a APOFEN vive dos seus associados, e o impacto das quotizagdes
devidas nas contas da associagéo tem sido desastroso para os resultados obtidos nos Ultimos
anos. Para contrabalangar esta situagdo preocupante, a nova dire¢do da APOFEN tem
procurado novos apoios junto de entidades privadas de forma a conseguir cumprir com o Plano
de Atividades. Gragas ao esforgo de todos conseguimos que algumas entidades privadas se
tenham juntado a esta causa, e por mais pequena que seja, essa ajuda tem sido preciosa.
Porém, ndo podemos deixar de salientar o protocolo celebrado com o Centro de Genética
Médica Doutor Jacinto de Magalhdes (CGMJM) para colaboragdo na realizagdo das
Conferéncias de Genética o que se traduziu, por um lado, num esforgo maior ao nivel do
volume de trabalho da nossa parte, e por outro, num aumento das receitas que permitiu
equilibrar os resultados da associagéo face aos anos anteriores.

Evidentemente que o objetivo da associagdo néo € ter lucros, até pelo seu carater social, mas
amenizar os gastos consoante os rendimentos que obtém.
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RESULTADOS DO EXERCICIO
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2. Associativismo

A relacdo com os associados continua a desenvolver-se através de correspondéncia, do sitio na
Internet, das redes sociais Facebook e do Instagram, do Encontro Anual e do Boletim Informativo de
periodicidade mensal.

Porém, foi-nos impossivel durante o ano de 2018, publicar a revista Tribolicas, com muita pena nossa.
A razdo disso acontecer, foi que ficamos sem a colaboradora para o efeito. A Presidente Elisabete
Almeida, ficou sozinha para tudo no dia-a-dia. Mais tarde, conseguimos que a Vanessa Lopes Azedo
colaborasse com a Associagdo. Atualmente a Vanessa encontra-se a fazer estagio profissional na
APOFEN, com a supervisdo da Presidente.

Assinala-se também com aprego, a colaboracdo desinteressada de alguns socios com a sua
associagao, sendo desejavel que um maior numero ajudasse esta coletividade, em prol de uma causa
comum.

Como se pode constatar pelo quadro 2, em 2018 foram admitidos 50 novos socios, dos quais 11
efetivos, 3 auxiliares, 25 beneméritos e 11 honorarios e ocorreram 3 desisténcias. Foi um ano com
alguma ades&o, no que se diz de socios efetivos e auxiliares. Os sécios beneméritos e honorarios séo
consequéncia da comemoragao dos 25 anos da APOFEN. Assim, em dezembro de 2018 a APOFEN
era constituida por 492 sécios.
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Quadro 2 - Nimero de Socios em 2018

2018
’ Desisténcias/

SOCIOS 2014 2015 2016 2017 2018 Admitidos  Anulados
Efetivos 262 234 233 240 242 11 1
Auxiliares 240 220 194 196 192 3 2
Beneméritos 0 0 0 0 25 25

Honorarios 8 8 8 8 33 11

Total em 31.12 510 462 435 444 492 50 3

2.1 Quotizagoes

Tal como vem sucedendo nos ultimos anos, o pagamento das quotas em 2018 ficou-se pelos 22% do
montante devido. Para as quotas do ano corrente, ou seja, dos 13.520 euros devidos apenas 2.880
euros foram liquidados; e, dos 45.540 euros devidos de quotas de anos anteriores, apenas 1.740 euros
foram pagos.

Em 2018 foram anulados no final do exercicio 3 socios auxiliares. Como se constata pelo quadro 3,
estes socios auxiliares tinham 340 euros de quotizagdes por liquidar.

Assim, em 31.12.2018 as quotizagdes devidas ascendem a 55.980 euros, ou seja, um aumento de 23%
face ao ano anterior.

Quadro 3 - Valor das quotas em dezembro 2018
Anos anteriores 2018 Total
Devidas Pagas Em falta Devidas Pagas Em falta Em falta
47280 1.740  45.540 13.520 2.880  10.640 56.180

Anulados em 31.12.2018 Total
Efetivos Auxiliares Total Em falta
80 340 340 55.980

II. Analise da situagdo econémica e financeira

1. Rendimentos

1.1 Os saldos bancarios, em 31 de dezembro de 2018 e de 2017, séo discriminados da seguinte forma:

31-12-2018 31-12-2017
Depositos a Ordem (DO)
Santander Totta 38.981,02 40.692,88
Outros instrumentos financeiros
Santander Totta 21,93 22,14
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Como podemos constatar pelo quadro acima, a rubrica de Depdsitos a Ordem sofreu um pequeno
decréscimo face ao ano de 2017. Mas como j& referimos, ndo € nada de extraordinério visto os
imprevistos que tivemos em 2018.

De realgar que esta rubrica € de extrema importancia para fazer face aos compromissos futuros,
nomeadamente, os gastos com o pessoal e as atividades programadas no Plano Anual de Atividades.

1.2 A rubrica de servigos prestados sofreu um ligeiro aumento face a 2017, devido essencialmente as
inscricdes para o encontro nacional da APOFEN, visto ter sido a comemorag¢do dos 25 anos da
APOFEN, que teve bastante afluéncia. Nas outras rubricas notou-se uma pequena oscilagéo,
recebemos mais quotas referentes a anos anteriores, em contrapartida no campo de férias menos
inscrices. A rubrica referente as escolas de cozinha ndo teve movimentos.

As restantes rubricas que compdem esta Conta 72 mantiveram-se praticamente idénticas ao ano
anterior.

Vendas e Servigcos Prestados 2018 2017

Vendas 0,00 0,00

Servigos Prestados 17.537,14 15.504,00
Quotizagdes exercicios anteriores 1.740,00 1.554,00
Quotizagdes exercicio 2.880,00 2.900,00
Rendimentos de patrocinadores e colaboragdes 0,00 0,00
Encontro/Congresso Anual 7.170,00 3.780,00
Campo de Férias 3.042,14 4.270,00
Escolas de cozinha 0,00 2000,00
Apoio escolar 0,00 0,00
Encontro regional de familias 0,00 0,00
Fim-de-semana Cultural 420,00 510,00
Conferéncias de Genética 1.785,00 2.350,00
Atividades de Exercicios Anteriores 500,00 140,00

1.4 Relativamente as outras rubricas dos rendimentos, assistimos a uma diminuigdo significativa na
rubrica de Subsidios face a 2017. Em 2018 a APOFEN n&o obteve o apoio da FEDRA, que apoiava
parte das remuneragdes da sua Psicologa.

A rubrica de donativos, de extrema importancia para o equilibrio das contas da associagao, sofreu um

pequeno aumento face a 2017, ascendendo a 35.649,60 euros, mas temos de salientar que deste

valor, 6.400 euros fazem parte de donativos para as atividades das conferéncias de Genética. Sendo

assim somente 29.249,60 euros ficam para as atividades da APOFEN.

Esta situacao deriva essencialmente do esfor¢o que a Diregao fez junto de entidades privadas de forma

a obter novas formas de financiamento das suas atividades. Contudo, atendendo a especificidade do
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objeto da associagcdo a mensagem tem sido dificil de transmitir as entidades doadoras, o que resulta

numa grande dependéncia somente de duas grandes entidades doadoras, visto que a terceira entidade
este ano ndo nos apoiou.

Em relagdo ao IRS consignado obtivemos um retorno de 7.905,72 euros o que muito contribuiu para o
equilibrio das contas da associagao, como verificado em anos anteriores.

Subsidios, Outros rendimentos e ganhos e Juros 2018 2017
Subsidios, doagdes e legados a exploragéo 37.160,47 41.393,49
Subsidios do Estado e Outros Entes Publicos 1.510,87 6.674,54
ISS, IP - Centro Distrital (INR) 0,00 6.674,54
Encontro Anual 0,00 0,00
Campo de Férias 0,00 0,00
Fim-de-semana Cultural 0,00 0,00
FEDRA 0,00 6.674,54
IEFP 1.510,87 0,00
Subsidios eventuais 0,00 0,00
Subsidios de outras entidades 35.649,60 34.718,95
Donativos em dinheiro 35.541,60 34.718,95
Donativos em espécie 108,00 0,00
Outros rendimentos e ganhos 7.905,72 8.015,14
Correcdes relativas a exercicios anteriores 0,00 0,00
Restitui¢do de impostos (0,5% do IRS consignado) 7.905,72 8.015,14
Outros 0,00 0,00
Juros e rendimentos similares obtidos 0,00 0,05
QOutros rendimentos similares 0,00 0,05

2. Gastos e perdas

2.1 Quanto as rubricas de gastos e perdas analisemos primeiro as contas dos Custos das Mercadorias
Vendidas e Matérias Consumidas (CMVM) e os Fornecimentos e Servigos Externos (FSE).

Como o quadro em baixo evidencia, o0s CMVMC mantiveram-se inalterados, contrariamente os custos
com FSE aumentaram substancialmente, face ao exercicio anterior. Em relagdo aos FSE, na rubrica
‘subcontratos”, nomeadamente o alojamento, este é fruto do aumento dos gastos com o Campo de
Férias, bem como com o Fim-de-semana Cultural, e principalmente com o Encontro Nacional da
APOFEN, onde comemoramos 0s 25 anos da nossa associagdo e tivemos a presenca de muitos
convidados que homenageamos, também a rubrica de Deslocagbes e Estadas sofreu um aumento
relativamente alto visto que, com muito orgulho nosso, tivemos muito mais contacto com os Centros de
tratamento e consequentemente mais deslocagdes, ndo deixando de referir também as deslocagdes as
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regides autonomas da Madeira e dos Agores para a realizagdo dos Encontros Regionais, e nao
podemos deixar de referir a ajuda na deslocacdo de dois doentes da ilha da Madeira para estarem
presentes nas nossas atividades.

De salientar ainda o aumento dos “Honorarios” que sofreram um acréscimo face a 2017 porque 0s
gastos com a funcionaria administrativa passaram a estar contemplados nesta conta em detrimento da
conta “Servigos Especializados”, dai a diminuigao desta face ao ano anterior.

CMVMC e FSE 2018 2017
Custos das mercadorias vendidas e das matérias consumidas 0,00 0,00
Fornecimentos e servigcos externos 44.925,75 35.812,13
Subcontratos 22.826,89 16.127,91
Alojamento 16.487,29 7.826,42
Alimentagéo 5.816,70 6.746,71
Outros 522,90 1.554,78
Servigos especializados 9.959,35 8.789,86
Trabalhos especializados 1.536,50 7.214,94
Publicidade e propaganda 465,60 2.000,00
Vigilancia e seguranga 130,38 127,92
Honorarios 4.000,02 0,00
Conservagao e reparagao 0,00 10,00
Outros 173,75 1.389,00
Materiais 861,65 1.697,75
Ferramentas e utensilios de desgaste rapido 126,95 0,00
Livros e documentagé&o técnica 0,00 0,00
Material de escritdrio 503,42 742,05
Artigos para oferta 231,28 955,70
Outros 0,00 0,00
Energia e fluidos 326,73
Eletricidade 608,45 217,50
Combustiveis 0,00 69,98
Agua 54,76 39,25
Deslocagoes, estadas e transportes 12.915,30 6.701,64
Servicos diversos 1.352,45 2.067,69
Comunicagéo 1.076,20 1.756,09
Seguros 152,43 125,32
Limpeza, higiene e conforto 77,85 72,80
Outros servigos 45,97 113,48
Material Didatico 0,00 42,00
Encargos de Saiude com Utentes 0,00 58,55
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1.2. Nas outras rubricas de gastos apenas evidenciar que apesar do elevado montante de

quotizagdes em divida, optamos, tal como em 2017, ndo assumir perdas por imparidades
relativas a dividas incobraveis, pois temos a expetativa de num futuro proximo os mesmos
assumirem as suas obrigagdes e regularizarem as suas dividas.

Gastos com o pessoal, Gastos de depreciacao e de financiamento 2018 2017
Gastos com o pessoal 14.724,27 17.770,62
Remuneragées dos 6rgaos sociais 0,00 320,08
Ajudas de Custo 0,00 320,08
Remuneragées do pessoal 11.895,49  14.261,25
Remuneragdes 10.408,71 12.660,00
Subsidio de Alimentagao 1.486,78 1.601,25
Ajudas de custo 0,00 0,00
Encargos sobre Remuneragoes 2.322,24 2.929,18
Seguros de Acidentes no Trab. e Doengas Profissionais 260,54 181,11
Formagao profissional 246,00 79,00
Gastos de Depreciagao e de Amortizagao 240,42 312,76
Outros gastos e perdas 3.034,15 340,44
Impostos 5,78 340,44
Dividas incobraveis 0,00 0,00
Sacios efetivos 0,00 0,00
Sdcios auxiliares 0,00 0,00
Corregoes relativas a exercicios anteriores 0,00 0,00
Quotizagoes 420,00 152,00
Custos com apoios financeiros concedidos a associados 0,00 70,00
Conferéncias De Genética 2.608,47 0,00
Gastos e perdas de financiamento 0,21 13,00
Juros suportados 0,00 0,00
Servigos Bancérios 0,00 13,00
Outros 0,21 0,00

lll. Resultados por atividades

Os gastos com o Encontro Anual foram bastante superiores aos de 2017 devido a comemoracao dos
25 anos da APOFEN, onde elegemos 25 Socios Honorarios e 25 Socios Beneméritos podendo assim
homenagear pessoas muito importantes para a Associagao.

No Campo de Férias, mesmo com um aumento do numero de participantes face a 2017, o saldo foi
negativo em 4.366,81 euros.

Os Encontros regionais realizaram-se em 2018, nos Agores € na Madeira. O numero de participantes
no Encontro Regional dos Agores foi semelhante ao ano anterior. Ja na Regido Auténoma da Madeira
assistimos a uma adeséo fantastica, tanto das familias como dos profissionais daquele Centro de

Tratamento. Desde 2012 que ndo se realizava nesta ilha uma atividade da APOFEN e em 2018 além
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de ser realizado este Encontro, a sua organizagédo contou com o Centro de Tratamento da Madeira que

foi incansavel na preparagdo do evento.

O Fim-de-Semana Cultural, com um numero reduzido de participantes, abarcou um custo muito
elevado para a associa¢do em 2018, registando um saldo negativo de 1.518,02 euros.

As Conferéncias de Genética realizadas conjuntamente com o CJMJM resultaram num saldo
significativamente positivo dada a grande participagcdo no evento, bem como os apoios para a
realizagdo do mesmo.

De salientar que existe uma disparidade de valores entre 2017 e 2018, comparando cada atividade. A
Direcdo resolveu imputar a rendimentos os valores das inscrices, e somente os donativos especificos
a cada atividade. Os gastos séo imputados igualmente a cada atividade. Assim conseguimos ver
melhor a realidade das contas.

Os protocolos que temos com as diversas entidades sdo que o apoio € para a APOFEN utilizar
conforme achar mais conveniente, portanto esse valor € contabilizado na associagdo e com esse
dinheiro faremos sempre o melhor. Somente imputamos os donativos as atividades quando, por
exemplo, uma entidade oferece inscrigdes a jovem e com estas, a APOFEN delega aos Centros de
Tratamento a decisdo de quem necessita mais, pois 0os CT tém mais contacto com as situagdes em
concreto. Assim a APOFEN consegue estar mais proxima proporcionando a quem quer estar nas
atividades e nao pode financeiramente. A nosso ver o objetivo foi concretizado na integra com apoio
das diversas entidades.

Consegue-se ver neste quadro a importancia resultante da falta de apoio das duas entidades ja
mencionadas. Sendo assim este ano tivemos dificuldades acrescidas. E ndo nos livramos de o
Resultado Liquido ser negativo em 2018.

Quadro 4 - Resultados por atividades

2018 2017

Atividades Gastos Rendimentos  Saldo Gastos  Rendimentos  Saldo
Encontro/Congresso Anual 14.343,99 7.530,00 6.813,99 6.700,36 8.160,00  1.459,64
Campo de férias 8.658,95 429214  4.366,31 6.363,14 6.170,00 193,14
Escolas de Cozinha 67.60 0,00 67,60 133,80 0,00 133,80
Apoio Escolar 0,00 0,00 0,00 251,71 10,00 241,71
Tribolicas 0,00 0,00 0,00 1.910,59 1.000,00 910,59
Encontro Regional de familias 2.940,67 1.848,06 1.092,61 0,00 0,00 0,00
Fim-de-Semana Cultural 1.938,04 420,00 1.518,04 4.092,28 1.63500 2.457,28
Conferéncias de Genética 4.198,22 8.185,00 3.986,78 2.957,95 7.374,65  4.416,70

Subtotal ~ 32.147,47 2227520 9.872,27  22.409,83 2434965  1.939,82
Associagao 30.777,33 40.328,13 9.550,80  31.839,12 40.563,03  8.723,91

Total -321,47 10.663,73
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IX RESULTADOS

No exercicio de 2018, e tendo em consideragao o que evidenciamos no presente relatério, a APOFEN
obteve um resultado liquido negativo no valor de 321,47 euros.

Para este resultado desfavoravel muito contribuiu a falta de apoio financeiro, ja referida diversas vezes
ao longo deste relatorio. Mas apesar disso estamos orgulhosos pois conseguimos alcangar novamente
a confianga dos Centros de tratamento, ficamos ainda mais préximos das familias, conseguimos ajudar
familias carenciadas, proporcionando a participag@o de doentes que nunca conseguiram participar nas
diversas atividades como o Encontro Nacional, o Campo de férias e o Fim-de-semana Cultural. Tudo
isto tem um prego, mas também requer amor e dedicagao de todos os envolvidos. Tivemos percalgos é
verdade, contudo conseguimos concretizar muitos objetivos de cariz social que é realmente o objetivo
crucial.

Todos nds queremos ter uma 6tima e equilibrada execugao orgamental, mas isso néo foi possivel pelo
motivo ja referido, falta de apoio, mas outros dias virédo e estamos esperangosos de que tudo correra
pelo melhor. Para isso havera muito trabalho, dedicagéo e sacrificios.

De salientar novamente, o valor que poderiamos ter recebido seria mais do que suficiente para que o
resultado liquido fosse positivo, mas ndo esta s nas nossas maos. Fomos todos apanhados de
surpresa.

Importante dizer, que foi essencial para a APOFEN ter herdado uma boa saude financeira respeitante a
gestdo da anterior diregéo, pois se isso ndo tivesse acontecido, teriamos naturalmente de racionar as
atividades programadas para o ano de 2018.
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voluntaria na edi¢do e manutengao do sitio da APOFEN. A sua ajuda tem sido fundamental.
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XI PROPOSTA DE APLICAGAO DOS RESULTADOS

Foi com o envolvimento de todos que atingimos os objetivos, ultrapassamos as dificuldades e
alcangamos os desafios a que nos propusemos neste derradeiro ano de mandato da atual Dire¢&o.

Nos termos de tudo o que antecede este relatorio, a Dire¢éo propde a Assembleia-geral:

1. Que seja aprovado o relatorio e contas do exercicio de 2018.

2. Que o resultado liquido do exercicio de valor negativo de 321 euros e 47 céntimos seja
transferido para a conta de Resultados Transitados.
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XIl ANEXOS

1. Balango;
2. Demonstracédo de resultados;
3. Anexo as demonstragdes financeiras individuais;

4. Parecer do Conselho Fiscal
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BALANCO EM 31 DE DEZEMBRO DE 2018

RUBRICAS NOTAS 2018 2017
ACTIVO

Ativo ndo corrente

Ativos fixos tangiveis 5 240,40 480,82
Bens do patriménio histdrico e artistico e cultural 0,00 0,00
Propriedades de investimento 0,00 0,00
Ativos intangiveis 6 0,00 0,00
Investimentos financeiros 0,00 0,00
Fundadores/beneméritos/patrocinadores/doadores/associados/membros 0,00 0,00

Ativo corrente

Inventarios 7 3.923,60 222,50
Clientes 0,00 0,00
Adiantamentos a fornecedores 0,00 0,00
Estado e outros entes pablicos 8 0,00 166,67
Fundadores/beneméritos/patrocinadores/doadores/associados/membros 0,00 0,00
Outras contas a receber 9 0,00 2.947,90
Diferimentos 9 0,00 0,00
Outros ativos financeiros 10 21,93 22,14
Caixa e depositos bancarios 10 39.021,02 41.172,94
Subtotal 42.966,55 44532,15

Total do ativo 43.206,95 45.012,97

FUNDOS PATRIMONIAIS E PASSIVO

Fundos patrimoniais

Fundos 11 0,00 0,00
Excedentes técnicos 0,00 0,00
Reservas 2.500,00 2.500,00
Resultados transitados 11 40,035,17 30.914,40
Excedentes de revalorizagdo 0,00 0,00
Outras variacdes nos fundos patrimoniais 0,00 0,00
Subtotal 42.535,17 33.414,40
Resultado liquido do periodo 11 -321,47 10.663,73
Total do fundo de capital 42.213,70 44.078,13

Passivo

Passivo ndo corrente

Provisdes 0,00 0,00
ProvisBes especificas 0,00 0,00
Financiamentos obtidos 0,00 0,00
Outras contas a pagar 0,00 0,00
Passivo corrente
Fornecedores 0,00 0,00
Adiantamentos de Clientes 0,00 0,00
Estado e outros entes publicos 8 694,84
Fundadores/beneméritos/patrocinadores/doadores/associados/membros 0,00
Financiamentos obtidos 0,00
Diferimentos 9 240,00
Outras contas a pagar 12 0,00
Outros passivos financeiros 0,00
Subtotal 934,84
Total do passivo 934,84

Total dos fundos patrimoniais e do passivo 45.012,97
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DEMONSTRACAO DOS RESULTADOS POR NATUREZAS

RENDIMENTOS E GASTOS

Vendas e servicos prestados
Subsidios, doagdes e legados a exploracéo
Variacgdo nos inventarios da produgdo
Trabalhos para a propria entidade
Custos das mercadorias vendidas e das matérias consumidas
Fornecimentos e servigos externos
Gastos com o pessoal
Ajustamentos de inventarios (perdas/reversdes)
Imparidade de dividas a receber (perdas/reversdes)
Provisdes (aumentos/reducdes)
Provisdes especificas (aumentos/reduces)
Outras imparidades (perdas/reversies)
Aumentos/reduces de justo valor
Outros rendimentos e ganhos
Outros gastos e perdas
Resultado antes de depreciagdes, gastos de financiamento de impostos
Gastos/reversdes de depreciacdo e de amortizacao
Resultado operacional (antes de gastos de financiamento e impostos)
Juros e rendimentos similares obtidos
Juros e gastos similares suportados
Resultados antes de impostos
Imposto sobre o rendimento do periodo
Resultado liquido do periodo

NOTAS

13
14

15
16

17
18

5+6

19

19

11

2018

17.537,14
37.160.47
0,00

0,00

0,00
44.925,75
14.724,27
0,00

0,00

0,00

0,00

0,00

0,00
7.905,72
3.034,36
-81,05
240,42
-321,47
0,00

0,00
-321,47
0,00
-321,47

2017

15.504,00
41.393,49
0,00

0,00

0,00
35.812,13
17.770,62
0,00

0,00

0,00

0,00

0,00

0,00
8.015,14
340,44
10.989,44
312,76
10.676,68
0,05
13,00
10.663,73
0,00
10.663,73
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Anexo as Demonstragdes Financeiras Individuais
para o exercicio findo em 31 de dezembro de 2018
(valores expressos em euros)

RELATORIO DE CONTAS 2018
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1. Identificagao da entidade

A Associagdo Portuguesa de Fenilcetonuria e Outras Doengas Hereditarias do Metabolismo é uma
Associagdo Particular de Solidariedade Social sem fins lucrativos, com sede na Praga Pedro Nunes,
n°88, no Porto, constituida em 22 de Dezembro de 1993.

Encontra-se registada na Direcgdo Geral da Seguranga Social, no livro das Instituicbes de Saude,
desde 10 de Setembro de 1994, tendo adquirido automaticamente a natureza de pessoa coletiva de
utilidade publica, sendo que o seu &mbito de agao abrange todo o territorio nacional.

2. Referencial contabilistico de preparagao das demonstragoes financeiras

Em 2018 as Demonstragdes Financeiras foram elaboradas no pressuposto da continuidade das
operagdes a partir dos livros e registos contabilisticos da Associacdo e de acordo com a Norma
Contabilistica e de Relato Financeiro para as Entidades do Setor Nao Lucrativo (NCRF-ESNL)
aprovada pelo Decreto-Lei n.° 36-A/2011 de 9 de margo. No Anexo Il do referido Decreto refere-se que
o Sistema de Normaliza¢do Contabilistica para Entidades do Setor N&o Lucrativo € composto por:

e Bases para a Apresenta¢do das Demonstragdes Financeiras (BADF);

e Modelos de Demonstragdes Financeiras (MDF) — Portaria n.° 105/2011 de 14 de margo;
e (Cadigo de Contas (CC) — Portaria n.° 106/2011 de 14 de margo;

e NCRF-ESNL - Aviso n.° 6726-B/2011 de 14 de margo.

3. Principais politicas contabilisticas

As principais politicas contabilisticas aplicadas pela Associagdo na elaboragdo das Demonstragoes
Financeiras foram as seguintes:

3.1. Bases de apresentagéo

As Demonstragdes Financeiras foram preparadas de acordo com as Bases de Apresentacdo das
Demonstragdes Financeiras (BADF).

3.1.1. Continuidade:

Com base na informagao disponivel e as expectativas futuras, a Associa¢do continuara a operar no
futuro previsivel, assumindo que ndo ha a intencdo nem a necessidade de liquidar ou de reduzir
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consideravelmente o nivel das suas operagdes. Para as ESNL, este pressuposto ndo corresponde a

um conceito econdémico ou financeiro, mas sim a manutengao da atividade de prestacéo de servigos ou
a capacidade de cumprir os seus fins.
3.1.2. Regime do acréscimo (periodiza¢do econdmica):

Os efeitos das transagdes e de outros acontecimentos sdo reconhecidos quando eles ocorram
(satisfeitas as definigdes e os critérios de reconhecimento de acordo com a estrutura conceptual,
independentemente do momento do pagamento ou do recebimento) sendo registados
contabilisticamente e relatados nas demonstragdes financeiras dos periodos com o0s quais se
relacionem. As diferengas entre os montantes recebidos e pagos e os correspondentes rendimentos e
gastos sdo registados nas respetivas contas das rubricas “Outras contas a pagar” (Nota 12) e
‘Diferimentos ” (Nota 9).

3.1.3. Consisténcia de apresentagao:

As Demonstragdes Financeiras estdo consistentes de um periodo para o outro, quer a nivel da
apresentacdo quer dos movimentos contabilisticos que Ihes dao origem, exceto quando ocorrem
alteragdes significativas na natureza que, nesse caso, estdo devidamente identificadas e justificadas
neste Anexo. Desta forma é proporcionada informacao fiavel e mais relevante para os utentes.

3.1.4. Materialidade e agregacao:

A relevancia da informagéo é afetada pela sua natureza e materialidade. A materialidade dependente
da quantificagdo da omissdo ou erro. A informacdo é material se a sua omissdo ou inexatidao
influenciarem as decisdes econémicas tomadas por parte dos utentes com base nas demonstragdes
financeiras. ltens que ndo séo materialmente relevantes para justificar a sua apresentagao separada
nas demonstragdes financeiras podem ser materialmente relevantes para que sejam discriminados nas
notas deste anexo.

3.1.5. Compensacao:

Devido a importancia do ativo e passivo serem relatados separadamente, assim como os gastos e 0s
rendimentos, estes ndo devem ser compensados.

3.1.6. Informacao comparativa:

A informacdo comparativa deve ser divulgada, nas Demonstragbes Financeiras, com respeito ao
periodo anterior. Respeitando o Principio da Continuidade da Associacdo, as politicas contabilisticas
devem ser levadas a efeito de maneira consistente em toda a Associagdo e ao longo do tempo e de
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maneira consistente. Procedendo-se a alteragbes das politicas contabilisticas, as quantias

comparativas afetadas pela reclassificagdo devem ser divulgadas, tendo em conta:

a) A natureza da reclassificagéo;
b) A quantia de cada item ou classe de itens que tenha sido reclassificada; e,
¢) Razao para a reclassificagéo.

3.2. Politicas de reconhecimento e mensuragao
3.2.1. Ativos fixos tangiveis:

Os “Ativos Fixos Tangiveis” encontram-se registados ao custo de aquisi¢do ou de produgéo, deduzido
das depreciagdes e das perdas por imparidade acumuladas. O custo de aquisicdo ou produgao
inicialmente registado inclui o custo de compra, quaisquer custos diretamente atribuiveis as atividades
necessarias para colocar os ativos na localizagdo e condigdo necessérias para operarem da forma
pretendida e, se aplicavel, a estimativa inicial dos custos de desmantelamento e remogéo dos ativos e
de restauracao dos respetivos locais de instalagdo ou operagéo dos mesmos que a Associagao espera
vir a incorrer.

As despesas subsequentes que a Associagdo tenha com a manutengéo e reparagdo dos ativos sé@o
registadas como gastos no periodo em que séo incorridas, desde que ndo sejam suscetiveis de permitir
atividades presentes e futuras adicionais.

As deprecia¢des sao calculadas, assim que os bens estdo em condigdes de ser utilizados, pelo método
da linha reta em conformidade com o periodo de vida Util estimado para cada grupo de bens.

As taxas de depreciagéo utilizadas correspondem aos periodos de vida util estimada que se encontra
na tabela abaixo:

Ativo fixo tangivel Vida util estimada

(anos)
Equipamento administrativo 5-6anos
Outros Ativos fixos tangiveis 6 anos

A Associagdo revé anualmente a vida util de cada ativo, assim como o seu respetivo valor residual
quando este exista.

As mais ou menos valias resultantes da venda de ativos fixos tangiveis séo determinadas pela
diferenga entre o valor de realizagdo e a quantia escriturada na data de alienagédo, sendo que se
encontram espelhadas na Demonstragdo dos Resultados nas rubricas “Outros rendimentos
operacionais” ou “Outros gastos operacionais”. Contudo em 2018, ndo ocorreu nenhuma venda de
ativos fixos tangiveis.
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3.2.2. Ativos intangiveis:

Os “Ativos Intangiveis” encontram-se registados ao custo de aquisi¢do, deduzido das amortizagbes e
de eventuais perdas por imparidade acumuladas. S&o reconhecidos apenas quando for provavel que
deles permitam atividades presentes e futuras para a Associagdo e que 0S mesmos possam ser
mensurados com fiabilidade.

As amortizagOes séo calculadas, assim que os ativos estejam em condigdes de ser utilizados, pelo
método da linha reta em conformidade com o periodo de vida Util estimado para cada grupo de bens.
As taxas de amortizagdo utilizadas correspondem aos periodos de vida util estimada que se encontra
na tabela abaixo:

Vida util estimada
(anos)

Programas de computador 3 anos

Ativo fixo intangivel

O valor residual de um “Ativo Intangivel” com vida util finita deve ser assumido como sendo zero,
exceto se:

e Houver um compromisso de um terceiro de comprar o ativo no final da sua vida util, ou

e Houver um mercado ativo para este ativo, e

e Seja provavel que tal mercado exista no final da sua vida util.

3.2.3. Inventarios:

Os “Inventarios” estao registados ao custo de aquisi¢ao e ao valor realizavel liquido. O valor realizavel
liquido representa o preco de venda estimado deduzido de todos os custos estimados necessarios para
concluir os inventarios e proceder a sua venda. Sempre que o valor de custo € superior ao valor
realizavel liquido, a diferenca é registada como uma perda por imparidade.

A Associagéo adota como método de custeio dos inventarios o custo corrente. Aos Inventarios que nao
sejam geralmente intermutaveis devem ser atribuidos custos individuais através do uso de identificagao
especifica.

Os Inventarios que a Associagao detém, mas que se destinam a contribuir para o desenvolvimento das
atividades presentes e futuras ou os servigos que lhes estdo associados ndo estdo diretamente
relacionados com a capacidade para ela gerar fluxos de caixa, estdo mensurados pelo custo corrente.
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3.2.4. Ativos e passivos financeiros:

Os ativos e passivos financeiras séo reconhecidos apenas e sé quando se tornam uma parte das
disposigdes contratuais do instrumento.

Associados

De acordo com a Norma Contabilistica de Relato Financeiro para as Entidades do Setor Nao Lucrativo
(NCRF-ESNL), as quotas sempre que se tenham vencido e possam ser exigidas pela Associagdo
deverdo ser registadas no ativo pela quantia realizavel.

Contudo, a Direcdo entendeu, ainda, ndo proceder a este registo no ativo pela quantia realizavel das
quotas procedentes de associados que se encontram vencidas, e que representam o montante de
55.980 euros, uma vez que o processo de reorganiza¢ao da base de dados dos associados nao estar
concluido.

Outros ativos financeiros
A rubrica “Outros ativos financeiros” compreende o Fundo Santander Multitesouraria que pode ser
imediatamente mobilizavel, mas contendo riscos de flutuagdes de valor.

Caixa e depdsitos bancarios
A rubrica “Caixa e depositos bancérios” inclui caixa e depdsitos bancarios de curto prazo que possam
ser imediatamente mobilizaveis sem risco significativo de flutuagdes de valor.

Fornecedores e outras contas a pagar
As dividas registadas em “Fornecedores” e “Outras contas a pagar” séo contabilizadas pelo seu valor
nominal.

3.2.5. Fundos patrimoniais:

A rubrica “Fundos” constitui o interesse residual nos ativos ap6s deducao dos passivos.
Os “Fundos Patrimoniais” sdo compostos por:
e Fundos atribuidos pelos fundadores/associados da Associagéo ou terceiros;
e Fundos acumulados e outros excedentes;
e Subsidios, doagdes e legados que o Governo ou outro instituidor ou a norma legal aplicavel a
cada entidade estabelecam que sejam de incorporar no mesmo.
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3.2.6. Provisdes:

Periodicamente, a Associagdo analisa eventuais obrigagdes que advenham de pretéritos
acontecimentos e dos quais devam ser objeto de reconhecimento ou de divulgagdo. Assim, a
Associagédo reconhece uma Provisdo quando tem uma obrigag&o presente resultante de um evento
passado e do qual seja provavel que, para a liquidagao dessa obrigacdo, ocorra um exfluxo que seja
razoavelmente estimado.

O valor presente da melhor estimativa na data de relato dos recursos necessarios para liquidar a
obrigacdo € o montante que a Associagdo reconhece como provisdo, tendo em conta os riscos e
incertezas intrinsecos a obrigagéo.

Na data de relato, as Provisdes sdo revistas e ajustadas para que assim possam refletir melhor a
estimativa a essa data.

Por sua vez, os Passivos Contingentes ndo s&o reconhecidos nas demonstragdes financeiras, no
entanto sdo divulgados sempre que a possibilidade de existir exfluxo de recursos que incorporem
contributos para o desenvolvimento das atividades presentes e futuras da Associagéo. Tal como 0s
Passivos Contingentes, os Ativos Contingentes também ndo sdo reconhecidos nas demonstragdes
financeiras, ocorrendo a sua divulgacdo apenas quando for provavel a existéncia de um influxo.

3.2.7. Estado e outros entes publicos:

O imposto sobre o rendimento do periodo corresponde ao imposto a pagar. Este inclui as tributagdes
auténomas sempre que estas existam.

Nos termos do n.° 1 do art.° 10 do Cddigo do Imposto sobre 0 Rendimento das Pessoas Coletivas
(CIRC) estéo isentos de Imposto sobre o0 Rendimento das Pessoas Coletivas (IRC):

a) As pessoas coletivas de utilidade publica administrativa;

b) As instituicdes particulares de solidariedade social e entidades anexas, bem como as pessoas
coletivas aquelas legalmente equiparadas;

c) As pessoas coletivas de mera utilidade publica que prossigam, exclusiva ou predominantemente,
fins cientificos ou culturais, de caridade, assisténcia, beneficéncia, solidariedade social ou defesa do
meio ambiente.
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2 - A isengao prevista na alinea c¢) do nimero anterior carece de reconhecimento pelo Ministro de

Estado e das Financas, a requerimento dos interessados, mediante despacho publicado no Diério da
Republica, que define a respetiva amplitude, de harmonia com os fins prosseguidos e as atividades
desenvolvidas para a sua realizagdo, pelas entidades em causa e as informagdes dos servigcos
competentes da Direcgao-Geral dos Impostos e outras julgadas necessarias.

3 - A isengéo prevista no n.° 1 ndo abrange os rendimentos empresariais derivados do exercicio das
atividades comerciais ou industriais desenvolvidas fora do @mbito dos fins estatutarios, bem como os
rendimentos de titulos ao portador, ndo registados nem depositados, nos termos da legislacdo em
vigor, e é condicionada a observancia continuada dos seguintes requisitos:

a) Exercicio efetivo, a titulo exclusivo ou predominante, de atividades dirigidas a prossecugao dos fins
que justificaram o respetivo reconhecimento da qualidade de utilidade publica ou dos fins que
justificaram a isengdo, consoante se trate, respetivamente, de entidades previstas nas alineas a) e b)
ounaalineac)don.®1;

b) Afetagéo aos fins referidos na alinea anterior de, pelo menos, 50% do rendimento global liquido que
seria sujeito a tributagdo nos termos gerais, até ao fim do 4.° exercicio posterior aquele em que tenha
sido obtido, salvo em caso de justo impedimento no cumprimento do prazo de afetagdo, notificado ao
diretor-geral dos Impostos, acompanhado da respetiva fundamentagéo escrita, até ao ultimo dia util do
1. més subsequente ao termo do referido prazo;

c) Inexisténcia de qualquer interesse direto ou indireto dos membros dos dérgéos estatutarios, por si
mesmos ou por interposta pessoa, nos resultados da exploragdo das atividades economicas por elas
prosseguidas.

4 - O ndo cumprimento dos requisitos referidos nas alineas a) e ¢) do nimero anterior determina a
perda da isenc&o, a partir do correspondente exercicio, inclusive.

5 - Em caso de incumprimento do requisito referido na alinea b) do n.° 3, fica sujeita a tributagéo, no 4.°
exercicio posterior ao da obtencdo do rendimento global liquido, a parte desse rendimento que deveria
ter sido afeta aos respetivos fins.

Assim, os rendimentos previstos no n.° 3 do art.° 10 encontram-se sujeitos a IRC a taxa de 21,5%
sobre a matéria coletavel nos termos do n.° 5 do art.° 87. Acresce ao valor da coleta de IRC apurado, a
tributacdo auténoma sobre 0s encargos e as taxas previstas no artigo 88° do CIRC.

As declaragdes fiscais estdo sujeitas a revisdo e corre¢do, de acordo com a legislagdo em vigor,
durante um periodo de quatro anos (dez anos para a Seguranga Social, até 2000, inclusive, e cinco
anos a partir de 2001), exceto quando estejam em curso inspegdes, reclamagdes ou impugnagdes.
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Nestes casos, e dependendo das circunstancias, os prazos séo alargados ou suspensos. Ou seja, as

declaragdes fiscais da Associagdo dos anos de 2012 a 2016 ainda poderao estar sujeitas a revisao.
4. Politicas contabilisticas, alteragdes nas estimativas contabilisticas e erros

Né&o se verificaram quaisquer efeitos resultantes de alteragao voluntaria em politicas contabilisticas.
5. Principais pressupostos relativos ao futuro

As demonstragdes financeiras anexas foram preparadas no pressuposto da continuidade das
operagdes a partir dos registos contabilisticos da OCC.

6. Ativos fixos tangiveis

A quantia escriturada bruta, as depreciagdes acumuladas, a reconciliagdo da quantia escriturada no
inicio e no fim do exercicio de 2018, mostrando as adi¢des, os abates e alienacdes, as depreciacoes e
outras alteragdes, foram desenvolvidas de acordo com o seguinte quadro:

Descrigao 2017 Adigoes Abate Transf. 2018

Custo

Equipamento administrativo 3.582,08 - - - 3.582,08

Outros ativos fixos tangiveis 39,90 - - - 39,90

Ativo Bruto 3.621,98 0,00 0,00 0,00 3.621,98

Depreciagées acumuladas

Equipamento administrativo 3127,86 240,42 - - 3.368,28

Outros ativos fixos tangiveis 13,30 - - - 13,30
Ativo Liquido 480,42 240,42 0,00 0,00 240,40

7. Ativos intangiveis

A quantia escriturada bruta, as amortizagdes acumuladas, a reconciliagdo da quantia escriturada no
inicio e no fim do periodo de 2018, mostrando as adi¢des, os abates e alienagdes, as amortizagdes e
outras alteragdes, foram desenvolvidas de acordo com o seguinte quadro:

Descrigao 2017 Adicoes  Ajustamento/Abate 2018

_Custo
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Programas de computador 1.360,05 - - 1.360,05
Ativo Intangivel Bruto 1.360,05 0,00 0,00 1.360,05
Amortizagdes acumuladas
Programas de computador 1.287,71 72,34 - 1.360,05
Ativo Intangivel Liquido 72,34 72,34 0,00 0,00

8. Inventarios

Em 31 de dezembro de 2018 a rubrica “Inventarios” apresentava os seguintes valores:

2018
Descri¢ao Mercadorias  Matérias
primas
Inventario Inicial 222,50 0,00
Compras 3.653,10 0,00
Regularizagdes 0,00 0,00
CMVMC 0,00 0,00
Inventario Final 3.875,60 0,00

Verifica-se a nédo existéncia de inventario inicial e final de matérias-primas, uma vez que as compras
sdo efetuadas aquando das Escolas de Cozinha, e para consumo na prépria agao de formacao, pelo
que se consideram consumidas no momento da compra.

As mercadorias em inventario sao relativas aos livros de receitas “Comer bem sem fazer mal”, volumes
| e Il; e, aos filmes, em formato DVD sobre a Fenilcetonuria e os “15 anos da APOFEN”", e adquiriu-se
diversos artigos de merchandising, canecas blocos e porta chaves.

No periodo de 2018 foram reconhecidos os seguintes gastos relacionados com “Custo das Mercadorias
Vendidas e Matérias Consumidas”:

2018
Descrigao Mercadorias  Matérias
primas
Inventario Inicial 222,50 0,00
Compras 3.653,10 0,00
Regularizacbes 0,00 0,00
Inventario Final 222,50 0,00
CMVMC 3.875,60 0,00
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9. Estado e outros entes publicos

A rubrica de “Estado e outros Entes Publicos” esta dividida da seguinte forma:

Descri¢ao

Ativo
Imposto sobre 0 Rendimentos das Pessoas Singulares (IRS)

Total
Passivo
Imposto sobre o Valor Acrescentado (IVA)
Imposto sobre 0 Rendimentos das Pessoas Singulares (IRS)
Seguranga Social

Total

2018

0,00
0,00

0,00
166,67
606,58
773.25

Os valores do IRS retido e da Seguranga Social sao referentes a dezembro, pelo que a entrega dos

mesmos ocorreu dentro do prazo legal em janeiro de 2018.

10. Diferimentos

Em 31 dezembro de 2018, a rubrica “Diferimentos” englobava os seguintes saldos:

Descrigao 2018

Rendimentos a reconhecer (ativo)

Diferimento de receitas 0,00
Total 0,00

Rendimentos a reconhecer (passivo)

Receitas com proveito diferido 220,00
Total 220,00

Os valores de receitas com proveito diferido, isto €, rendimentos que entraram em 2018, mas que

apenas serdo reconhecidos em 2019 s&o referentes a quotas.
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11. Caixa e depositos bancarios

A rubrica de “Caixa e Depositos Bancarios”, a 31 de dezembro de 2018, encontrava-se com 0s
seguintes saldos:

Descrigao 2018
Caixa 40,00
Depositos a ordem 38.981,02

Total  39.021,02

12. Fundos patrimoniais

Em 31 de dezembro de 2018 e 2017, a rubrica dos «Fundos patrimoniais» apresentava a seguinte
decomposicao:

Fundos Patrimoniais 2018 2017

Fundos 0,00
Reservas 2.500,00 2.500,00
Resultados Transitados 40.035,17 30.914,40
Resultado Liquido do Periodo -321,47 10.663,73

Total  42.213,70 44.078,13

13. Outras contas a pagar

A rubrica “Outras contas a pagar” desdobra-se da seguinte forma:

Descrigao 2018
Outros credores 0,00
Total 0,00

Em 2018, a APOFEN n&o tem dividas para com terceiros.
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14. Vendas e servigos prestados

Para o periodo de 2018 foram reconhecidos os seguintes valores relativos a “Vendas” e “Servigos

Prestados:”
Vendas:
Descrigao 2018
Mercadorias 0,00
Total 0,00
Servicos prestados:
Descri¢ao 2018
Servigos prestados 17.537,14
Total 17.537,14
15. Subsidios, doagoes e legados a exploragao
A Associagao reconheceu, em 2018, os seguintes subsidios e doagoes:
Descri¢ao 2018
Subsidios do Estado e outros entes publicos 1.510,87
Subsidios de outras entidades 35.649,60
Total  37.160,47
Atribuidos pelas seguintes entidades:
Descrigao 2018
Instituto Nacional de Reabilitagéo, IP 0,00
Instituto Emprego e Formagao Profissional 1.510,87
Fedra (através do INR, I.P.) 0,00
Entidades Privadas 35.649,60
Total  37.160,47

RELATORIO DE CONTAS 2018
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Em 2018 nao foi atribuido qualquer subsidio do Instituto Nacional de Reabilitagdo, IP (INR), porque a
direcdo anterior ndo pediu atempadamente para que a associagdo tivesse estatuto de ONGPD
(Organizacdo Nao Governamental de Pessoas com Deficiéncia) e como consequéncia também néo foi
possivel candidatura a este programa de apoio no mandato anterior.

De salientar que nos donativos concedidos pelas entidades privadas se encontram incluido o da
Glutamine no ambito dos protocolos assinados com a APOFEN.

De referir, ainda, os donativos atribuidos por empresas dos varios setores de atividade, desde
farmacias, clinicas a empresas de transporte, 0 que muito satisfaz esta Dire¢do que estas empresas,
mesmo em situagdo de crise econdmica que se verifica no pais, continuem a ajudar a APOFEN na
prossecucado dos seus fins.

16. Fornecimentos e servigos externos

A reparticdo dos “Fornecimentos e servigos externos” nos periodos findos em 31 de dezembro de 2018
foi a seguinte:

Descrigao 2018

Subcontratos 22.826,89
Servigos especializados 6.306,25
Materiais 861,65
Energia e fluidos 663,21
Deslocagdes, estadas e transportes 12.915,30
Servigos diversos 1.352,45
Material didatico 0,00
Encargos de Saude com Utentes 0,00

Total  44.925,75

Os subcontratos, seguidos dos Deslocagdes, estadas e continuam a ser a rubrica com mais peso na
conta de FSE devido as diversas atividades que a associagao realiza durante o ano.
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17. Gastos com o pessoal

O numero médio de pessoas ao servigo da Associagao em 31/12/2018 foi de 7, sendo 5 dirigentes.

Os gastos que a Associagao incorreu com o pessoal foram os seguintes:

Descrigao 2018
Orgdo Sociais 0,00
Ajudas de custo 0,00
Pessoal 14.724,27
Remuneragoes 11.895,49
Sub. alimentagéo 1.486,78
Ajudas de custo 0,00
Encargos sociais 2.322,24
Seguro de acidentes no trabalho 260,54
Formagao Profissional 246

Total  17.770,62

18. Outros rendimentos e ganhos

A rubrica de “Outros rendimentos e ganhos” encontra-se dividida da seguinte forma:

Descrigao 2018

Corregoes relativas a exercicios anteriores 0,00
Restituigdo de impostos (0,5% do IRS consignado 2013) 7.905,72
Outros nao especificados 0,00

Total 7.905,72

19. Outros gastos e perdas

A rubrica de “Outros gastos e perdas” encontra-se dividida da seguinte forma:

Descrigao 2018

Impostos 118,44
Corregdes relativas a periodos anteriores 0,00
Quotizagdes 152,00
Outros nao especificados 83,00
Subsidios, donativos e bolsas de estudo 0,00

RELATORIO DE CONTAS 2018
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Total 340,44

20. Resultados financeiros

No periodo de 2018 foram reconhecidos os seguintes gastos e rendimentos relacionados com juros e
similares:

Descrigao 2018

Juros e gastos similares suportados

Juros suportados 0,00

Outros gastos e perdas de financiamento 0,00
Total 0,00

Juros e rendimentos similares obtidos

Juros obtidos 0,00
Total 0,00

Resultados financeiros 0,00

21. Divulgagoes exigidas por outros diplomas legais

A Associagdo ndo apresenta dividas ao Estado em situagdo de mora, nos termos do Decreto-Lei
534/80, de 7 de novembro.

Dando cumprimento ao estabelecido no Decreto-Lei 411/91, de 17 de outubro, informa-se que a
situacdo da Associacdo perante a Seguranga Social se encontra regularizada, dentro dos prazos
legalmente estipulados.

Os Honorarios faturados pela administrativa que assegura o secretariado da APOFEN, em 2018, foram
de 4.000,02 euros (isento de IVA).

22. Acontecimentos apds data de balango

Ndo sdo conhecidos a data quaisquer eventos subsequentes, com impacto significativo nas
Demonstragdes Financeiras de 31 de dezembro de 2018.

Apbs o encerramento do periodo, e até a elaboragdo do presente anexo, ndo se registaram outros
factos suscetiveis de modificar a situagéo relevada nas contas.
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As demonstragdes financeiras para o periodo findo em 31 de dezembro de 2018 foram aprovadas pela

Assembleia-Geral da APOFEN em 23 de margo de 2019.
Porto, 23 de margo de 2019

A DIRECAO,

Elisabete Maria Lopes Aimeida
Cristiana Filipa Freitas Alves da Silva
Sandra Andreia Monteiro Pereira Dias
Vitor José Belchior Romba

José Gilberto Rodrigues Pinto Correia
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PARECER DO CONSELHO FISCAL

Nos termos legais e estatutarios, vimos apresentar o nosso Parecer sobre o Relatério de Contas do exercicio
findo em 31 de dezembro de 2018, emitido sob a responsabilidade da Direcdo da Associagdo Portuguesa de
Fenilcetonuria e Outras Doengas Hereditarias do Metabolismo (APOFEN).

O Conselho Fiscal desempenhou com regularidade as fungdes que lhe foram confiadas, tendo procedido as
verificagdes adequadas e recebido da Dire¢ao os esclarecimentos e informagdes que entendeu convenientes.
Em final de exercicio, 0 Conselho Fiscal analisou com especial atengéo o tratamento contabilistico de situacdes
de natureza patrimonial de maior impacto, nomeadamente os que se relacionam com as quotas procedentes de
associados que se encontram sem saldo no final do periodo sempre que se tenham vencido e possam ser
exigidas pela Associagdo. Estas ndo estdo registadas no ativo pela quantia realizavel como exige a NCRF-
ESNL. No entanto, o Conselho Fiscal recebeu resposta satisfatoria da Diregdo quanto a esta situago.

No desenvolvimento das nossas fungdes, examinamos o Relatério de Contas, bem como as Demonstragdes
Separadas da Posic¢do Financeira (“Balango e Demonstragao de Resultados por Naturezas”) em 31 de dezembro
de 2018, e correspondentes notas anexas, para o exercicio findo naquela data.

O Conselho Fiscal enaltece o excelente trabalho desenvolvido pela Direcdo no exercicio de 2018, apesar de o
Resultado Liquido do Exercicio ser negativo em 2018 no montante de 321,47 euros. A atual diregdo defendeu
0s objetivos claros da associagéo, que é proporcionar aos doentes e familiares apoio referente a todos os
assuntos inerentes as diversas patologias, acompanhar sempre que solicitados a nivel escolar, proporcionar
atividades onde se sintam amados e especiais. Deixaram bem claro que de tudo fizeram para que a falta de
apoio néo prejudicasse todo o trabalho feito em prol da associagéo, visto que esta tinha liquidez financeira de
resultados de anos anteriores. Ficou provado, depois de analisar o presente relatério que a falta de apoio das
entidades ja referidas, fez toda a diferenga.

Por outro lado, o Conselho Fiscal ressalva também as rubricas de “Caixa e Depdsitos bancarios” e de “Fundos
Patrimoniais” o que permite a associagdo manter a sua atividade em prol dos seus associados sem grandes
sobressaltos.

Nestas circunstancias, somos de parecer favoravel a aprovagao das Demonstragdes Financeiras do Exercicio de
2018 e do Relatorio de Contas, incluindo a proposta de transferéncia dos resultados, nos termos em que foram
apresentados pela Diregéo.

Expressamos a Dire¢&o 0 nosso aprego pela colaboragdo recebida no exercicio das nossas fungdes.

Porto, 20 de margo de 2019

O CONSELHO FISCAL
Licinio Manuel Reis Rodrigues
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Jodo Manuel dos Santos Almeida
Rui Miguel Aniceto Tavarela Veloso
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