apofen

Associacao Portuguesa
de Fenilcetonuria
e outras doencas metabolicas

RELATORIO E CONTAS 2020

Porto, 10 de abril de 2021

www.apofen.pt | apofen@gmail.com



apofen

Associacao Portuguesa
de Fenilcetondria
e outras doengas metabdlicas

Relatorio e Contas 2020

Porto, 10 de abril de 2021



apofen \'

Associagao Portuguesa
de Fenilcetonuria

e outras doengas metabdlicas

Ficha técnica

Proprietario e Editor:

Associagdo Portuguesa de Fenilcetonuria e Outras Doengas Hereditéarias do Metabolismo das Proteinas
Praga Pedro Nunes, n° 88

4099-028 Porto

PORTUGAL

Telf.: 917 077 569

geral@apofen.pt | www.apofen.pt

Coordenagao:

Diregdo da APOFEN

Colaboragao:

Orgaos Sociais da APOFEN

Publicagao:

abril de 2021

©Todos os direitos reservados 8 APOFEN

RELATORIO E CONTAS 2020



apofen |

Associagao Portuguesa
de Fenilcetonuria

& outras doengas metabdlicas

Indice

I | Mensagem do PreSidente...............cc.cooiieieieieieieieie e 4
Il | Breve caracterizagao da ASSOCIAGAD..............cc.ccuvueiiiiieieiceieee ettt 5
HEJINEFOAUGAOD..........ooveieii ettt 7
IV | Enquadramento das Atividades ................cc.cccoiuriiiiiiieiiiccce e 10
V | Configuragao Organizacional ..................cccoooirinininininieeeee e 11
VI | Atividades da DIr€GAO ..ot 12
VII | Atividades realizadas €m 2020 .................cccoooomimiiiiieiecee s 19
VIII | Execugao orgamental 2020 ...................co.oouoieiiuiiiiieeeceee ettt 24
IX | RESUIAUOS ... 37
X | AGradeCimentos .............cc.ovuiuiiiiiiiiieiciei ettt 38
Xl | Proposta de aplicagao dos resultados .................cccocooeviurieiiicicieicc s 39
XIEJANGXOS ...ttt sttt bbb st s st bbbt s e s s st nans 40
1o BAIANGO ...t b e et e et et e e ae et e teeteeat e b e beeaeeaeebenbeereennetenreas 41
2.  Demonstragao de ReSUIAOS..............ccooiiiiiiiieee s 43
3. Anexo as Demonstracoes Financeiras Individuais para o Exercicio findo em 31 de dezembro de 2020 ....... 45
4.  Parecer do CONSEIN0 FiSCAL.............ccueiiuiiiiiiiiiiciieie ettt sttt 62

RELATORIO E CONTAS 2020



apofen

Associagao Portuguesa
de Fenilcetonuria
@ outras doengas metabdlicas

| | Mensagem do Presidente

Caros amigos,

O mundo mudou em 2020. As coisas que conheciamos deixaram de ser possiveis de serem feitas da forma que sabiamos e
tivemos de nos renovar. Renovar enquanto pessoas, mas também, e sobretudo neste contexto, enquanto associagéo.

Em margo de 2020 parece que o mundo parou, devido a pandemia de Covid-19, e que ficamos como que a flutuar no
desconhecido. O medo e o receio desse desconhecido foram enormes, de perdermos as nossas familias e 0s nossos amigos
perante um inimigo que era, e &, invisivel. Aquilo que todos davamos por garantido foi-nos privado: os afetos, os abragos, os
beijos, 0 contacto fisico. Rapidamente aprendemos que a distancia fisica & apenas isso, e ndo pode significar mais do que isso.
Também na APOFEN, em marco, ficdmos como que a flutuar, até que decidimos que o medo do desconhecido n&o nos iria
vencer e rapido pusemos maos a obra para garantir que a tal distancia fisica fosse apenas isso. Custou-nos muito estar longe
dos “nossos mildos”, ndo Ihes proporcionar de forma normal aquelas atividades tao especiais e pelas quais esperam o ano
inteiro. Mas como disse, tivemos de fazer diferente do habitual. Assim, orgulhamo-nos de ter realizado todas as atividades a que
nos propusemos (salvo algumas excegdes) e ainda mais algumas. O Campo de Férias de Verdo Online foi 0 grande teste e 0
verdadeiro desafio. E, com isto, tenho de referir os excelentes monitores da APOFEN e deixar aqui um Obrigada do tamanho de
Portugal e llhas: obrigada Alexandra Dias, obrigada Jodo Teixeira, obrigada Luis Carlos Silva, obrigada Vanessa Lopes Azedo e
obrigada Vera Silva. Um dia ouvi uma historia: quando um menino olhou para 0 mapa do mundo e viu Portugal disse a mae que
0 nosso pais era muito pequenino, mas a mae respondeu-lhe: “Nunca mais digas isso, Portugal é grande!” E é assim 0 meu
agradecimento e também de toda a direg&o. E grande o meu orgulho em cada um de vocés.

Mais um ano que passa € mais um ano em que a Paula Machado e a Sandra Dias se revelaram fundamentais no dia-a-dia da
associagdo. Também o Ivan Correia, mesmo a distancia esteve sempre presente naqueles momentos decisivos. Obrigada a
todos os meus colegas de diregdo por esta caminhada conjunta e um obrigado também & Ana Rita Silva que comegou a
caminhada ao lado da nossa associagdo no pior ano (de pandemia), mas rapidamente vestiu a nossa camisola e entendeu o
que é ser especial e da familia APOFEN.

Este ano de 2020, dado que todas as atividades foram realizadas via online, as despesas da APOFEN n&o foram as habituais.
Isso possibilitou-nos apresentar um resultado positivo de 46.585,15 euros, 0 que nos permite ter uma folga para 2021 e pensar
noutras opgdes para melhorarmos ainda mais o servigo prestado as familias que fazem parte da grande familia que ¢ a
APOFEN. Sendo assim cabe-me agradecer a todos aqueles que apoiam a APOFEN, empresas efou particulares, pelo
constante voto de confianga que depositam em nés.

Para terminar, quero deixar um sincero agradecimento a todos os profissionais de saude dos Centros de Tratamento que
acompanham as nossas criangas, jovens e adultos. Neste ano que foi desafiante para todos, mas sobretudo para os
profissionais de salde, eles estiveram sempre ao lado dos pequenos e gratidos. Nunca tivemos nenhuma queixa, de nenhuma
familia, de que era dificil entrar em contacto com o seu profissional de satde.

Temos a esperanca de em 2021 podermos proporcionar a muitas criangas e jovens algo muito bom.

Esperamos estar a altura das vossas expetativas.
Presidente da diregao

Elisabete Almeida
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Il | Breve caracterizagao da Associagao

A Associagdo Portuguesa de Fenilcetonuria e Outras Doencas Hereditérias do Metabolismo das Proteinas é uma
Associagao 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 Diregdo Geral da Seguranga Social, no livro das Instituicdes de Salde, desde 10 de
setembro de 1994, tendo adquirido automaticamente a natureza de pessoa coletiva de utilidade publica, sendo que
0 seu ambito de acdo abrange todo o territorio nacional. A associag@o encontra-se ainda registada no Instituto
Nacional para a Reabilitagdo (INR), desde 17 de dezembro de 2018, como Organizacdo Nado Governamental das

Pessoas com Deficiéncia de &mbito local (ONGPD).

A APOFEN tem como maxima lutar pela melhoria das condi¢des 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 lhes é fornecida a alimentagao correta, sem que haja por isso qualquer tipo de discriminag&o;

- Garantir a distribuicdo dos alimentos indispensaveis para estas criangas nas melhores condi¢des economicas
possiveis;

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

- Proporcionar aos doentes uma qualidade de vida, tanto quanto possivel, semelhante a das outras criangas

portuguesas.

Para cumprimento dos desafios constantes que se Ihe deparam, a associagdo em 31 de dezembro integrava 22
pessoas: 1 funcionaria com contrato de trabalho sem termo a tempo inteiro; 1 administrativa em regime de
prestacdo de servigo; 1 funcionaria a realizar Medida de Contrato Emprego - Inserg&o por intermédio do Instituto de
Emprego e Formacao Profissional (IEFP); e 19 dirigentes ndo remunerados de acordo com o art.® 18 dos estatutos,

distribuidos pelos diversos érgaos e de acordo com a seguinte estrutura orgénica:

a) Assembleia Geral: E 0 6rgdo a quem compete o poder deliberativo sobre as questdes mais
relevantes da associag@o, sendo ela integrada por todos os sécios no pleno gozo dos seus
direitos, o que lhe confere uma representatividade democrética e, por essa via, a participagdo dos

membros nas decisfes da associagao.
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Tem a seguinte constitui¢ao:

Mesa da Assembleia:
Presidente - Anténio Manuel Sacramento Lopes, pai de jovem com Fenilcetonuria
Primeiro Vogal - Rui Manuel Correia Vaz Osério, pioneiro do Teste do Pezinho em Portugal

Segundo Vogal - Maria do Carmo Santos Castro, jovem com FenilcetonUria

b) Diregéo: E o drgao por exceléncia que define as estratégias e a acdo da associagao, sendo da sua
competéncia deliberar sobre um vasto e complexo campo de matérias, cabendo ao Presidente a
execucgao das deliberagdes tomadas. Compete-lhe, de entre outras fungdes, elaborar e submeter
ao parecer do 6rgdo de fiscalizagdo as estratégias de agdo, materializadas nos planos de
atividade e a sua execugado no Relatério e Contas.

Tem a seguinte composigéo:
6iregéo: \

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 - José Gilberto Rodrigues Pinto Correia, pai de um jovem com Fenilcetonuria

Qogal - Vitor José Belchior Romba, pai de duas meninas com Fenilcetonuria /

Para além dos membros efetivos, tem ainda cinco suplentes.

c) Conselho Fiscal: E o érgdo de fiscalizagdo da associagdo, competindo-lhe as fungdes 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 composigéo:

Conselho Fiscal:
Presidente - Licinio Manuel Reis Rodrigues, pai de um jovem com Fenilcetonuria
Primeiro Vogal - Jodo Manuel Santos Almeida, pai de uma jovem com Fenilcetonuria

Segundo Vogal - Rui Miguel Aniceto Tavarela Veloso, pai de dois meninos com Fenilcetondria

Para além dos membros efetivos, tem ainda trés suplentes
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Il | Introdugao
O presente Relatério e Contas respeitam ao exercicio de 2020, o terceiro ano do mandato dos 6rgdos sociais da

APOFEN eleitos na Assembleia Geral de 2017 e que tomaram posse em janeiro de 2018.

A direg&o tem definidos cinco principios fundamentais orientadores de agdo e pelos quais se tem regido, séo eles:
respeito, honestidade, lealdade para com os doentes, humanidade, imparcialidade.

Respeito - a APOFEN respeita todos os doentes, profissionais de saude e entidades parceiras de igual modo.
Honestidade - a APOFEN orienta-se pela honestidade em todas as suas agdes, nas diversas situagdes e contextos.
Lealdade para com os doentes - para a APOFEN o doente metabdlico é aquele para quem toda a sua atividade
converge, como tal, & a sua entidade méxima e para que isso acontega, a associagao fara tudo o que estiver ao seu
alcance, 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 condi¢des 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 sdo importantes para a atividade da associagao.

Esta direcao pretende ainda incluir os doentes, de forma gradual, no dia-a-dia da APOFEN para que mais tarde os

COrpos sociais sejam ocupados maioritariamente por doentes.

O ano de 2020 foi extremamente desafiante, Portugal € 0 mundo viu-se mergulhado numa pandemia como nao
havia memoéria. Pela primeira vez, Portugal entrou em Estado de Emergéncia e tudo parou. O que conheciamos
mudou e a associacao teve de se adaptar & nova realidade. Essa adaptacéo obrigou a fazer diferente, para que a
APOFEN pudesse continuar junto dos seus associados. Todas as atividades foram realizadas de forma online,
contudo a partilha e a emogao continuaram a estar presentes em todas as atividades, apenas os afetos faltaram.

Fica o desejo de podermos regressar novamente aos abragos.

Em 2020, a APOFEN obteve um resultado positivo face a 2019 devido a pandemia causada pelo virus Covid-19, e
por causa desta foi-nos impossivel organizar e realizar as nossas habituais atividades presencialmente, e como
consequéncia a Associagdo ndo teve os encargos inerentes as atividades. E de realcar também que, mesmo com a
pandemia, 0s nossos parceiros ndo nos abandonaram, mostrando a confianga que continuam a depositar no nosso
trabalho, e que estdo cada vez mais sensiveis a nossa causa, sendo assim estes os dois motivos mais ébvios do
resultado obtido em 2020.

As quotas por liquidar tém tido nos ultimos anos um efeito bastante penalizador para as contas da associagao.

Contudo, em 2019 a diregdo, conforme decisdo tomada na altura, iniciou um trabalho exaustivo de anélise e
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selegdo, com o objetivo de saber em concreto 0 nimero de sécios que continuam a querer fazer parte da nossa
associagao. Primeiramente anulou-se os sécios angariados por intermediarios, onde estes transmitiram a vontade
de tais socios em deixar de fazer parte da associa¢do. Assim sendo estdvamos prontos para iniciar a primeira fase
de andlise e sinalizagao dos socios com quotas em atraso. Seguimos para a préxima fase, a da elaboragéo de carta
individualizada a sensibilizar os sdcios da situagdo e consoante 0 montante em divida apresentamos um plano de
pagamentos.

Em 2020 demos continuidade ao processo e enviamos as cartas a todos os sdcios com quotas em atraso até 2014,
sendo que tivemos algumas respostas e aquelas em que néo obtivemos qualquer resposta, foi enviado um email
personalizado a cada s6cio com quotas em atraso exatamente com a mesma informagao que constava na carta que
havia sido enderegada. A esses emails obtivemos algumas respostas, mas nao a todos. Assim, e para sermos o
mais corretos possivel com os associados, enviamos mensagem de texto para os seus teleméveis. Também a
essas mensagens obtivemos algumas respostas. Assim sendo, fizemos chamada telefonica para aqueles que néo
tinham respondido ao email nem a mensagem e atualizamos a listagem também com alguns contactos atuais.
Seguidamente voltdmos a enviar email aqueles socios que néo tinham respondido a nenhuma notificagéo e para
2021 fica o compromisso de voltar a contactar telefonicamente os socios dos quais o contacto estava desatualizado
e por isso ndo tinha sido possivel entrar em contacto telefonico. Fica também para 2021 a verificagdo de sécios com

quotas em atraso de 2014 até a atualidade.

A consignagdo de 0,5% do IRS, em 2020 aumentou substancialmente face a 2019, fruto da divulgagédo e
sensibilizacdo, juntamente com a solidariedade dos nossos sécios, amigos e familiares. A APOFEN esta, desta

forma, muito grata a todos que contribuiram para este resultado.

A APOFEN contou com a manuten¢édo do apoio financeiro da Biomarin, para a realiza¢do das diversas atividades

inscritas no Plano de Atividades.

A APOFEN contou ainda com a manutengdo do protocolo celebrado com a Glutamine possibilitando a ajuda em

todas as atividades gerais da associagao.

A APOFEN contou igualmente com os apoios do grupo Recordati, da DietiCare e Lifediet que mantiveram o seu
apoio face ao ano anterior, contudo relativamente a Lifediet como o apoio é dado em inscri¢des no CF esse apoio
ficou condicionado devido a pandemia, sendo assim o apoio sera acumulado no ano seguinte (2021), se assim for
possivel.

Em 2020 houve ainda um aumento de cerca de 20% no apoio da FEDRA para o funcionamento da Associag&o.

Ja a Nutricia, neste ano, diminuiu o seu apoio em 2/3.
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De salientar que para a APOFEN, todos os apoios tém uma extrema importancia, e demonstra refor¢o da confianga
por parte de todos 0s apoiantes e a seguranga de que os donativos sdo bem aplicados.

A Direcao decidiu, mediante a situagéo financeira, juntamente com o apoio fidedigno da FEDRA e os demais
parceiros, em alargar o contrato com a psicologa Elisabete Aimeida para full time, permitindo assim melhorar a
comunicagao e 0 apoio aos pais e doentes, tal como a realizagdo de diversas atividades e desenvolvimento de
variados projetos.

Também resolvemos pedir um apoio do |IEFP pela Medida de Emprego - Insercao com vista a preencher a falta de
Recursos Humanos sendo esta necessaria para o bom funcionamento da associagdo. Pelo que, desde meados de
setembro de 2020, temos ao nosso lado a Ana Rita Silva que tem demonstrado imensa competéncia e vestiu de

facto a nossa camisola.

Face ao supracitado as contas do exercicio de 2020 apresentam um resultado liquido positivo de 46.585,15 euros

(quarenta e seis mil, quinhentos e oitenta e cinco euros e quinze céntimos).
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IV | Enquadramento das Atividades

No Plano da Estrutura Organizacional e do Pessoal

Em 2020 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 2020 havia sido previsto a manutengéo de uma psicéloga, em part-time e
com contrato sem termo, a manutenc¢ao 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
6rgéos e de acordo com a estrutura organica.

Dada a situagéo financeira conhecida em 2019 e o volume de trabalho, a Dire¢ao decidiu realizar uma adenda ao
contrato da psicologa Elisabete Almeida, passando esta a trabalhar na APOFEN em regime de full-time, ficando
também responsavel pelo desenvolvimento e acompanhamento dos diversos programas, projetos e bolsa de
voluntariado. Tivemos ainda aprovada uma medida de Contrato Emprego-Insergao por intermédio do Instituto de
Emprego e Formagéo Profissional (IEFP), para colmatar a falta de recursos humanos, sendo assim a Ana Rita Silva
juntou-se & APOFEN em setembro de 2020.

A execugéo do Plano de Atividades respeitou a orientagéo, sendo que em 31 de dezembro de 2020 estavam ao
servigo da associagdo 22 pessoas, conforme a distribuicao e estatuto contratual que se evidencia no Organograma
da APOFEN.

Com respeito aos cargos de dire¢cdo superior manteve-se a composicdo prevista nos Estatutos, com
correspondéncia no Plano de Atividades para 2020, ou seja, uma Presidente, uma Vice-presidente, uma Tesoureira,

um Secretario e um Vogal da dire¢do, ndo remunerados.
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V | Configuragao Organizacional

Assembleia Geral

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

Gabinete de Relag6es Institucionais e Prospetiva
Presidente — Elisabete Aimeida

Vice-Presidente — Cristiana Alves

Tesoureiro — Sandra Dias

Secretario — Gilberto Correia

Vogal - Vitor Romba

Secretaria-geral
Paula Machado
Ana Rita Silva

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

Gabinete de Apoio ao Doente
Psicologa — Elisabete Almeida
Vice-presidente — Cristiana Alves

Gabinete de Comunicagao e Imagem
Presidente - Elisabete Almeida
Tesoureiro — Sandra Dias

Secretario — Gilberto Correia

Gabinete de Gestao de Voluntariado
Tesoureiro — Sandra Dias
Psicdloga — Elisabete Almeida
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VI | Atividades da Diregao

No decurso do ano de 2020, a que reporta o presente relatorio, a direcao assegurou o regular funcionamento da
associagao através da adogéo das decisdes da sua competéncia.
Ao longo de 2020 sublinham-se as seguintes atividades mais relevantes, incluindo aquelas que foram assumidas

diretamente pela dire¢ao:

» Continuidade do projeto “Sou diferente porque sou Especial”

Seguimento do protocolo de cooperagdo entre a APOFEN e a Glutamine assinado a 4 de novembro de 2011, com
vista a execugéo do projeto com o tema “Sou diferente porque sou Especial’, que se iniciou em janeiro de 2012. No
protocolo estabelecido entre as duas instituicbes antes citadas, salientam-se abaixo os principais objetivos
considerando nele tecido, a importancia da melhoria da qualidade de vida dos doentes, os 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, reforgar a autoestima e a autoconfianga face a situagdes de
exclusao social;

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

e Propiciar a estas criangas e jovens situaces de desenvolvimento de atividades em pequenos e
grandes grupos (promogao de estratégias de resolugdo de problemas) estimulando assim as
experiéncias corporais, a integragao e o convivio social, promovendo desta forma a diminuigdo do
isolamento e estigmatizacao;

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

e Partilha de experiéncias (semelhantes e diversas) e convivio com o0s demais da sua idade.

» Ac0es de sensibilizagéo nas Escolas
A APOFEN, durante o ano de 2020 deu continuidade as agdes de formacéo e sensibilizagdo em diversas escolas e
estabelecimentos de ensino superior, no sentido de promover o esclarecimento sobre as doengas raras do
metabolismo das proteinas. Esta atividade foi realizada tanto presencialmente (no inicio do ano) como de forma

online.
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» Fim de Semana Cultural
Devido a pandemia do Covid-19 esta atividade n&o se realizou. A mesma estaria agendada para a altura das férias
da Pascoa, no entanto, em abril (Pascoa) foi o pico da primeira vaga do Covid-19, sendo que todos nés ainda nos

estavamos a adaptar a essa nova realidade.

> Encontro Regional
Devido & pandemia do Covid-19, o Encontro Regional (ER) dos Agores e do Algarve néo se concretizaram nas
datas previstas (junho e abril, respetivamente). Apés reunido com a equipa do Centro de Tratamento do Hospital de
Santa Maria, a 6 de margo de 2020, o ER do Algarve ficou agendado para outubro precisamente devido a
pandemia. Com o avancar da situagdo pandémica, chegou-se a conclusdo de que seria arriscado realizar o ER do
Algarve presencialmente com a devida seguranga (0 dos Agores ja tinha sido cancelado previamente) sendo que
este decorreu online. Dessa forma, optou-se por juntar os dois ER num sé. Como seria realizado online, optou-se
por incluir também o da Madeira (inicialmente tinha ficado de parte a realizagdo do ER presencialmente nesta
regido, devido aos gastos elevados). Assim, no dia 14 de novembro realizou-se o ER online dos Agores, Algarve e
Madeira, com palestras de profissionais das trés regibes e aberto, ndo sé as familias daquelas regides, como

também a todas as que quisessem participar.

» Escolas de Cozinha
No inicio de abril, e numa forma de estarmos mais proximos em altura de confinamento e Estado de Emergéncia, foi
realizada uma Escola de Cozinha (EC) online com o Hugo Valério (doente com fenilcetonuria) e dinamizada pela
Vera Silva. Esta EC fazia parte de uma série de diretos na rede social Instagram que 0s monitores promoveram para
que a APOFEN estivesse assim proxima de todos.

Também nos ER e EN foram realizadas escolas de cozinha, ambas com a Sara Lopes (doente com Citrulinemia).

» Campo de Férias da APOFEN

Na semana de 23 a 29 de agosto de 2020 realizou-se o XIV Campo de Férias (CF). Este ano, devido a pandemia do
Covid-19 esta atividade realizou-se online, na plataforma zoom e sem qualquer custo associado.

Em margo de 2020 fizemos uma primeira abordagem aos profissionais de saude de todos os Centros de Tratamento
(CT) para ouvir a sua opinido acerca da realizagdo do CF. A opinido foi unanime de que apenas se deveriam realizar
atividades presenciais quando houvesse inclusive uma vacina para o Covid-19. Mais tarde, voltamos a contactar
para confirmar se a sua opinido se mantinha, sendo que o parecer da APOFEN passava pela organizagao online
(anteriormente consultamos os nossos monitores para saber a disponibilidade de cada um, por ser algo tdo novo e
completamente diferente do efetuado até entdo). A opinido mantinha-se, tal como de esperado, e entdo fizemos

reunides com os monitores e abrimos as inscricoes. Nesta fase tivemos o contacto da Associagéo Brasileira Maes
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Metabolicas para saber se seria possivel que alguns doentes brasileiros participassem no CF j& que seria online.
Esta sugest&o foi aceite, mas com um numero limite de inscrigdes.

Assim, na semana acima mencionada, os participantes tinham os dias preenchidos com atividades online. Essas
atividades comegavam as 12 horas e terminavam ja de noite. A semana foi toda pensada para que os participantes
sentissem que estavam de facto no CF da APOFEN, ainda que de um novo modo. O feedback foi bastante positivo,

tanto por parte dos participantes, como dos pais e equipas médicas.

> Encontro Nacional
O Encontro Nacional (EN), tal como o Campo de Férias (CF) e Encontro Regional (ER), também se realizou online
devido a pandemia do Covid-19.
Houve dois grandes temas que se distribuiram pelos dois dias do evento: as Doengas Hereditarias do Metabolismo
das Proteinas (DHMP) e o Covid-19 e o Novo Tratamento para a Fenilcetonuria - Palynziq.
Tal como num EN “normal” houve ainda uma sessao de testemunhos fantastica de doentes que trabalham na linha
da frente no combate a pandemia e ainda a discuss&do acerca dos dois temas com os profissionais de salde que
comandaram essas sessoes.
O EN foi realizado através da plataforma Skype e foi acessivel a todos quantos se quisessem inscrever. Ndo houve

qualquer custo associado ao evento.

» Almoco de Natal/Reis

Esta atividade n&o foi realizada devido a pandemia do Covid-19.

» Publicacéo da revista Tribolicas
Sabemos que a comunicagao é de grande relevancia no eficaz funcionamento da associagéo, e na capacidade de
envolver os associados nhas agdes que a diregdo desenvolve, continuamos a ter este pressuposto sempre presente.
A revista Tribdlicas saiu em meados do més de dezembro, apds o EN. Foi distribuida em formato digital, dado que
muitos sdcios preferiam essa via, de acordo com a protecdo de dados preenchida pelos mesmos. Além disso,
devido ao agravamento da pandemia do Covid-19, ndo nos foi possivel a impressao da revista. Como a 31 de

dezembro os numeros de casos Covid-19 esteve em constante acréscimo, a impresséo sera feita logo que possivel.

» Edigéo do Boletim Informativo
Em 2020, deu-se continuidade & edi¢&o do Boletim Informativo com periodicidade mensal, mas estivemos em falta
com quatro boletins, devido a falta de recursos humanos e por causa de toda a envolvéncia necessaria na

organizacao do CF e ER. Contudo, a direg&o iré elaborar e disponibilizar os boletins em falta.
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> Presenga da APOFEN nos Centros de Tratamento

Em 2020 a presenca da APOFEN nos diversos Centros de Tratamento (CT) foi assegurada até margo de 2020.
Apos esta data, devido a pandemia do Covid-19, constantes Estados de Emergéncia e restrigdes, a nossa presenga
junto das familias foi feita de forma virtual e por contacto telefénico e/ou email.

Frequentemente era enviada mensagem de texto as familias para sabermos se necessitavam de algum apoio, eram
publicadas informagbes pertinentes acerca da pandemia, apoios as familias por parte da Seguranga Social,
informacgdes acerca da saulde mental em tempos de pandemia, etc. Mantinhamos os associados sempre informados

acerca de diretrizes por parte dos CT.

» Continuar a implementacdo e gestdo do programa de regularizagdo do pagamento de quotas

atrasadas
Em 2020 demos continuidade & analise do programa de regulariza¢do do pagamento de quotas, iniciado em 2019
onde foram selecionados os socios com quotas em atraso até 2014, elaboramos cartas personalizadas de
sensibilizagcdo para o pagamento das quotas com a informagdo das modalidades de pagamento disponiveis para
cada caso. Procedemos entdo, no inicio deste exercicio, ao envio da correspondéncia, sendo que a maioria seguiu
por email, visto ser 0 modo de contacto preferencial e que acarreta menos custos, e por correio para os socios que
ndo tinham email ou que preferiam essa via, onde obtivemos algumas respostas. Aqueles de que néo obtivemos
qualquer resposta, foi enviada uma mensagem de texto e aos que ndo responderam desta forma foi feito contacto
telefénico ou envio de novo email. Para 2021 daremos seguimento aos trabalhos, mas alargando para os sécios

com quotas em atraso de 2014 até 2018.

» Candidaturas aos programas de apoio langados pelo INR e outras entidades
A APOFEN obteve aprovacdo ao fazer a recandidatura da APOFEN aos apoios da FEDRA para apoio ao

funcionamento.

> Reforgar as medidas de angariacédo de fundos (patrocinios; donativos e vendas)
Como ja referimos neste relatorio o ano de 2020 foi penalizador para todos os Portugueses devido a pandemia, pelo
que se refletiu no decorrer desta atividade, tanto financeiramente para quem da donativos como para os que
angariam visto que com a pandemia foi impossivel conseguir ter o espirito de angariador, pois vimos empresas e

familias com bastantes dificuldades. Este ano foi particularmente dificil para todos nés.

» Ac0es politicas a desenvolver
A APOFEN participou em praticamente todas as reunibes para a criagdo da nova Entidade Agregadora de
Associagdes das Doengas Raras. Além disto, a APOFEN integra a Comiss&o Organizadora 70 Associagdes de

Doentes que neste ano de 2020 trabalhou sempre em prol da defesa dos doentes ndo-covid. Com este grupo, foram
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realizadas varias reuniées com os representantes de ordens profissionais e existiram reuniées semanais de margo a
dezembro com todos os membros da Comisséo. Um resultado evidente e publico do trabalho deste grupo, foi o
trabalho na Operacéo Luz Verde e posterior divulgagdo da Operagao com vista a entrega da medicacdo hospitalar
em casa do doente ou na farmacia da area de residéncia. Também com o inicio da vacinagéo para o Covid-19, esta
Comissdo tem representantes em reuniées com a Task-force para a vacinagdo, onde seréo defendidos os direitos

dos doentes no acesso @ mesma.

» Projeto “APOFEN Jovem”
A APOFEN Jovem tem como objetivo méximo comegar a introduzir os doentes jovens adultos na vida diaria da
associagao. Este projeto funciona no Facebook como um “grupo fechado” e tem-se verificado uma boa partilha entre

0s 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 2020, duas familias.

Estes apoios traduziram-se no envio de bens essenciais ao bom cumprimento do tratamento, e pagamento de
faturas da luz, agua e farmécia durante determinado tempo. De salientar que estas necessidades foram
comprovadas e o0 apoio dado apenas apés essa confirmagao.

Em outubro e em novembro de 2020 envidmos um questionario aos sécios efetivos, com protecdo de dados
preenchida e quotas em dia, para percebermos o impacto da pandemia na familia e se haveria dificuldade
economica que comprometesse 0 bom cumprimento do tratamento por parte do doente. Desse envio surgiram
apenas 3 situagdes de desemprego de pelo menos um elemento do agregado familiar, no entanto, até 31 de

dezembro, ndo foi possivel comprovar a necessidade.

» “Programa de Mentores”

O Programa de Mentores & um programa de apadrinhamento de doentes recentes e novas familias.

Em 2020 tivemos 2 bebés do Rastreio Neonatal que beneficiaram deste programa. A apresentagdo presencial
entre as familias e os padrinhos ndo foi possivel devido a pandemia do Covid-19, contudo um deles mantém
contacto telefénico.

Tendo-se registado uma quebra da natalidade em 2020 e, tendo em conta que a pandemia do Covid-19 nos
impossibilitou de estar presente fisicamente nos Centros de Tratamento, pensamos que o objetivo do programa foi
cumprido, pois foi possivel que novas familias se sentissem acolhidas e conhecessem exemplos de éxito com a
mesma patologia do seu elemento mais novo e com elas (ou com a psicéloga da APOFEN) tenham partilhado

duvidas, receios e éxitos.
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» Criar uma Bolsa de Recursos dentro da APOFEN
Este ponto foi iniciado em 2020, sendo que alguns associados manifestaram o seu interesse em partilhar o seu
saber com outros. Continua a ficar o apelo para cada um que queira dar um bocadinho de si, bastando entrar em
contacto com a APOFEN.

> Reunides Tematicas

Esta atividade nao foi possivel de realizar devido & pandemia do Covid-19.

» Procedimentos de Apoio aos doentes na terceira idade
Este assunto é de preocupacdo constante da direcdo, que se mantém atenta aos desenvolvimentos europeus

relativos a esta tematica.

» Estabelecer Protocolos com Restaurantes em diversos pontos do pais
No inicio de 2020 divulgamos esta iniciativa aos associados e solicitimos a partilha de contactos de alguns
restaurantes que pudessem integrar o programa HipoFood. Tivemos a proposta de vérios restaurantes como
potenciais interessados no estabelecimento de protocolo. Contudo, devido a pandemia do Covid-19, e ao fecho
deste setor, tivemos de deixar esta atividade em stand-by, ficando a esperanga de que um ano melhor se aproxime

para a realizarmos.

> Participagéo em Congressos Europeus

A APOFEN participou no Congresso da E.S.PKU que se realizou via online entre 30 de outubro e 1 de novembro.

> Relagao com as Congéneres Europeias e Internacionais
Em 2020 mantivemos boas relagdes com as Congéneres Europeias. A APOFEN tem sido reconhecida e incluida em
pequenos debates. Em dezembro de 2020 marcamos presenga, mais uma vez, no European Patient Advocacy
Forum, promovido pela Biomarin de forma virtual a 12 de dezembro, onde estiveram presentes varias congéneres

europeias.

Além destas atividades, no inicio de 2020 enviamos ainda varios emails para estabelecimento de protocolos com
ginasios em todo o continente e ilhas. Isto porque sabemos que o exercicio fisico é benéfico, ndo sé para a saude
em geral, como também para o bom controlo metabdlico dos doentes que a APOFEN representa. Contudo, devido a
pandemia do Covid-19, este setor encerrou e néo foi possivel concluir estes contactos.

Também em 2020 a Diregdo propds aos monitores a realizagdo de uma série de diretos no Instagram da

APOFEN na altura do confinamento. O objetivo seria garantir a proximidade com os sécios, sobretudo com os
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jovens. Assim, de 3 de abril a 23 de maio os monitores foram responsaveis por diretos que abordaram varios temas,
desde a saude em tempos de pandemia até a recordagéo dos varios Campos de Férias, passando por uma Escola
de Cozinha e por uma aula de zumba. Desta forma, foi possivel estar mais perto, mesmo estando fisicamente longe.
Outra atividade que foi realizada e ndo estava no plano de atividades para o ano de 2020 foi 0 Campo de Férias de
Natal Online. Esta atividade surgiu devido ao facto de durante todo o ano, todas as atividades da APOFEN, terem
sido realizadas online e sentimos que deviamos dar um “miminho” as nossas criangas € jovens que ficaram privadas
do convivio entre si e da partilha de afetos. Assim, dado o éxito do Campo de Férias de Verao Online, consultdmos
0s monitores para sabermos a opiniéo de cada um perante esta atividade e a resposta foi muito positiva. Durante
trés dias a APOFEN voltou a estar perto daqueles que sdo a razdo de toda a Associagéo existir, realizaram-se
atividades, jogos e sobretudo partilha de experiéncias. Mais uma vez, a magia dos CF voltou a estar presente numa
altura tao simbolica como é o Natal, sobretudo num ano tao diferente para todos. Consideramos que o CF de Natal
Online foi um éxito, pois a APOFEN levou aquelas criangas e jovens um pouco mais de alegria e motivagdo para

fazerem frente ao mundo diferente, principalmente estando na época natalicia.
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VII | Atividades realizadas em 2020

Gabinete de Relagoes Institucionais e Prospetiva

Cooperagdo com outras entidades e organismos nacionais e internacionais, tendo em vista a

realizacdo de agdes conjunta na area das DHMP;

Apoio a realizagdo do Encontro Nacional, Campo de Férias, Fim de Semana Cultural e Escolas de

Cozinha;

Promocéo e divulgacao de estudos e atividades na &rea das DHMP;

Cooperagdo com os Centros de Tratamento.

O Gabinete de Relagdes Institucionais e Prospetiva (GRIP) tem por missao garantir o apoio técnico as atividades de

cooperacao institucional e realizar analises prospetivas.

Durante o ano de 2020 o GRIP desenvolveu as seguintes atividades:

Cooperacéo Institucional:

Participagcdo em Organizagdes, grupos de trabalho e Projetos Nacionais e Internacionais:

1. Participagdo e acompanhamento das reunides da FEDRA - Federagao Nacional das Doengas Raras;
2. Representacdo da APOFEN em reunides da ag&o social do Municipio de Matosinhos;

3. Participagao nos simpésios da SPDM,;

4. Reunifes com os representantes dos varios laboratérios que comercializam alimentos hipoproteicos em Portugal;

Gestéo dos protocolos e acordos de cooperagao:
1. Reuni@o com os representantes da Glutamine e Biomarin para acompanhamento da execugéo dos
protocolos de cooperagao celebrados com estas empresas.
2. Reunido com todos os laboratorios parceiros para delineamento de estratégia de cooperagéo

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 necessérios as candidaturas aos programas de apoio as IPSS;

Assegurar a Gestdo 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 2020, as seguintes atividades:

Procedimentos Contabilisticos e Fiscais:

1. Realizagao dos processamentos administrativos;

2. Desenvolvimento das fungdes inerentes ao movimento das receitas e despesas e o0s respetivos registos
contabilisticos obrigatorios;

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

Gestao Orgamental, Financeira e Patrimonial:

1. Elaboracéo, gestéo e controle orgamental;

2. Execucao das atividades inerentes a gestao financeira, através do cumprimento das obrigagdes legais e
regulamentares;

3. Elaboragéo dos documentos necessarios para apresentag@o aos 6rgaos sociais, em cumprimento das

disposigdes estatutarias.

Gestao dos Recursos Humanos:

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

Gabinete de Apoio ao Doente Metabdlico

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

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

Dinamizacdo de agbes de formagéo e sensibilizagao 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 psicoemocional as familias;

Identificacao/sinalizagéo de familias e/ou doentes carenciados;

Pesquisa e formulagéo de candidaturas a programas de financiamento e elaboracao de projetos;

Abordagem do publico estratégico que ainda ndo tem conhecimento/ndo é socio da APOFEN e

divulgagao da APOFEN do mesmo.
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A APOFEN disponibiliza o Gabinete de Apoio ao Doente Metabélico (GADM) a todos os que necessitem de apoio,
numa forma eficaz do doente se relacionar com a associacdo. Este gabinete tem como objetivos facilitar a
articulagao do doente com os vérios sistemas onde estd inserido, fornecer um suporte eficaz ao doente, agilizar a
comunicagao do doente com os profissionais que o acompanham e promover a melhoria da perce¢éo da qualidade
de vida do doente e familia.

Durante o0 ano de 2020 o GADM desenvolveu as seguintes atividades:

1.
2.
3.

Manutengao do Programa de Mentores;

Manutengao do projeto “Sou Especial, Sou + Feliz”;

Apoio a variados doentes (e familias) na lide com a doenga metabdlica e com a situagéo pandémica do
pais e do mundo;

Agdes de sensibilizagdo em escolas;

Orientagdo 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

Execugéo das tarefas de secretariado da Direcao;

Apoio a organizacdo de reunides, encontros anuais e regionais e outras atividades promovidas pela

Direcao;

Desenvolvimento de um Plano de Comunicago;

Alimentacao do site da APOFEN e respetivas redes sociais;

Realizag&o de agdes de sensibilizagédo nas escolas.

Ao Gabinete de Comunicagao e Imagem (GCI) compete organizar os servicos de apoio aos 6rgdos sociais, apoiar

na gestdo dos recursos humanos e gerir e promover a comunicagao e a imagem institucionais da associagéo.

Durante o0 ano de 2020 o GCI desenvolveu as seguintes atividades:
Secretariado da Direcao:

1. Preparacao, apoio e acompanhamento das reunides de dire¢ao, Assembleia Geral e Conselho Fiscal;
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Quadro 1 - Numero de reunides dos 6rgaos sociais realizadas em 2020

Orgdos Sociais N° de reunides

realizadas em 2020

Assembleia Geral 2
Direcéo 12
Conselho Fiscal 1

2. Elaboragéo das atas das reunides de dire¢ao;
3. Registo e atualizagao dos compromissos constantes na agenda da dire¢éo;

4. Apoio administrativo as participagdes da diregdo em eventos organizados por terceiros.

Apoio & organizagao de iniciativas promovidas pela Diregéo:
1. Organizagao e acompanhamento de todas as atividades realizadas pela dire¢do, nomeadamente:
- Encontro Nacional,
- Encontro Regional;
- Escolas de Cozinha;
- Campos de Férias;
- Séries de diretos no Instagram da APOFEN.

Plano de Comunicacé&o:
1. Elaboragéo do plano de comunicagao que promova a APOFEN;
2. Divulgacdo das iniciativas, atividades e projetos da APOFEN;

3. Promogao junto dos 6rgdos de imprensa nacional a realizagédo de entrevistas com a dire¢do da APOFEN.

Site da APOFEN e redes sociais

1. Manutenc&o do site da APOFEN;

2. Manuteng&o da pagina de Facebook e Instagram e Twitter da APOFEN - divulgagao de diversos contetidos como
noticias, estudos, atividades a realizar e resolugdo de duvidas dos associados;

3. Elaboragéo e divulgagéo dos Boletins Informativos e da newsletter Tribélicas.
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Secretaria-geral

Apoio ao funcionamento dos drgaos sociais da APOFEN;

Apoio a todas as atividades e projetos da Dire¢éo;

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)

e Gabinete de Comunicagéo e Imagem (GClI).

A Secretaria-geral tem como missdo assegurar o apoio técnico a dire¢do da APOFEN, permitindo uma maior
eficacia e eficiente articulagdo com os restantes 6rgéos sociais e associados, através do apoio as atividades nas
relagdes institucionais, nas atividades de gestdo de recursos humanos, financeiros e patrimoniais, e da

comunicagao e imagem.

Durante o ano de 2020 a Secretaria-geral desenvolveu as seguintes atividades:

Apoio aos Orgaos Sociais

1. Acompanhamento dos métodos e procedimentos aprovados pela direcao;

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

3. Compilagao de elementos informativos de interesse para envio aos membros dos 6rgaos sociais e associados;

Coordenagéo e apoio aos Gabinetes

1. Em articulagéo estreita com o GRIP, o GFRH, o GADM e o GCl, a Secretaria-geral promoveu as agdes
necessarias a concretizagao das atividades da APOFEN;

2. Gestdo e acompanhamento de todo o secretariado - rece¢éo, classificacao e distribuicio interna do correio, caixa

de correio eletronico, recebimento de quotas e donativos, emisséo de recibos e pagamentos a fornecedores.
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Vil | Execugao orgamental 2020

l. Nota Introdutdria

A Execugdo Orcamental do presente exercicio, decorrente das atividades da instituigdo no ano de 2020, é
apresentada em comparagao com o exercicio do ano anterior.

Contudo, auxiliamo-nos em valores de anos anteriores para a apresentagdo de alguns indicadores de forma a
evidenciar a evolugao da situagéo da associagdo, bem como, para uma melhor compreensao.

O resultado liquido positivo alcangado no exercicio de 2020, foi influenciado fundamentalmente pelo continuo apoio
dado por alguns parceiros, tal como a resposta positiva a recandidatura de apoio ao funcionamento da FEDRA, a
isto tudo podemos destacar que, por causa da pandemia do Covid-19, ndo pudemos realizar as principais atividades
de forma presencial fazendo com que, consequentemente, a APOFEN n&o tivesse gastos inerentes as mesmas,

fazendo elevar positivamente o resultado liquido apurado.

A consignagéao de 0,5% de IRS continua a ser um ponto forte para a associa¢éo, consequéncia de forte divulgagéo e

campanha de sensibilizagao, juntamente com a boa vontade e solidariedade dos nossos sécios, amigos e familiares.
Em relagdo as quotizagdes, a diregdo tem como objetivo a atualizagdo da base de dados referente aos associados
que se interessam em continuar com a APOFEN. Esse trabalho tem sido feito arduamente desde 2019 tendo

continuidade em 2020 passando por varias fases (descritas nos pontos seguintes deste relatério).

Como pontos fracos salientamos a impossibilidade da realiza¢do de todas as atividades de forma presencial em

2020 devido a ja referida pandemia causada pelo virus do Covid-19.

E com muito orgulho e dedicag&o que continuaremos a fazer o melhor pela associago.
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1. Alguns Indicadores

1.1. A direg&o esta cada vez mais empenhada em passar uma informacao mais fidedigna do niumero de sécios que
realmente querem fazer parte da associacdo. Com vista a atualizagdo da base de dados, continuamos o trabalho
iniciado em finais de 2019 (onde foi possivel apurar a desisténcias de alguns socios), com o envio de carta
personalizada para todos 0s sdcios com quotas em atraso, a reforgar a importancia do pagamento das quotas e, se
acordado, dando condigbes diversas de pagamento. Durante o ano de 2020 recebemos resposta de diversos
sécios, uns que desistiram, outros que pagaram na totalidade as quotas atrasadas e ainda houve quem aceitasse
fazer um plano de pagamentos. Dos s6cios de que ndo obtivemos qualquer resposta, fizemos diversas chamadas e
envio de sms, aos que verificamos que n&o havia qualquer outra maneira de os contactar, efetuamos a anulagédo da
inscricdo, e aos que tivemos duvidas deixamos para fazer nova diligéncia em 2021. Este trabalho esta longe de
estar concluido pois havera sempre o0s socios que se atrasam e teremos entdo de insistir, dando continuidade a este
trabalho para atualizagéo da base de dados, sé assim poderemos dar a informagdo mais atual possivel.

Em 2020, assistimos entdo a diminuigdo do nimero de associados da APOFEN, face a 2019. Terminamos ent&o o

presente exercicio com 442 associados, contando com as desisténcias e anulagoes.
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1.2. O montante global das quotizagdes devidas baixou (consequéncia da desisténcia de 50 socios) para 54.120,00
euros (valores considerados cobraveis até final de 2020), recuperamos de anos anteriores apenas 2.580,00 euros.
No que diz respeito somente ao presente exercicio, o valor cobravel seria de 12.320,00 euros e s6 conseguimos
receber 1.040,00 euros, ou seja, apenas 8% das quotizagdes. Sendo assim recebemos no total 3.620,00 euros em

quotizagdes.

1.3. Nos donativos verificou-se uma diminui¢do comparativamente ao ano anterior, porque em 2019 estavam
refletidos nesta rubrica donativos referentes a 2018, também pelo corte efetuado pela Nutricia na ordem dos dois

tercos (%4) do valor dado em 2019, e ndo houve qualquer apoio monetéario da Lifediet por ndo termos efetuado as
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nossas atividades presencialmente devido ao Covid-19 (apoio dado em inscricdes no Campo de Férias que sera
reforgado no ano seguinte se este se concretizar). No entanto, houve um aumento do apoio dado pela FEDRA e na
entrada de verbas referente as Conferéncias de Genética. Contudo, continuamos a contar também com o apoio dos
nossos parceiros, a Biomarin, DietiCare, Glutamine e o Grupo Recordati, ndo esquecendo o continuo e precioso

apoio dado pelos restantes parceiros, e das demais entidades e particulares apoiantes.

Donativos
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1.4. Em 2020, 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 12,167,54 euros, valor nunca dantes alcangado. Esta rubrica de
rendimentos tem sido fundamental nos ultimos anos para contrabalangar a falta de pagamento das quotizagdes. Em
2020 houve um aumento face a 2019 de 3.950,32 euros (cerca de 48%), fruto de uma constante e insistente
campanha de sensibilizagao feita pela APOFEN, juntamente com o positivo feedback de todos os particulares num

espirito de entreajuda para com a nossa associagao.

CONSIGNACAO DE 0,5% DO IRS
14.000 12.635
12.000
10.000
8.164 8.015 7.905 8.217
8.000 7.214
6.404 5.936

6.000
4.000
2.000 0 550

0 |

2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

RELATORIO E CONTAS 2020

27



apofen

Associagao Portuguesa
de Fenilcetonuria
& outras doengas metabdlicas

1.5. Em termos de Resultados do Exercicio, no ano de 2020 verificou-se um aumento de 18.871,95 euros,
comparativamente ao ano anterior.

Este facto é resultante, principalmente, da pandemia do Covid-19, que impossibilitou a realizagdo das diversas
atividades presenciais, habitualmente organizada pela APOFEN, pois consequentemente nao tivemos os gastos
inerentes a estas, que efetivamente tém um peso substancial nos resultados.

Apesar da pandemia, podemos contar com todos 0s nossos parceiros, porém, havendo algumas oscilagdes nos
apoios explicado anteriormente no ponto 1.3.

De realcar que esta situacao reflete a confianga que todos os parceiros depositam na atual dire¢do, criando lagos

cada vez mais fortes.

RESULTADOS DO EXERCICIO
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2. Associativismo

A relagdo com os associados continua a desenvolver-se através de correspondéncia, do site, da Internet, das redes
sociais Facebook e da pagina de Instagram, do Encontro Nacional e do Boletim Informativo de periodicidade
mensal.

Publicamos em meados de dezembro de 2020 a téo esperada Tribdlicas.

Assinala-se também com apreco, a colaboragao desinteressada de alguns sécios com a sua associagdo, sendo
desejavel que um maior numero ajudasse esta coletividade, em prol de uma causa comum.

Como se pode constatar pelo quadro 1, em 2020 foram admitidos 13 novos socios, dos quais 9 efetivos e 4
auxiliares, no entanto, 0 numero das desisténcias foi consideravelmente superior, ocorreram 50 desisténcias (30

efetivos e 20 auxiliares). Assim, em dezembro de 2020, a APOFEN era constituida por 442 sécios.
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Quadro 1 - Niimero de Socios em 2020

2020
sOclos 2016 2017 2018 2019 2020 Admitidos Desisténcias/Anulados
Efetivos 233 240 242 253 232 9 30
Auxiliares 194 196 192 168 152 4 20
Beneméritos 0 0 25 25 25 - -
Honorarios 8 8 33 33 33 - -
Total em 31.12 435 444 492 479 442 13 50

2.1 Quotizagoes

Tal como vem sucedendo nos Ultimos anos, o pagamento das quotas & APOFEN em 2020, ficou-se pelos 8% do
montante devido para o corrente ano, ou seja, dos 12.320,00 euros devidos, apenas 1.240,00 euros foram
liquidados, porém conseguimos que fossem pagos referente a anos anteriores 2.580,00 euros.

Em 2020, com a reorganizagéo da base de dados, conforme se pode verificar pelo quadro 2, foram anulados no final
do exercicio 50 sdcios auxiliares, e estes tinham 14.680,00 euros de quotizagdes por liquidar.

Assim, em 31 de dezembro de 2020, as quotizagdes devidas ascendem a 54.460,00 euros, havendo uma
diminuigdo. Como ja explicado anteriormente neste relatorio, tal diminuigao refere-se a anulagéo de sécios, pelo que

0 montante que era devido por estes nao esta mais contabilizado no valor total de quotas em falta.

Quadro 2 - Valor das quotas em dezembro 2020

Anos anteriores 2020 Total
Devidas Pagas Emfalta Devidas Pagas Emfalta Em falta
60.640 2580 58.060 12.320  1.240 11.080 69.140
Anulados em 31.12.2020 Total
Efetivos Auxiliares Total Em falta
30 2033 14.680 54.460

29
RELATORIO E CONTAS 2020



apofen ok

Associagao Portuguesa
de Fenilcetonuria
& outras doengas metabdlicas

Il. Analise da Situagdo Econémica e Financeira

1. Rendimentos

1.1. Em 2019, a dire¢ao abriu nova conta no banco Montepio Geral (MG) com melhores condi¢des financeiras, para
que a partir de 2020 fosse possivel:

- Economizar em comissdes bancérias;

- Aplicar montante em Depositos a Prazo (DP) para dinamizar o dinheiro da associagao;

- Melhorar a organizagdo nas contas da APOFEN separando os valores respeitantes ao protocolo celebrado com o
Centro de Genética Médica Doutor Jacinto de Magalhdes (CGMJ) para colaboragdo na realizagdo das Conferéncias
de Genética, para melhor entendimento de todos os associados.

Em 2020 efetuamos o fecho da conta no Santander Totta pelo que o quadro seguinte demonstra os valores das
contas da APOFEN propriamente ditas e a conta referente as Conferéncias de Genética, conseguindo assim

separar e identificar melhor o que cada uma tem.

Os saldos bancarios, em 31 de dezembro de 2020 e de 2019, s&o discriminados da seguinte forma:

31-12-2020 31-12-2019

Depdsitos a Ordem (DO)

Santander Tota 15.219,99
Montepio Geral (APOFEN) 5.833,15 5.610,91
Montepio Geral (CGen) 5.672,12 1.040,00
Depésitos a Prazo (DP)

Montepio Geral (APOFEN) 101.000,00 49.000,00
Montepio Geral (CGen) 3.000,00 0,00

Outros Instrumentos Financeiros
Santander Tota e 21,93

Como se pode analisar pelo quadro acima, a soma das rubricas de Depo6sitos a Ordem (MG APOFEN) e a de
Depésitos a Prazo (MG APOFEN) é de 106.833,15 euros, havendo um acréscimo de 35.940,32 euros face a 2019.
E agora conseguimos verificar que nas contas referente as Conferéncias de Genética temos o saldo global (soma
DO e DP) de 8.672,12 euros.
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De realgar que esta rubrica € de extrema importancia para fazer face aos compromissos futuros, nomeadamente,
0s gastos com o pessoal e as atividades programadas no Plano Anual de Atividades, pelo que é extremamente
importante o trabalho que a dire¢do tem vindo a realizar, mantendo a confianga com as entidades parceiras, no
dominio da cobranga de quotas e na constante aposta em campanhas de angariagdo de fundos de forma a

aumentar os niveis de liquidez da associagao.

1.2. A rubrica de Servigos Prestados, no geral sofreu um ligeiro decréscimo de 2.190,00 euros face a 2019,
principalmente devido ao Covid-19. Apesar de ter havido participagao significativa nas Conferéncias de Genética,
em contrapartida, as atividades habitualmente realizadas pela nossa associagdo ndo se concretizaram
presencialmente (apenas online). Também houve um acréscimo, nas quotizagdes de exercicios anteriores, mas as
quotas deste exercicio ficaram aquém, acreditamos que por n&do ter havido o Encontro Nacional que era onde a

maior parte das pessoas regularizavam as suas quotas.

Vendas e Servigos Prestados 2020 2019

Vendas 0,00 0,00

Servigos Prestados 13.240,00 15.430,00
Quotizagdes Exercicios Anteriores 2.580,00 1.870,00
Quotizagdes Exercicio 1.040,00 3.080,00
Quotizagbes Proximo Exercicio 50,00 200,00
Encontro/Congresso Anual 0,00 5.800,00
Campo de Férias 0,00 3.330,00
Escolas de Cozinha 0,00 0,00
Apoio Escolar 0,00 0,00
Encontro Regional de familias 0,00 0,00
Fim de Semana Cultural 0,00 0,00
Conferéncias de Genética 8.240,00 80,00
Atividades de Exercicios Anteriores 1.330,00 1.070,00

1.3. Relativamente as outras rubricas dos rendimentos, assistimos a uma significativa diminuicdo de 12.112,20
euros face a 2019, no valor total de 65.067,01 euros, causada pela oscilagdo das diversas rubricas:

Enquanto:

- A rubrica de Subsidios do Estado e Outros Entes Publicos houve um ligeiro aumento, devido ao apoio da FEDRA,
resultado da recandidatura ao apoio ao funcionamento, obtendo o valor de 10.638,44 euros (aumento relativamente
a 2019) e em contrapartida o valor dado pelo IEFP foi bastante menor porque em 2019 recebemos o valor referente

a um estagio que ja néo esta contemplado em 2020 e recebemos o valor de 157,97 por termos uma pessoa com o
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apoio do programa do CEl também do IEFP, também tivemos o apoio da Seguran¢a Social no valor de 1.416,60

euros consequéncia do Covid-19 (trabalhador em Layoff).

Em contrapartida:
- A rubrica de Donativos sofreu uma reducdo consideravel face a 2019, a APOFEN recebeu donativos em dinheiro
no valor de 52.854 euros (em que 14.550 euros s&o das Conferéncias de Genética);

- A rubrica onde esta refletido o IRS consignado, obteve 12.167,54 euros (aumento de 48% face a 2019).

Subsidios, Outros Rendimentos e Ganhos e Juros 2020 2019
Subsidios, Doagoes e Legados a Exploracao 65.067,01 77.179,21
Subsidios do Estado e Outros Entes Publicos 12.213,01 12.108,79
ISS, IP - Centro Distrital (INR) 0,00 0,00
Encontro Nacional 0,00 0,00
Campo de Férias 0,00 0,00
Fim de Semana Cultural 0,00 0,00
FEDRA 10.638,44 8.539,34
Seguranga Social 1.416,60 0,00
|EFP 157,97 3.569,45
Subsidios eventuais 0,00 0,00
Subsidios de Outras Entidades 52.854,00 65.070,42
Donativos em Dinheiro 52.854,00 60.902,60
Donativos em Espécie 0,00 4.167,82
Outros Rendimentos e Ganhos 12.225,58 8.217,72
Correcdes relativas a Exercicios anteriores 0,00 0,00
Restituigéo de Impostos (0,5% do IRS consignado) 12.167,54 8.217,72
Outros 58,04 0,00
Juros e Rendimentos Similares Obtidos 6.57 0,39
Outros Rendimentos Similares 0,00 0,12
Juros de Depésitos 6,57 0,27
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2. Gastos e Perdas

2.1. Quanto as rubricas de Gastos e Perdas, analisemos primeiramente a rubrica de Custo das Mercadorias
Vendidas e Matérias Consumidas (CMVMC) e os Fornecimentos e Servigos Externos (FSE).

Como o quadro abaixo evidencia, os CMVMC diminuiram consideravelmente porque em 2019 estava refletido nas
contas produtos que foram doados pela Glutamine e consumidos nesse exercicio, € isso ndo aconteceu este ano,
somente existe a saida de alguns produtos de merchandising.

Em relagado ao FSE: na rubrica Subcontratos, ndo consta qualquer movimento pela impossibilidade de realizagao
das atividades, de forma presencial, habitualmente organizadas pela associag¢do devido a pandemia do Covid-19 tao
falada neste relatdrio; na rubrica Servigos Especializados, houve uma significativa diminui¢do, pois somente esta
refletido os encargos com a revista Tribdlicas e nenhum valor das Conferéncias de Genética como em 2019; na
rubrica Deslocagbes Estadas e Transporte, o valor respeitante a nossa associagdo baixou consideravelmente
resultante da diminuicdo drastica das atividades presenciais, o valor mais expressivo nesta rubrica diz respeito as
Conferéncias de Genética com o valor de 8.370,35 euros; ja na rubrica Servigos Diversos na subdiviséo “Outros

Servigos” também diz respeito somente as CG.

CMVMC e FSE 2020 2019
Custos das Mercadorias Vendidas e Matérias Consumidas 274,41 6.165,22
Fornecimentos e Servigos externos 24.378,28 43.677,94
Subcontratos 0,00 20.230,10
Alojamento 0,00 13.745,80
Alimentagéo 0,00 6.484,30
Outros 0,00 0,00
Servigos Especializados 6.023,01 9.126,22
Trabalhos Especializados 1.770,39 4.62747
Publicidade e Propaganda 0,00 0,00
Vigilancia e Seguranga 144,12 0,00
Honorarios 4.000,08 4.280,62
Conservacdo e Reparagédo 0,00 30,00
Outros (Servigos Bancarios) 108,42 188,13
Materiais 1.514,52 1.256,81
Ferramentas e Utensilios de Desgaste Rapido 0,00 310,27
Livros e Documentagao Técnica 0,00 0,00
Material de Escritdrio 1.029,72 521,35
Artigo para Oferta 484,80 425,19
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Outros 0,00 0,00
Energia e Fluidos 344,31 691,79
Eletricidade 270,50 638,63
Combustiveis 0,00 0,00
Agua 73,81 53,16
Deslocagoes, Estadas e Transportes 11.710,21 11.088,69
Servigos Diversos 4.786,23 1.284,33
Comunicagédo 1.142,88 947,37
Contencioso e Notariado 37,87 0,00
Seguros 57,97 63,04
Limpeza, Higiene e Conforto 23,84 47,34
Outros Servicos 3.523,67 226,58
Material Didatico 0,00 0,00
Encargos de Saide com Utentes 0,00 0,00

2.2 Nas outras rubricas de gastos, relativamente aos Gastos com o Pessoal, pode-se verificar um pequeno
acréscimo resultante do ajustamento do contrato de trabalho (passou para tempo inteiro) com a Psicdloga Elisabete
Almeida, juntamente com uma pessoa admitida através da medida de Contrato Emprego - Inser¢éo do IEFP - Ana

Rita Silva. O valor de 2019, nesta rubrica, tem refletido o estagio do IEFP (terminado em junho de 2019).

Gastos com o Pessoal, Gastos de Depreciacao e de Financiamento 2020 2019
Gastos com o Pessoal 17.861,48 16.886,15
Remuneragdes dos Orgdos Sociais 0,00 0,00
Ajudas de Custo 0,00 0,00
Remuneragdes do Pessoal 15.089,06 14.029,79
Remuneragoes 13.925,18 12.293,48
Subsidio de Alimentagao 1.163,88 1.736,28
Ajudas de Custo 0,00 0,00
Encargos sobre Remuneragoes 2544,56 2.741,44
Seguros de Acidentes no Trab. E Doengas Profissionais 227,86 114,95
Formacao Profissional 0,00 0,00
Gastos de Depreciacao e de Amortizagao 0,00 240,40
Outros Gastos e Perdas 1.629,20 3.324,39
Impostos 13,52 12,26
Dividas Incobraveis 0,00 0,00
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Socios Efetivos 0,00 0,00
Sacios Auxiliares 0,00 0,00
Corregoes Relativas a Exercicios Anteriores 0,00 1.050,00
Quotizagoes 246,00 210,00
Custos com apoios financeiros concedidos a associados 182,91 0,00
Conferéncias De Genética 1.182,80 1.900,69
Outros 3,97 0,00
Gastos e Perdas de Financiamento 83,22 151,44
Juros Suportados 0,00 0,00
Servigos Bancarios 0,00 0,00
Outros 83,22 151,44

lll. Resultados por Atividades

Devido a pandemia provocada pelo virus do Covid-19, as atividades habitualmente organizadas e realizadas pela
APOFEN néo se realizaram de forma presencial, nomeadamente o Campo de Férias, os Encontros Regionais, € 0
Encontro Nacional. O Fim de Semana Cultural ndo foi realizado. Pelo que ndo foram registados gastos nem
rendimentos inerentes a essas atividades.

Contudo, a Associagdo, para satisfazer todos os associados e doentes, contornou o problema realizando as
diversas atividades online que, apesar de tudo, se mostrou muito importante para todos. Conseguimos assim ter

importéncia na vida de todos.

A revista Tribdlicas saiu em meados do més de dezembro, apds o EN. Foi distribuida em formato digital, dado que
muitos sdcios preferiam essa via, de acordo com a protecdo de dados preenchida pelos mesmos. A respetiva

impressao e envio da revista sera feita em 2021.

As Conferéncias de Genética, realizadas conjuntamente com o CJMJM, resultaram num saldo significativamente

positivo comparativamente a 2019.

A direcio imputa a rendimentos os valores das inscri¢des, e somente os donativos especificos a cada atividade. Os

gastos sdo imputados igualmente a cada atividade. Assim conseguimos ter uma no¢ao mais realista das contas.

Os protocolos que temos com as diversas entidades s&o que o apoio € para a APOFEN utilizar conforme achar mais
conveniente, portanto esse valor é contabilizado na associagdo e com esse dinheiro faremos sempre o melhor.

Somente imputamos os donativos as atividades quando, por exemplo, uma entidade oferece inscri¢des a jovens
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para o CF, por exemplo, e com estas, a APOFEN delega aos Centros de Tratamento (CT) a decisdo de quem

necessita mais, pois os CT tém mais contacto com as situagdes em concreto. Assim, a APOFEN consegue estar
mais préxima proporcionando a quem quer participar nas atividades e ndo pode financeiramente. A nosso ver, 0
objetivo foi concretizado na integra com apoio das diversas entidades.

Conforme se pode ver pelo quadro abaixo, da explicagdo dada neste ponto, e dada a conjuntura deste ano devido a

pandemia, a associa¢do obteve um Resultado liquido bastante positivo de 46.585,15 euros.

2020 2019

Atividades Gastos Rendimentos  Saldo Gastos Rendimentos Saldo

Encontro/Congresso Anual 0,00 0,00 0,00 11.174,04 6.820,00 4.354,04
Campo de Férias 0,00 0,00 0,00 11.446,99 484500 6.601,99
Escolas de Cozinha 0,00 0,00 0,00 2,00 0,00 2,00
Apoio Escolar 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
Tribélicas 1.359,15 300,00 1.059,15 0,00 0,00 0,00
Encontro Regional de familias 0,00 0,00 0,00  2.801,34 0,00 2.801,34
Fim de Semana Cultural 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
Conferéncias de Genética 14.038,90 22.790,00 8751,10  7.034,36 1.830,00  5.204,36
Atividades anos anteriores 225,24 3.681,00 3.455,76 0,00 0,00 0,00
Subtotal 15.623,29 26.771,00 11.147,71  32.458,73 13.495,00 18.963,73
Associagao 31.229,59 66.667,03 35.43744  40.65527 87.332,20 46.676,93
Total 46.585,15 73.114,00  100.827,20 27.713,20
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IX | Resultados

No exercicio de 2020, tendo em consideragdo o que evidenciamos no presente relatorio, a APOFEN obteve um

resultado liquido positivo de 46.585,15 euros.

Para este resultado favoravel, o que mais pesou foi a impossibilidade de realizagdo de forma presencial das
atividades consideradas mais importantes, juntamente com a generosidade de todos os nossos parceiros, € 0
empenho e dedicagdo de todos os envolvidos na vida da associagao, permitindo assim com que 0s objetivos mais

importantes fossem concretizados, apesar da temida pandemia que nos abanou fortemente neste ano.

Naturalmente que a APOFEN é uma IPSS e, como tal, uma organizagdo sem fins lucrativos, € que a nossa missao é
estritamente social, pelo que o apuramento do saldo final ajudara na realizagéo das atividades programadas para o
ano de 2021.
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Xl | Proposta de aplicagao dos resultados

Foi com o envolvimento de todos que atingimos os objetivos, ultrapassamos as dificuldades e alcangamos 0s
desafios a que nos propusemos, apesar de termos de nos adaptar a este ano tdo atipico devido a tdo falada
pandemia do Covid-19, dando assim mais confianga e forca para continuarmos a apostar na APOFEN, e com a

certeza de que saimos mais forte e capazes de superar 0s desafios jamais pensados.

Nos termos de tudo que antecede este relatdrio, a diregéo propde a Assembleia Geral:
1. Que seja aprovado o Relatério e Contas do Exercicio de 2020.
2. Que o Resultado Liquido do Exercicio de valor positivo de 46.585,15 euros (quarenta e seis mil, quinhentos

e oitenta e cinco euros e quinze céntimos) seja transferido para a conta de Resultados Transitados.
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Xl | Anexos

1. Balango;

2. Demonstragéo de Resultados;

3. Anexo as Demonstragdes Financeiras Individuais;

4. Parecer do Conselho Fiscal
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1.

Balanco
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BALANCO EM 31 DE DEZEMBRO DE 2020
RUBRICAS NOTAS 2020 2019
ATIVO
Ativo nao corrente
Ativos Fixos Tangiveis 6 0,00 0,00
Ativos Intangiveis 0,00 0,00
Investimentos Financeiros 0,00 0,00
Fundadores/Beneméritos/Patrocinadores/Doadores/Associados/Membros 0,00 0,00
Ativo Corrente
Inventarios 8 2.401,49 2.115,02
Clientes 0,00
Adiantamentos a Fornecedores 0,00
Estado e Outros Entes Publicos 0,00
Fundadores/Beneméritos/Patrocinadores/Doadores/Associados/Membros 0,00
Outras Contas a Receber 0,00
Diferimentos 0,00
Outros Ativos Financeiros 22,05
Caixa e Depésitos Bancarios 11 117.355,27 70.910,90
Subtotal 119.758,45 73.047,97
Total do Ativo 119.758,45 73.047,97
FUNDOS PATRIMONIAIS E PASSIVO
Fundos Patrimoniais
Fundos 0,00 0,00
Excedentes Técnicos 0,00 0,00
Reservas 2.500,00 2.500,00
Resultados Transitados 12 67.427,02 39.713,70
Excedentes de Revalorizagdo 0,00 0,00
Outras VariagGes nos Fundos Patrimoniais 0,00 0,00
Subtotal 69.927,02 42.213,70
Resultado Liquido do Periodo 12 46.585,15 27.713,32
Total do Fundo de Capital 116.512,17 69.927,02
Passivo
Passivo Ndo Corrente
Provisdes 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 9 569,99 301,05
Fundadores/Beneméritos/Patrocinadores/Doadores/Associados/Membros 0,00 0,00
Financiamentos Obtidos 0,00 0,00
Diferimentos 10 50,00 200,00
Outras Contas a Pagar 13 2.626,29 2.619,90
Outros Passivos Financeiros 0,00
Subtotal 3.246,28 3.120,95
Total do Passivo 3.246,28 3.120,95
Total dos Fundos Patrimoniais e do Passivo 119.758,45 73.047,97
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2. Demonstracao de Resultados
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DEMONSTRAGAO DOS RESULTADOS POR NATUREZAS
RENDIMENTOS E GASTOS NOTAS 2020 2019
Vendas e Servigos Prestados 14 13.390,00 15.970,00
Subsidios, Doagdes e Legados a Exploracéo 15 65.067,01 76.439,21
Variag@o nos Inventarios da Produgao 0,00
Trabalhos para a Propria Entidade 0,00
Custos das Mercadorias Vendidas e das Matérias Consumidas 8 (274,41) (6.165,00)
Fornecimentos e Servigos Externos 16 (24.320,31) (43.677,94)
Gastos com o Pessoal 17 (17.867,87) (19.506,05)
Ajustamentos de Inventarios (perdas/reversdes) 0,00 0,00
Imparidade de Dividas a Receber (perdas/reversdes) 0,00 0,00
Provisdes (aumentos/redugdes) 0,00 0,00
Provisdes Especificas (aumentos/redugdes) 0,00 0,00
Outras Imparidades (perdas/reversdes) 0,00 0,00
Aumentos/Redugdes de Justo Valor 0,00 0,00
Outros Rendimentos e Ganhos 18 12.225,58 8.217,72
Outros Gastos e Perdas 19 (1.558,20) (3.324,39)
Resultado Antes de Depreciagoes, Gastos de Financiamento de Impostos 46.661,85 27.953,33
Gastos/Reversdes de Depreciacdo e de Amortizagao 6 (240,40)
Resultado Operacional (Antes de Gastos de Financiamento e Impostos) 46.661,85 27.712,93
Juros e Rendimentos Similares Obtidos 20 6,57 0,39
Juros e Gastos Similares Suportados 20 (83,22) 0,00
Resultados Antes de Impostos 27.713,32
Imposto sobre 0 Rendimento do Periodo 0,00
Resultado Liquido do Periodo 12 46.585,15 27.713,32
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3. Anexo as Demonstragoes Financeiras Individuais para o
Exercicio findo em 31 de dezembro de 2020
(valores expressos em euros)
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1. Identificagdo da entidade

A Associacdo Portuguesa de Fenilcetoniria e Outras Doengas Hereditarias do Metabolismo das Proteinas € uma
associagao 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 Diregdo Geral da Seguranga Social, no livro das Instituicdes de Salde, desde 10 de
setembro de 1994, tendo adquirido automaticamente a natureza de pessoa coletiva de utilidade publica, sendo que

0 seu ambito de agéo abrange todo o territdrio nacional.

2. Referencial contabilistico de preparagado das demonstragdes financeiras

Em 2020 as Demonstragdes Financeiras foram elaboradas no pressuposto da continuidade das operacdes 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 Normalizagdo Contabilistica para Entidades do Setor

N&o Lucrativo é composto por:

e Bases para a Apresentagao das Demonstragdes Financeiras (BADF);

o Modelos de Demonstrag6es Financeiras (MDF) - Portaria n.° 105/2011 de 14 de margo;
e (Cddigo de Contas (CC) - Portaria n.° 106/2011 de 14 de margo;

o NCRF-ESNL - Aviso n.° 6726-B/2011 de 14 de marco.

3. Principais politicas contabilisticas

As principais politicas contabilisticas aplicadas pela associagdo na elaboragdo das Demonstragbes Financeiras

foram as seguintes:

3.1. Bases de apresentacao

As Demonstragdes Financeiras foram preparadas de acordo com as Bases de Apresentagdo das Demonstragdes
Financeiras (BADF).
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3.1.1. Continuidade:

Com base na informag&o disponivel e as expectativas futuras, a associagdo continuara a operar no futuro previsivel,
assumindo que n&o ha a intengao nem a necessidade de liquidar ou de reduzir consideravelmente o nivel das suas
operacdes. Para as ESNL, este pressuposto ndo corresponde a um conceito econémico ou financeiro, mas sim a

manutencdo da atividade de prestacdo de servicos ou a capacidade de cumprir os seus fins.

3.1.2. Regime do Acréscimo (periodizagéo economica):

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 os quais se relacionem. As diferengas entre 0s montantes recebidos e pagos e os
correspondentes rendimentos e gastos séo 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 estao consistentes de um periodo para o outro, quer a nivel da apresentacéo quer
dos movimentos contabilisticos que |hes d&o origem, exceto quando ocorrem alteragdes significativas na natureza
que, nesse caso, estdo devidamente identificadas e justificadas neste Anexo. Desta forma é proporcionada

informacéo fiavel e mais relevante para os utentes.

3.1.4. Materialidade e agregacéo:

A relevancia da informacdo é afetada pela sua natureza e materialidade. A materialidade depende da quantificacéo
da omisséo ou erro. A informacao é material se a sua omissdo ou inexatiddo influenciarem as decisfes econdmicas
tomadas por parte dos utentes com base nas demonstragbes financeiras. Itens que ndo sdo materialmente
relevantes para justificar a sua apresentagado separada nas demonstragdes financeiras podem ser materialmente

relevantes para que sejam discriminados nas notas deste anexo.

3.1.5. Compensagao:

Devido a importancia do ativo e passivo serem relatados separadamente, assim como 0s gastos e os rendimentos,

estes ndo devem ser compensados.
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3.1.6. Informagéo comparativa:

A informagao comparativa deve ser divulgada, nas Demonstracfes Financeiras, com respeito ao periodo anterior.
Respeitando o principio da continuidade da associag&o, as politicas contabilisticas devem ser levadas a efeito de
maneira consistente em toda a associagdo e ao longo do tempo e de maneira consistente. Procedendo-se a
alteragdes das politicas contabilisticas, as quantias comparativas afetadas pela reclassificacdo devem ser

divulgadas, tendo em conta:

a) A natureza da reclassificacéo;
b) A quantia de cada item ou classe de itens que tenha sido reclassificada; e,

c) Razé&o para a reclassificagéo.

3.2. Politicas de Reconhecimento e Mensuragéo

3.2.1. Ativos Fixos Tangiveis:

Os “Ativos Fixos Tangiveis” encontram-se registados ao custo de aquisigdo ou de producdo, deduzido das
depreciacbes e das perdas por imparidade acumuladas. O custo de aquisicdo ou producgdo inicialmente registado
inclui o custo de compra, quaisquer custos diretamente atribuiveis as atividades necessarias para colocar os ativos
na localizagdo e condi¢do necessarias para operarem da forma pretendida e, se aplicavel, a estimativa inicial dos
custos de desmantelamento e remogao dos ativos e de restauragdo dos respetivos locais de instalagio ou operagédo
dos mesmos que a associagao espera vir a incorrer.

As despesas subsequentes que a associagio tenha com a manutengéo e reparagao dos ativos sao registadas como
gastos no periodo em que s&o incursos, desde que ndo sejam suscetiveis de permitir atividades presentes e futuras
adicionais.

As depreciagbes sdo calculadas, assim que 0s bens estdo em condigbes 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 depreciagao utilizadas correspondem aos periodos de vida util estimada que se encontra na tabela
abaixo:

Vida Util Estimada
Ativo Fixo Tangivel

(Anos)
Equipamento Administrativo 5-6 Anos
Outros Ativos Fixos Tangiveis 6 Anos
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A associagao 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 sdo determinadas pela diferenga entre o
valor de realizagdo e a quantia escriturada na data de alienagdo, sendo que se encontram espelhadas na
Demonstragdo dos Resultados nas rubricas “Outros Rendimentos Operacionais” ou “Outros Gastos Operacionais’.
Contudo em 2020, ndo ocorreu nenhuma venda de Ativos Fixos Tangiveis.

3.2.2. Ativos Intangiveis:

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

As amortizagdes sao 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 amortizagao utilizadas correspondem aos periodos de vida Util estimada que se encontra na tabela

abaixo:

Vida Util Estimada
Ativo Fixo Intangivel
(anos)

Programas de Computador 3 Anos

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 para este ativo,

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

3.2.3. Inventarios:

Os “Inventarios” estéo registados ao custo de aquisi¢cdo e ao valor realizavel liquido. O valor realizével liquido
representa o pre¢o 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 é superior ao valor realizavel liquido, a diferenca é

registada como uma perda por imparidade.

A associagdo adota como método de custeio dos inventarios o custo corrente. Aos Inventarios que ndo sejam

geralmente intermutéveis devem ser atribuidos custos individuais através do uso de identificag@o especifica.
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Os Inventarios que a associacdo detém, mas que se destinam a contribuir para o desenvolvimento das atividades
presentes e futuras ou os servicos que lhes estdo associados ndo estdo diretamente relacionados com a
capacidade para ela gerar fluxos de caixa, estdo mensurados pelo custo corrente.

3.2.4. Ativos e Passivos Financeiros:

Os Ativos e Passivos Financeiras sdo reconhecidos apenas e s6 quando se tornam uma parte das disposicdes

contratuais do instrumento.

Associados

De acordo com a Norma Contabilistica de Relato Financeiro para as Entidades do Setor Ndo 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 diregdo 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 54.460 euros, uma vez

que o processo de reorganizagao da base de dados dos associados néo esta concluido.

Outros Ativos Financeiros
A rubrica “Outros Ativos Financeiros” compreendia o fundo Santander Multitesouraria que foi mobilizado em julho de

2020, no &mbito do fecho definitivo da Conta no Banco Santander Totta, pelo que no final de 2020 j& no existia.

Caixa e Depositos Bancarios
A rubrica “Caixa e Depoésitos Bancarios” 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” sdo contabilizadas pelo seu valor nominal.

3.2.5. Fundos Patrimoniais:

A rubrica “Fundos” constitui o interesse residual nos Ativos apds dedugao dos passivos.
Os “Fundos Patrimoniais” séo compostos por:
e Fundos atribuidos pelos fundadores/associados da associagao 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 associagao analisa eventuais obrigacdes que advenham de pretéritos acontecimentos e dos
quais devam ser objeto de reconhecimento ou de divulgagéo. Assim, a associag¢do reconhece uma Proviséo quando
tem uma obrigagéo presente resultante de um evento passado e do qual seja provavel que, para a liquidagao dessa

obrigagao, ocorra um exfluxo que seja razoavelmente estimado.

O valor presente da melhor estimativa na data de relato dos recursos necessarios para liquidar a obrigagdo é o
montante que a associagdo reconhece como provisdo, tendo em conta os riscos e incertezas intrinsecos a

obrigagao.

Na data de relato, as Provisdes s&o 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 demonstracdes financeiras, no entanto s&o
divulgados sempre que a possibilidade de existir exfluxo de recursos que incorporem contributos para o
desenvolvimento das atividades presentes e futuras da associagao. Tal como os Passivos Contingentes, os Ativos
Contingentes também n&o s&o reconhecidos nas demonstragées 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 Codigo do Imposto sobre o Rendimento das Pessoas Coletivas (CIRC) estéo

isentos de Imposto sobre 0 Rendimento das Pessoas Coletivas (IRC):

a) As pessoas coletivas de utilidade publica administrativa;

b) As institui¢des 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 isengdo prevista na alinea ¢) do numero anterior carece de reconhecimento pelo Ministro de Estado e das
Finangas, a requerimento dos interessados, mediante despacho publicado no Diario da Republica, que define a
respetiva amplitude, de harmonia com os fins prosseguidos e as atividades desenvolvidas para a sua realizagao,
pelas entidades em causa e as informagdes dos servigos competentes da Direcgao-Geral dos Impostos e outras

julgadas necessarias.

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

continuada dos seguintes requisitos:

a) Exercicio efetivo, a titulo exclusivo ou predominante, de atividades dirigidas & prossecugdo dos fins que
justificaram o respetivo reconhecimento da qualidade de utilidade publica ou dos fins que justificaram a isengo,

consoante se trate, respetivamente, de entidades previstas nas alineas a) e b) ou na alinea c) do n.° 1;

b) Afetagéo aos fins referidos na alinea anterior de, pelo menos, 50% do rendimento global liquido que seria sujeito
a tributagéo 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 afetacdo, 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 6rgéos estatutarios, por si mesmos ou por

interposta pessoa, nos resultados da exploragéo das atividades econdmicas por elas prosseguidas.

4 - O néo cumprimento dos requisitos referidos nas alineas a) e ¢) do numero anterior determina a perda da

isencao, 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 obtengéo 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 tributagdo autonoma sobre
0s encargos e as taxas previstas no artigo 88° do CIRC.

As declaragdes fiscais estéo 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 inspecgOes, reclamagdes ou impugnagdes. Nestes casos, e dependendo das
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circunstancias, os prazos sao alargados ou suspensos. Ou seja, as declaragdes fiscais da associagdo dos anos de

2015 a 2020 ainda poderao estar sujeitas a reviséo.

4. Politicas Contabilisticas, Alteracoes nas Estimativas Contabilisticas e Erros

N&o se verificaram quaisquer efeitos resultantes de alteragdo 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 reconcilia¢do da quantia escriturada no inicio e no fim

do exercicio de 2020, mostra que os ativos ja se encontram totalmente depreciadas de acordo com o seguinte

quadro:

Descrigao 2019 Adicoes Abate Transf. 2020
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
Depreciagoes Acumuladas

Equipamento Administrativo 3.368,28 0,00 - - 3.608,68
Outros Ativos Fixos Tangiveis 13,30 - - - 13,30
Ativo Liquido 240,40 0,00 0,00 0,00 0,00
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7. Ativos Intangiveis

A quantia escriturada bruta, as amortizagdes acumuladas, a reconciliagdo da quantia escriturada no inicio e no fim

do periodo de 2020, mostrando que 0 ativo ja se encontra totalmente amortizado, conforme o quadro descreve:

Descrigao 2019 Adigoes Ajustamento/Abate 2020
Custo

Programas de Computador 1.360,05 - - 1.360,05
Ativo Intangivel Bruto 1.360,05 0,00 0,00 1.360,05
Amortizagbes acumuladas

Programas de Computador 1.360,05 0,00 - 1.360,05
Ativo Intangivel Liquido 0,00 0,00 0,00 0,00

8. Inventarios

Em 31 de dezembro de 2020 a rubrica “Inventarios” apresentava os seguintes valores:

Descri¢ao

2020

Mercadorias Matérias-Primas

Inventario Inicial 2.115,02 0,00
Compras 560,88 0,00
Produtos Doados 0,00 0,00
Regularizacoes 0,00 0,00
CMVMC 274,41 0,00
Inventario Final 2.401,49 0,00

Verifica-se a néo existéncia de inventario inicial e final de matérias-primas, uma vez que as compras sao efetuadas
aquando das Escolas de Cozinha, e para consumo na prépria a¢do de formagdo, pelo que se consideram
consumidas no momento da compra.

As mercadorias em inventario s&o relativas a merchandising: blocos de notas de cortiga (Boli e 25 anos APOFEN);
canecas Boli (amarela e laranja); e porcos mealheiro APOFEN; livros "Planeta PKU"; e durante o ano de 2020

adquiriu-se Sweatshirts (crianca e adulto) com o logo da APOFEN.
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No periodo de 2020 foram reconhecidos gastos relacionados com “Custo das Mercadorias Vendidas e Matérias

Consumidas” no valor de 274,41 euros como descrito no quadro acima.

9. Estado e Outros Entes Publicos

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

Descri¢ao

Ativo

Imposto sobre o Rendimentos das Pessoas Singulares (IRS)
Imposto sobre o Rendimentos de capitais

Total

Passivo

Imposto sobre o Valor Acrescentado (IVA)

Imposto sobre o Rendimentos das Pessoas Singulares (IRS)
Seguranga Social

Total

2020

0,07
1,69
1,69

0,00
215,34
354,65
569,99

Os valores do IRS retido e da Seguranga Social séo referentes a dezembro do presente exercicio, pelo que a

entrega dos mesmos ocorreu dentro do prazo legal em janeiro de 2021.

10. Diferimentos

Em 31 dezembro de 2020, a rubrica “Diferimentos” englobava os seguintes saldos:

Descrigao

Rendimentos a Reconhecer (ativo)
Diferimento de Receitas

Total

Rendimentos a reconhecer (passivo)
Receitas com Proveito Diferido

Total

2020

0,00
0,00

50,00
50,00

Os valores de receitas com proveito diferido, isto €, rendimentos que entraram em 2020, mas que apenas seréo

reconhecidos em 2021 s&o referentes a quotas.
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11. Caixa e Depdsitos Bancarios

A rubrica de “Caixa e Depositos Bancarios”, a 31 de dezembro de 2020, encontrava-se com os seguintes saldos:

Descrigao

Caixa

Depdsitos a Ordem
Depdsitos a Prazo
Outros (cartdes prépago)
Total

12. Fundos Patrimoniais

2020

40,00
11.505,27
104.000,00
1.790,00
117.335,27

Em 31 de dezembro de 2020 e 2019, a rubrica dos “Fundos Patrimoniais” apresentava a seguinte decomposicao:

Fundos Patrimoniais 2019 2020
Fundos 0,00
Reservas 2.500,00 2.500,00
Resultados Transitados 39.713,70 67.427,02
Resultado Liquido do Periodo 27.713,32 46.585,15
Total 69.927,02 116.512,17
13. Outras Contas a Pagar
A rubrica “Outras Contas a Pagar” desdobra-se da seguinte forma:
Descrigao 2020
Outros credores 2.626,29
Total 2.626,29

Em 2020, a APOFEN n&o tem dividas para com terceiros, mas nesta rubrica também esté refletido o valor a pagar

em 2021 a psicologa Elisabete Almeida referente as férias e subsidios de férias de 2020, e os respetivos encargos

com a Seguranga Social.
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14. Vendas e Servigos Prestados

Para o periodo de 2020 foram reconhecidos os seguintes valores relativos a “Vendas” e “Servigos Prestados:”

Vendas:
Descrigao 2020
Mercadorias 0,00
Total 0,00
Servicos Prestados:
Descri¢ao 2020
Servigos Prestados 13.390,00
Total 13.390,00
15. Subsidios, Doagoes e Legados a Exploracao
A associacdo reconheceu, em 2020, os seguintes Subsidios e Doagoes:
Descrigao 2020
Subsidios do Estado e Outros Entes Publicos 12.213,01
Subsidios de Outras Entidades 52.854,00
Total 65.067,01
Atribuidos pelas seguintes Entidades:
Descrigao 2020
Instituto Seguranca Social 1.416,60
Instituto Emprego e Formagao Profissional 157,97
FEDRA (através do INR, I.P.) 10.638,44
Entidades Privadas e Particulares 52.854,00
Total 65.067,01

Em 2020, a APOFEN conseguiu o apoio Instituto Nacional de Reabilitagdo, IP (INR), mediante resposta positiva a

nossa recandidatura na FEDRA.
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De salientar que, nos donativos concedidos pelas entidades privadas, se encontra incluido o da Glutamine no

ambito do protocolo assinado com a APOFEN.

De referir, ainda, os donativos atribuidos por empresas dos varios setores de atividade, desde farmécias, clinicas
entre outros, 0 que muito satisfaz esta dire¢do j& que estas empresas, mesmo em situa¢do de crise econdmica,
agora agravada com a pandemia do Covid-19 que se verifica no pais € no mundo, continuam a ajudar a APOFEN

na prossecucao dos seus fins.

16. Fornecimentos e Servigos Externos

A reparticdo dos “Fornecimentos e Servigos Externos”, no periodo findo em 31 de dezembro de 2020, foi a seguinte:

Descrigao 2020

Subcontratos 0,00
Servigos Especializados 6.023,01
Materiais 1.514,52
Energia e Fluidos 344,31
Deslocagdes, Estadas e Transportes 11.710,21
Servigos Diversos 4.786,23
Limpezas, Higiene e Conforto 23,84
Outros Servigos 3.523,67
Total 24.378,28

As Deslocagdes, Estadas e Transportes, continuam a ser uma das rubricas com mais peso na conta de FSE devido
as diversas atividades que a associacao realiza durante o ano, mas particularmente este ano, a maior parte dos

gastos refere-se as Conferéncias de Genética.
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17. Gastos com o Pessoal

O nimero médio de pessoas ao servico da APOFEN em 31/12/2020 foi de 7, sendo 5 dirigentes.

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

Descrigao
Orgao Sociais

Ajudas de Custo
Pessoal

Remuneragbdes

Subsidio de Alimentagéo

Remuneracéo CEl
Encargos sociais
Seguro de acidentes no trabalho
Formacao Profissional
Total

18. Outros Rendimentos e Ganhos

2020

0,00

0,00
17.861,48
13.469,50
1.163,88
455,68
2.544,56
227,86
0,00
17.861,48

A rubrica de “Outros Rendimentos e Ganhos”, em 2020 encontra-se dividida da seguinte forma:

Descrigao

CorrecOes Relativas a Exercicios Anteriores

Restituicdo de impostos (0,5% do IRS consignado 2013)
Outros ndo especificados

Total

2020

0,00
12.167,54
58,04
12.225,58
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19. Outros Gastos e Perdas

A rubrica de “Outros Gastos e Perdas”, em 2020 encontra-se dividida da seguinte forma:

Descricao

Impostos

Correcdes Relativas a Periodos Anteriores
Conferéncias de Genética

Quotizagoes

Outros Nao Especificados

Apoio as familias Carenciadas

Total

20. Resultados Financeiros

2020

13,52
0,00
1.111,80
246,00
3,97
182,91
1.558,20

No periodo de 2020 foram reconhecidos 0s seguintes gastos e rendimentos relacionados com juros e similares:

Descrigao 2020
Juros e Gastos Similares Suportados
Juros Suportados 0,00
Outros Gastos e Perdas de Financiamento 83,22
Total 83,22
Juros e Rendimentos Similares Obtidos
Juros Obtidos 6,57
Total 6,57
Resultados Financeiros 76,65

21. Divulgagdes exigidas por outros diplomas legais

A associacdo 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 situag¢do da

associagao perante a Seguranga Social se encontra regularizada, dentro dos prazos legalmente estipulados.
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Os honorarios faturados pela administrativa que assegura o secretariado da APOFEN, em 2020, foram de 4.000,08

euros (isento de IVA).

22. Outras informagoes consideradas relevantes

A Camara Municipal de Matosinhos celebrou um contrato de comodato com a APOFEN em 2011, renovavel de dois
em dois anos, com vista a atribuicdo de um espago a titulo gratuito.
As despesas com eletricidade, agua, limpeza, seguranga, seguro, e outros, sao partilhadas com duas associa¢des

que ocupam o mesmo edificio.

23. Acontecimentos Apos Data de Balango

Ndo sdo conhecidos a data quaisquer eventos subsequentes, com impacto significativo nas demonstragfes

financeiras de 31 de dezembro de 2020.

Apobs o encerramento do periodo, e até & elaboracéo do presente anexo, ndo se registaram outros factos suscetiveis

de modificar a situagdo relevada nas contas.

As demonstragdes financeiras para o periodo findo em 31 de dezembro de 2020 foram aprovadas pela Assembleia
Geral da APOFEN em 10 de abril de 2021.
Porto, 10 de abril de 2021

A DIRECAO,
Elisabete Maria Lopes Almeida
Cristiana Filipa Freitas Alves da Silva
Sandra Andreia Monteiro Pereira Dias
Vitor José Belchior Romba

José Gilberto Rodrigues Pinto Correia
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4. Parecer do Conselho Fiscal
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PARECER DO CONSELHO FISCAL

Nos termos legais e estatutarios, vimos apresentar 0 nosso Parecer sobre o Relatério e Contas do exercicio findo
em 31 de dezembro de 2020, emitido sob a responsabilidade da dire¢do da Associagdo Portuguesa de
Fenilcetonuria e Outras Doengas Hereditarias do Metabolismo das Proteinas (APOFEN).

O Conselho Fiscal desempenhou com regularidade as fungdes que lhe foram confiadas, tendo procedido as
verificacbes adequadas e recebido da diregao os esclarecimentos e informagdes que entendeu convenientes.

Em final de exercicio, 0 Conselho Fiscal analisou novamente com especial atengao o tratamento contabilistico de
situagdes 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 associagéo. Estas ndo estdo registadas no ativo pela quantia realizavel como exige a
NCRF-ESNL. No entanto, o Conselho Fiscal recebeu resposta satisfatéria da dire¢do quanto a esta situagéo.

No desenvolvimento das nossas fungdes, examindmos o Relatério e Contas, bem como as Demonstracles
Separadas da Posigao Financeira (“Balango e Demonstragdo de Resultados por Naturezas”) em 31 de dezembro de
2020, e correspondentes notas anexas, para o exercicio findo naquela data.

O Conselho Fiscal enaltece o excelente trabalho desenvolvido pela dire¢éo no exercicio de 2020, onde se verificou
que o Resultado Liquido do Exercicio foi positivo no montante de 46.585,15 euros. A diregao defendeu os objetivos
claros da associagao, 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 de que tudo fazem para proporcionar todo o apoio aos doentes e familias,
tendo um especial cuidado com as familias carenciadas, sendo esse 0 seu mote.

Por outro lado, o Conselho Fiscal ressalva também as rubricas de “Caixa e Depositos 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 aprovacdo das Demonstragbes Financeiras do Exercicio de
2020 e do Relatério e Contas, incluindo a proposta de transferéncia dos resultados, nos termos em que foram

apresentados pela diregao.

Expressamos a dire¢do 0 nosso apreg¢o pela colaboragao recebida no exercicio das nossas fungoes.
Porto, 10 de abril de 2021

O CONSELHO FISCAL

Licinio Manuel Reis Rodrigues

Jodo Manuel dos Santos Almeida

Rui Miguel Aniceto Tavarela Veloso
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