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EDITORIAL

Chegou ao fim mais um ano, o
de 2025.

O ano de 2025 foi o Ultimo desta
dire¢do, o que nos convida a
olhar em retrospetiva ndo
apenas para este ano, mas para
os Ultimos 4 anos.

Foram 4 anos desafiantes, tive-
mos de lidar com o retomar das
atividades da APOFEN de modo
presencial, apds a pandemia de
Covid-19, e tudo o que tinha
mudado durante esse tempo tdo
estranho.

Durante esse tempo os nossos
‘meninos’ cresceram e outros
entraram nas dinédmicas da
APOFEN e tivemos de nos rein-
ventar. O grupo de participantes
€ novo e os jovens que lideram
agora, por exemplo, o Campo de
Férias, eram mais pequeninos
guando a pandemia comegou.
Nestes Gltimos 4 anos consegui-
mos também adquirir uma
viatura para que seja mais facil e
eficaz  as deslocacdes da
APOFEN nas diversas vezes que
saimos das nossas instalacdes. A
manutencdo da mesma & con-
seguida gragas a 2 parceiros que
estdo connosco desde a sua
compra: a Dieticare e a
Glutamine.

Foi também durante este man-
dato que alcangdmos um feito
histérico na vida da APOFEN:
conseguimos organizar o Con-
gresso da ESPKU (European
Society for Phenylketonuria and
Allied Disorders Treated as
Phenylketonuria) com imenso
sucesso e variados elogios. Esta
organiza¢do aconteceu em 2024
e ainda no ano de 2025, no mais

recente Congresso da E.SPKU,
em Hamburgo, fomos por diver-
sas vezes abordadas para nos
parabenizarem pela nossa orga-
nizagdo e a darem conta de que

seria muito dificil haver uma
organizagdo melhor. Isto
enche-nos de orgulhol

Esta participagdo neste Con-
gresso em Hamburgo pode ser
vista nas pdginas desta revista,
bem como os diversos protoco-
los que a APOFEN mantém ao
dispor dos associados. Mas, para
poder usufruir destes protocolos
& necessdrio ter as quotas em
dial Esta &€ uma lacuna que ainda
ndo conseguimos preencher,
pois infelizmente muitas sdo as
pessoas que ndo tém, ainda, as
quotas atualizadas.

Neste ano de 2025 inicidmos
também algumas atividades
novas, tais como, um grupo de
pais online, da responsabilidade
do Gabinete de Psicologia, e cujo
feedback foi muito positivo; a
APOFEN no Alentejo e APOFEN
nos Agores (pequenos Encontros
informais de familias). Convida-

mos a lerem sobre estes eventos.

Ao longo destes 4 anos marcd-
mos presenca, ainda, nos even-
tos habituais, tais como o Con-

gresso da SPDM (Sociedade
Portuguesa de Doengas
Metabdlicas), na NOVA FCT

(com uma palestra numa aula
do semindrio de Biogquimica), na
FCNAUP, no "Um dia com o
Rastreio Neonatal”, no Encontro
Nacional da FEDRA, etc.

Os Encontros Regionais esti-

veram presentes, contribuindo
para o refor¢co da proximidade

para o refor¢co da proximidade
com as nossas familias das ilhas,
e assumem sempre um cardter
particularmente especial.

Como ndo poderia deixar de ser,
0os Campos de Férias e os Encon-
tros Nacionais foram sempre
marcantes!  Para estes dois
eventos muito se poderia dizer,
mas acreditamos que apenas
vivendo-os é que se entende o
que se sente durante aqueles
dias. Fica o desafiol

Durante este mandato tivemos
também a colaboracdo de 2
pessoas muito  especiais: @
Cristiana e a Inés. O meu obriga-
da a cada uma delas e claro, &
nossa Paulinha que é a ancora
da APOFEN.

O meu obrigada ainda aos meus
restantes colegas da diregdo que
agora finda, em especial &
Sandra e & Cristiane pela cama-
radagem e companheirismo
naqueles momentos de maior
trabalho (e foram tantos ao
longo destes 4 anosl).

Elisabete Almeida




05 Protocolos

O6 Gabinete de Psicologia
O7/ GrupodePais [CAPA
O8 Programas

1 O Curtas

]6 ESPECIAL
Dia das Doencas Raras

1/ Eventos

20 XIX Campo de Férias (CAPA

22 XXVl Encontro Nacional [ CAPA
2/ APOFEN em Revista [ CAPA

25 Jogos
26 Receitas

?7 Agradecimentos

SUMARIO

Agradecimentos

André Oliveira | Anténio Santos | Barbara Oliveira | Clatdia Oliveira
Edite Ribeiro | Hervé Rodrigues | Inés Carmo | Joana Abreu
Juliana Santos | Marta Rodrigues | Raguel Santos | Sérgio Mendes

Tania da Camara | Vera Matias

Comecamos e terminamos a nossa revista de forma diferente. Comecamos
por agradecer os donativos pontuais feitos & APOFEN: Aritmo, LDA; Camara
Municipal de Matosinhos; Farmacia Lemos (Aveiro); Farmacia Nova Caxias,
LDA; Farmacia Morais Sarmento e todos os que o fizeram a titulo pessoal
(donativos efetuados até 31 de dezembro de 2025).

GLOSSARIO DE SIGLAS

APOFEN Associac¢do Portuguesa de Fenilcetonuria e Outras Doengas
Hereditarias do Metabolismo das Proteinas

(mais frequentes)

DGES Dire¢do-Geral do Ensino Superior

DHMP Doencas Hereditarias do Metabolismo das Proteinas
ER Encontro Regional
E.S.PKU Sociedade Europeia de Fenilcetonuria

FCNAUP Foculdade de Ciéncias da Nutricao e Alimentacao da
Universidade do Porto

FEDRA  Federacdo das Doencgas Raras de Portugal
PKU Fenilcetonuria
PNRN Programa Nacional do Rastreio Neonatal

SESARAM Servico de Saude da Regidgo Auténoma da Madeira
SPDM
ULS Unidade Local de Satde

Sociedade Portuguesa de Doencas Metabdlicas

NOTA: Todas as noticias sdo relativas ao ano de 2025.

Ficha Técnica

Propriedade

APOFEN - Associagdo Portuguesa
de Fenilcetontria e Outras Doencas
Hereditarias do Metabolismo das
Proteinas

NIF: 503 140 414

Praca Pedro Nunes, 88
4099-028 Porto

Avenida Rodrigues Vieira, 80,
Araujo

4465-738 Leca do Balio
Porto, Portugall

Telefone: 220 995 260
Telemovel: 917 077 569
Email: apofen@gmail.com

Direcdo
Elisabete Almeida

Dire¢do Adjunta
Vanessa Lopes Azedo, Sandra Dias,
lvan Correia, Cristiane Ribeiro

Redagdo
Cristiana Alves, Cristiane Ribeiro,

Elisabete Almeida, Inés Fonseca,
Paula Machado, Pedro Palhinha

Design e Produgdo
Inés Fonseca

Revisao
Elisabete Almeida, Paula Machado,

Fotografia

Anténio Santos, Christopher Santos,
Cristiane Ribeiro, Elisabete Almeida,
Gabriel Nunes, Inés Fonseca,

Joana Toscano, Paula Machado

Tiragem
100 exemplares

Data de impressdo
fevereiro 2026
Depésito legal
383716/14




Protocolos

Farmacias

A APOFEN tem estabelecidos diversos protocolos com farmdcias nacionais. Sdo 3 grupos
farmacéuticos, perfazendo um total de 18 farmacias protocoladas, de norte a sul do pais.
Desta forma, os associados tém & sua disposicdo uma série de vantagens.

Por Inés Fonseca

FARMACIA QUEIJA FERREIRA

Este é o protocolo mais antigo estabelecido pela APOFEN.

Ao adquirir misturas de aminodcidos e outros medicamentos Farmacia

Quelja Ferreira usufruem de:

- Vale de Oferta correspondente a 3% do PVP (Preco de Venda ao Publico) QH&iﬂ;ﬁFEHEEERElﬁﬁ
dos produtos comparticipados (este vale pode ser utilizado na compra de

produtos, medlcgm.entos ou SQFVIQOS). . Farmacéuticos Especializados em DHMP
- Preparagdo gratuita de medicamentos manipulados. _ Dr. Filipe Dias

- Envios gratuitos. - Dra. Ana Margarida Silva
- Dra. Liliana Pontes

GRUPO STS

O Grupo STS é detentor de varias farmacias no pais (continente). Ao abrigo deste protocolo, todos os asso-
ciados da APOFEN, desde que devidamente identificados, por cada 250 pontos, tém direito a um vale de
oferta de 5€ (1€ = 1 ponto). Para além disso, os produtos comparticipados a 100% (as misturas de aminodci-
dos, por exemplo), também contam para estes vales de oferta, ou seja, o valor é convertido em pontos,
mesmo ndo tendo sido pago.

Farmacias pertencentes a este grupo sdo:

Viana do Castelo - Farmacia Viana Darque Coimbra - Farmacia Coimbra

Guimardes - Farmdcia Vitéria Leiria - Farmdécia Maio

Braga - Farmaécia Santos da Cunha Lisboa - Farmacia 22 Circular

Porto - Farmacia Porto Farmécia Alverca Park
Farmacia do Dragdo Farmacia Sintra IC 19
Farmacia Campus S. Jodo Montijo - Farmacia Alegro Montijo
Farmacia Porto - Amial Albufeira - Farmacia do Shopping

Aveiro - Farmacia Moura Glicinias Faro - Farmécia Baptista

FARMACIA PROGRESSO

Ao abrigo do protocolo da APOFEN com a Farmdécia Progresso, no Lourigal, os
nossos associados, desde que devidamente identificados, tém direito a um
vale de oferta de 5€, a cada 250 pontos acumulados, sendo que 1€ =1 ponto.
E tal como acontece no Grupo STS, também os produtos comparticipados a
100% (como as misturas de aminodcidos) sdo contabilizados na acumulacdo
de pontos.

Para usufruir destas vantagens, mantenha as quotas em dia.
Se gostaria que a APOFEN tivesse protocolo com alguma outra farmacia, entre em contacto connosco.
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Gabinete de Psicologia

O Gabinete de Psicologia da APOFEN continua a apoiar a nossa comunidade em todas as
fases da vida. Neste nimero, partilhamos as Gltimas noticias sobre o acesso ao ensino superi-
or por candidatos com deficiéncia, momentos de troca e crescimento no Grupo Noites Espe-
ciais e encontros enriquecedores de pais que partilham experiéncias e aprendem mais. Estes
sdo espacos de apoio, escuta e da constatacdo de que "ndo estamos sozinhos”.

Acesso ao Ensino Superior — Contingente Especial para

Candidatos com Deficiéncia

Por Elisabete Almeida

O acesso ao ensino superior pelo contingente especial destina-se a candidatos com deficiéncia fisica ou
sensorial, garantindo vagas especificas e a possibilidade de apoio adaptado durante a candidatura e ao
longo do percurso académico. Este regime promove a igualdade de oportunidades e a inclusdo, permitindo
que os candidatos sejam avaliados de forma justa, de acordo com as suas necessidades especificas.

Para aceder a este contingente, os candidatos devem apresentar documentagdo comprovativa da defi-
ciéncia, como relatérios médicos ou atestados, junto das instituicées de ensino superior ou da DGES. E
importante estar atento a prazos e requisitos, que podem variar consoante o curso ou a universidade. A
APOFEN apoia as familias durante o momento da candidatura, esclarecendo duvidas e ajudando a prepa-
rar a documentacdo necessaria.

O contingente especial assegura ndo apenas o acesso ds vagas, mas também a adaptacdo de exames e
provas, condi¢des de acessibilidade nas instalagdes e outros apoios necessdarios ao longo do curso. Esta
medida refor¢a a inclusdo, permitindo que estudantes com deficiéncia desenvolvam plenamente as suas
competéncias académicas e pessoais, com autonomia e confianga.

Grupo Noites Especiais

Por Elisabete Almeida

O grupo “Noites Especiais” € um grupo de partilha de experiéncios que
teve inicio em 2021. Funciona mensalmente, de forma online. Ao participa-
rem neste grupo, os intervenientes ganham um maior

sentimento de identificagdo uns para com os outros e sobretudo um maior
sentimento de normalidade e controlo sob a doenca. O sentimento de
normalidade é de extrema importéncia na adaptacdo & doenga e esse é
o aspeto mais focado, dada a idade do grupo.

O grupo realiza-se mensalmente, via Zoom, se estiveres interessado em
participar, envia-nos mensagem, para o contacto da APOFEN: @17077569.
Esperamos por til

‘O grupo das noites especiais para mim é ‘O Zoom para mim é sempre "O encontro
uma maneira de conectar com pessoas que com os amigos” E como se estivéssermnos num
normalmente s6 via uma ou duas vezes por convivio no café. Partilhamos ideias, contam-
ano, serve também para puder desabafar os histérias para rir, coisa que nos acontecem
sem qualquer tipo de problema e ndo ser dio-a-dia..
julgado por isso.” E um tempo de descontracao.”
Anténio Santos - Doente com DHMP Tania da Cémara- Doente com DHMP
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Gabinete de Psicologia

Grupo de Pais

Por Elisabete Almeida

Entre fevereiro e junho foram dinamizados dois grupos psicoeducativos: um dirigido a pais de criangas e
jovens com PKU e outro dirigido a pais de criangas e jovens com outras DHMP. O objetivo foi refor¢ar conhe-
cimentos sobre a doenca e apoiar as familias na gestdo das suas exigéncias emocionais e praticas.

Ao longo das sessodes trabalhdmos melhor o conhecimento das patologias, identificagdo de sinais de des-
compensagdo, estratégias para lidar com o stress e frustracdo, preparacdo de transi¢des escolares e
formas de “colocar a doenca no seu lugar”. CriGmos ainda um espago seguro para partilha, validacao de
emogdes e fortalecimento da autoestima, autoeficacia e confianga parental.

O grupo terminou com pais mais informados, mais seguros e com ferramentas praticas para o seu dia a dia
com a patologia.

A APOFEN agradece aos profissionais de satde (médica pediatra, psicéloga e nutricionista) que aceitaram
participar em sessdes especificas, enriquecendo o trabalho desenvolvido ao longo do grupo.

A APOFEN na pessoa da Elisabete Almeida, dinamizou um grupo de
pais durante alguns meses o qual considero uma experiéncia muito
enriquecedora. Este grupo permitiu a partilha de vivéncias, desafios e
estratégias do dia a dia, ajudando a diminuir o sentimento de
isolamento que muitas vezes acompanha o diagnéstico de uma
doenca rara.
A participacdo de clinicos foi fundamental, pois trouxe  conhecimento
especializado, esclareceu duvidas e ajudou os pais a lidar de forma
mais segura e informada com a doenca. A troca de informagdes,
acredito, traz sempre mais confianga, tranquilidade e esperanca,
reforcando a importancia do trabalho conjunto na gestdo da fenilce-
tondria.
Por ter sido t@o boa experiéncia, desejo que estes grupos possam

acontecer outras vezes.

Edite Ribeiro - Mae de Doente com DHMP

Participar no grupo de pais da APOFEN foi uma experiéncia muito
positiva. Desde o inicio, sentimo-nos acolhidos e compreendidos, num
espaco onde todos somos iguais e partilhamos desafios semelhantes.
A troca de experiéncias, conselhos e até receitas ajudou-nos a apren-
der mais sobre as diferentes doencas e a lidar melhor com as necessi-
dades dos nossos filhos. Acima de tudo, este grupo trouxe-nos tranqui-
lidade, mostrando-nos que ndo estamos sozinhos e que o apoio mutuo
faz toda a diferenca.

Vera Matias - Mae de Doente com DHMP

Tribolicas | 7



Programas

Programa Hipo Food

Por Inés Fonseca

E objetivo da APOFEN estabelecer protocolos com
restaurantes de diversos pontos do pais, abrangen-
do o continente e ilhas, para que seja possivel aos
nossos socios usufruirem de uma refeicéo & sua
medida’, hipoproteica, em qualquer lugar onde se
desloquem. Desta forma, ir de férias “ca dentro” ou
fazer apenas um passeio Ndo serd um problema.
Atualmente, contamos com dois restaurantes
aderentes: a Cervejaria Diu Palace (perto do Centro
de Genética Médica, no Porto) e o Sarilho's Snack
(Guimaraes). No Diu, pode ter acesso a um prato
hipoproteico, para isso, basta levar a sua massa
especial. No Sarilho's, tem disponivel uma especiali-
dade da casa - Francesinha Vegetariana, apenas
terd de levar o queijo sem proteina e, se for o caso,
as fatias de pdo especial. Em ambos os casos,
deverd contactar para previamente a avisar. Para
mais esclarecimentos, por favor, contacte a APOFEN.
Se costuma frequentar um restaurante que acha
que poderd fazer parte deste programa, por favor,
entre em contacto connosco.

Sou + Feliz

Por Elisabete Almeida

O Programa Sou + Feliz visa apoiar familias com
caréncia econdmica comprovada. Desde que a
APOFEN iniciou este programa, j& foram apoiadas
diversas familias. Este é um programa com a coor-
denagdo do Gabinete de Psicologia da APOFEN, que
garante a confidencialidade da familia. Este projeto
tem em conta as reais caréncias da familia, sendo
gue o apoio serd cedido de acordo com as necessi-
dades. Prioriza-se o apoio na ida a consultas aos
Centros de Tratamento. No entanto, outros apoios
ndo sdio descartados de acordo com a real necessi-
dade da familia. Este € um apoio limitado no tempo,
durante o qual a familia deverd encontrar outra
solucdo.

Programa de Mentores

Por Elisabete Almeida

No Programa de Mentores, familias novas e doentes mais velhos
experimentam uma relagdo Unica de partilha e entreajuda.

Os doentes mais velhos fazem o papel de “padrinhos/madrinhas’
dos novos bebés, sendo, desta forma, uma presenga assidua na
vida da familia. Tendo em conta a drea geografica de uma nova
familia que surge, é contactado um doente mais velho dessa
mesma drea geografica (inscrito no Programa). Esse doente
mais velho e a sua familia vao ficar responsaveis pelo contacto
com esta nova familio, sendo uma fonte de recurso quando
existirem davidas da nova familia.

O convivio informal serd, também, importante. £ dado feedback
ao Gabinete de Psicologia, mas o doente mais velho passa a ser
‘responsavel” por aquele bebé. Podem inscrever-se neste pro-
grama através do email da APOFEN ou contacto telefénico.
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Aniversario Dr.Vaz Osorio

Por APOFEN

O dia 13 de fevereiro € muito importante para a
APOFEN: assinala-se mais um aniversario do Dr.
Vaz Osorio, o grande impulsionador do Teste do
Pezinho em Portugal. Como ele préprio nos conta
nas suas histérias e estoérias, foi ele quem andou
como caixeiro viajante a divulgar e a sensibilizar a
importdncia da realizagdo do Teste do Pezinho nos
primeiros dias de vida como forma de diagnosticar
a Fenilcetonuria (primeira patologia a ser detetada
no Teste do Pezinho, a par do Hipotiroidisrno Con-
génito). Desde ai j& muito aconteceu e, hoje em dia,
o teste j& deteta mais doencas, sendo possivel
salvar a vida de mais criangas. A APOFEN agra-
dece, em nome de todos, ao Dr. Rui Vaz Osoério pelo
seu trabalho em prol desta causa. Sabemos o
enorme carinho que tem por todos os doentes,
carinho esse também retribuido pelos nossos

Jovens.

212 Simpésio Internacional
da SPDM

Por Cristiana Alves

Nos dias 27 e 28 de marc¢o, decorreu em Lisboa o
21° Simpésio Internacional da Sociedade Portugue-
sa de Doencas Metabdlicas, subordinado ao tema
"Aumentar a sensibilizagdo para as Doencas
Hereditarias do Metabolismo”.

Como j& é habitual, o evento contou com a
presenca de especialistas internacionais e de
especialistas dos nossos centros de tratamento, do
continente e ilhas, todos eles de renome nesta
drea. Desde médicos, enfermeiros, nutricionistas,
psicologos e profissionais do Diagnoéstico Precoce,
foram varias as presencas que tdo bem represen-
taram o nosso pais. A par disto, tivemos também a
participacdo das empresas Nossas parceiras.

A APOFEN agradece & SPDM a inscricdo neste
evento e a Piam Ibéria SL.U. a estadia.

Atualizag¢do europeia no
tratamento da PKU

Por Elisabete Almeida

A Agéncia Europeia de Medicamentos (EMA) apro-
vou recentemente a utilizagdo da Sephience ™
(sepiapterina) na FEuropa, representando um
avanco no tratamento da fenilcetondria (PKU).
Por se tratar de uma aprovagdo recente, o
medicamento ainda ndo se encontra disponivel
em Portugal, encontrando-se a aguardar os pro-
cedimentos nacionais habituais.

0 SeU COMTibU0 £az 3 diFErencal QUO+AS €M did = Mais apoio dS Familias

Lembrete: mantenha as suas quotas em dia e continue a apoiar o

trabalho da APOFEN

apofen %




Formagdo de Monitores

Por Cristiane Ribeiro

De 1 a4 de margo, quatro dos nossos jovens que sdo partici-
pantes assiduos dos nossos campos de féria deslo-
ca-ram-se até & Quinta da Escola para & realizarem uma
formacdo de monitores.

Nesta formagdo, os nossos jovens aprenderam os conheci-
mentos fundamentais para tornarem os nossos campos de
férias mais divertidos, mas sem descorar a seguranga, que
é fundamental para o bom funcionamento da semana e as
regras necessarias.

A APOFEN agradece aos quatro jovens, Anténio Santos, Inés
Fonseca, Juliana Santos e Pedro Palhinha pela disponibili-
dade em fazer a formacdo, pelo empenho e pelo interesse
real em fazer os nossos “meninos” os mais felizes do mundo,
assim como a toda a equipa de formadores da Quinta da
Escola por todo o cuidado que tiveram com os nossos
futuros monitores.

Atrasos nos resultados dos Um dia com o Rastreio Neonatal
controlos dos doseamentos  PorInés Fonseca

. . o~ Nos dias 17 de abril, 15 de outubro e 12 de novembro, a
de Fenilalanina - reunidao na

APOFEN esteve presente no evento "Um dia com o
ULS Santo Antdnio Rastreio Neonatal”, que decorreu no Instituto Nacional
de Saude Doutor Ricardo Jorge I.P. - Centro de saude
Publica Dr. Goncalves Ferreira, no Porto.

Este evento tem como principal objetivo informar os
participantes sobre a organizagdo do PNRN e é desti-
nado a todos os profissionais que intervém no diag-
nostico de doencas incluidas neste programa, incluindo
os profissionais de primeira linha, tais como enfer-
meiros que fazem as colheitas para o rastreio nos Cen-

Por Elisabete Almeida

Nos ultimos anos, varias familias tém sentido
preocupagdo com os atrasos na recegdo dos
resultados dos controlos dos doseamentos de
fenilalanina, fundamentais para ajustes rapidos
na dieta, especialmente em criangas e gravidas.
Apbds muito trabalho de cooperagdo, em contacto
informal e formal, a APOFEN apresentou uma
exposi¢do junto do Conselho de Administragdo e
Diretor Clinico da ULS Santo Anténio e participou,
posteriormente, numa reunido onde estiveram
presentes a equipa clinica, a Diretora do Departa-
mento da Qualidade, adjunta do Diretor Clinico e
a Diretora do Departamento Clinica de Patologia
e Genética - CGMJM, de onde sairam propostas
de solugdes para agilizar o processo.

Atualmente, os resultados comecam a ser envia-
dos diretamente por email as familias, assim que
validados e com a equipa clinica a receber a infor-
macdo em simultédneo. A APOFEN continuard a
acompanhar de perto para garantir que todos os
doentes tenham acesso aos seus resultados
atempadamente.

tros de Salde, nos primeiros dias de vida do
recém-nascido.

Com a sua presenca, a APOFEN mostrou o seu
trabalho para com todas as familias que sdo confron-
tadas com um diagnéstico positivo e o modo de apoiar
a ultrapassar todas as fases da adaptacdo & doenca.
Um agradecimento a toda a equipa do PNRN, em
especial & Doutora Laura Vilarinho.
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Workshop FCNAUP

Por Elisabete Almeida

No dia 17 de maio, a APOFEN participou no Workshop
de Culinéria Hipoproteica, inserido no curso de
Mestrado em Nutricao Pedigtrica da FCNAUP. Nesta
sessdio, a APOFEN deu a conhecer a um grupo de
profissionais de saude e alunos de mestrado o seu
dmbito, modo de atuacdo, atividades/programas
realizados em beneficio das familias e a sua
contribuigdo na melhoria da qualidade de vida dos
doentes com doenca hereditéria do metabolismo
das proteinas.

A APOFEN agradece o convite & Dra. Carla

Atualizag¢do da

abordagem das Doencas
do Ciclo da Ureia

Por Inés Fonseca

No dia 16 de maio, a APOFEN participou numa
reunido, em Coimbra, sobre "Atualizacdo da
abordagem das doencas do Ciclo da Ureia’
Este foi um dia bastante proveitoso e de
enriquecimento profissional, pois fol possivel
aprender mais acerca dos recentes avangos
na érea onde a APOFEN atua e dessa forma
tentar melhorar sempre o apoio prestado as
familias.

\asconcelos, nutricionista na ULS Sao Jodo.
A APOFEN agradece & IMMEDICA pela

possibilidade de participarmos nesta reunido.

Seminario na Nova FCT

Por Inés Fonseca

No dia 4 de junho, a APOFEN esteve presente, mais uma vez, na NOVA

SCHOOL OF SCIENCE AND TECHNOLOGYI NOVA FCT, na Caparica, para

um semindrio no ambito da disciplina de Mestrado de "Bioguimica

Clinica’,

A Doutora Ana Marcao (INSA), comecgou por falar, na generalidade, do

Rastreio Neonatal. Seguidamente, quando os alunos j& tinham, dessa

forma, algumas no¢des do rastreio, a presidente da APOFEN apresentou

a Associacdo, dando a conhecer as varias atividades e dreas de atuacdo

da APOFEN, apresentacdo essa que foi complementada com a partilha

de dois testemunhos, o primeiro do Vitor Romba, enfermeiro e pai de

duas meninas com Fenilcetontria, e o segundo da Inés Fonseca, doente

com OCT transplantada. Esta intervengdo suscitou muito interesse por

parte dos alunos, que colocaram varias questédes tanto ao Vitor como a Inés. Por fim, a Doutora Ana Marcéo
expds a parte mais tedrica do Rastreio, com a apresentacdo das varias técnicas concretas usadas no
rastreio neonatal.

A APOFEN agradece ao Prof. Ricardo Franco pelo convite e & Doutora Ana Marcdo e ao Vitor Romba pela
disponibilidade.

NdO quUEremMOS Perder 0 Contacto CoMigo!

Se mudares de morada, contacto telefonico ou email
Informa-nos através do nosso email: apofen@gmail.com
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E ainda: PKU Shere 15 & PKU Sphere 20 com sabores a baunilha, chocolate e
frutos vermelhos. PKU Sphere é um alimento destinado a fins medicinais
especificos devendo ser usado sob supervisdo médica e nutricional.



Curtas

Escola de Cozinha

Por Inés Fonseca

No dia 22 de fevereiro, a APOFEN promoveu uma escola de

cozinha hipoproteica na Quinta da Gruta, na Maia, dinamiza-

da pelo chef Hervé Rodrigues. Estiveram presentes, além dos

doentes e respetivas familias, a Nutricia e a Glutamine, que

apoiaram este evento com os seus alimentos hipoproteicos.

Este evento teve como principal objetivo dotar as familias de

algumas dicas relacionadas com este tipo de cozinha.

Acreditamos que a unido dos varios intervenientes nestes pro-

Jetos é fundamental para cumprirmos a nossa principal missdo

que é promover o bem-estar dos nossos doentes.

Agradecemos ds empresas Glutamine e Nutricia, pelo apoio

através de alimentos hipoproteicos e lembrangas cos partici-

pantes, a Biodendrum pelas lembrancas enviadas aos participantes, assim como & ULS de Sao Jodo pela
indicagdo do contacto deste espaco, & equipa de nutricdo da ULS de Santo Anténio pela revisdo das
receitas, ao Chef Hervé Rodrigues pela dinamizagdo voluntaria da Escola de Cozinha e um agradecimento
especial & Camara Municipal da Maia, na pessoa do Dr. Hugo Silva, que disponibilizou o espago gratuita-
mente.

Para nos, foi uma experiéncia bastante positiva, pois, além de aprendermos técnicas e truques 6timos com o Chef Hervé,
tivemos a possibilidade de partilhar experiéncias com outros pais e conhecer as pessoas que fazem estes eventos serem
possiveis.

Para a nossa filha, foi o inicio de algo que foi muito importante para ela, pois conheceu outras criangas com o mesmo tipo de
restricdo alimentar que ela e recebeu o convite para participar no Campo de Férias, o que aconteceu e foi, de facto, muito
importante para ela e para nos.

Ficdmos muito gratos por esta experiéncia e esperamos poder participar em mais brevemente.

Barbara Oliveira - Mae de doente DHMP

39t E.S.PKU Conference 2025

Por Inés Fonseca

Entre os dias 25 e 28 de setembro, decorreu emn Hamburgo,
Alemanha, o 39 © Congresso da ESPKU.

Ao longo destes dias, foram abordados temas como as Guide-
lines europeias para a PKU, novas abordagens dietéticas de
tratamento e estudos realizados com pacientes alemaes com
a Sepiapterina e a Pegvaliase.

Como j& é tradigdo, a comida hipoproteica ndo faltou e, este
ano, fomos presenteados com pratos tipicos da regido.

Este evento é também uma excelente oportunidade para
estabelecer contactos com participantes de diversos paises e
para compreender melhor a realidade local.

No sébado, fol anunciado o pais anfitrido da préxima edi¢do:
a Dinamarcal

A nossa presenc¢a neste congresso contou com o apoio da
Clutamine, que nos proporcionou umMa viagem € umad
inscrigdo, e da Nutricia, que apoiou uma segunda viagem.
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Workshop "Alimenta¢do com Restri¢do Proteica”

Por Elisabete Almeida

A APOFEN foi coorganizadora do workshop “Alimentacdo com
Restricao Proteica’, que decorreu no dia 18 de outubro, uma
iniciativa pensada para apoiar familias, cuidadores e pessoas
que seguem dietas com restricdo proteica no seu dia a dia.

O workshop foi dinamizado por Isabel Zibaia, autora do blog
Cinco Quartos de Laranja, e contou com a colaborag¢do da
Nutricia e da ULS de Coimbra, bem como com a presenca de
algumas das profissionais de salde que acompanham
regularmente os nossos doentes, reforcando a ligacdo entre
familias, associagdo e equipas clinicas.

Foi uma manhd muito positiva, marcada pela partilha de
conhecimentos prdaticos sobre planear, simplificar e congelar
refeicdes, mas também por momentos de convivio, onde as
familias puderam aprender mais e fortalecer relacdes entre si,
num ambiente proximo e acolhedor.

Il Encontro Nacional da FEDRA

Por Pedro Palhinha

No passado dia 8 de novembro, a APOFEN esteve presente no |l
Encontro Nacional da FEDRA. Esta participacdo foi uma oportuni-
dade para acompanhar de perto os debates atuais na area das
doencas raras e reforcar o envolvimento da associacdo com as
iniciativas nacionais dedicadas a esta comunidade.

O programa deste Encontro incluiu quatro apresentagdes, tais
como: “Acessibilidade ao Medicamento Orfao”, “Custos e beneficios
dos cuidados de salde prestados a doentes raros: Sindromes de
risco de cancro, "O N6 da Inclusdo (na escola)” e “Investigacdo
cientifica em doencas raras’.

Todas as apresentagdes foram muito interessantes e proporciona-
ram aprendizagens valiosas. Destacou-se a oportunidade de
conhecer ndo sé diferentes tipos de doencas raras, como os
sindromes de risco de cancro, mas também de compreender
melhor a realidade existente em Portugal, no que diz respeito &
inclusdo de criangas com necessidades especiais no contexto esco-

lar, tema abordado na sessdo "O Né da Inclusao .

As restantes apresentacoes, embora mais técnicas, foram igualmente muito informativas, permitindo
aprofundar conhecimentos sobre o acesso a medicamentos orfdos e sobre o papel fundamental da investi-
gagdo cientifica no avango do diagnéstico e tratamento das doengas raras.

A APOFEN agradece & FEDRA pelo convite para participar neste evento. A participagdo neste Encontro
reforca o compromisso da associagdo em manter-se informada, ativa e préoxima das entidades que
trabalham diariamente para melhorar a qualidade de vida das pessoas com doengas raras e das suas

familias.

Tribolicas



_Especial
DIA DAS DOENCAS RARAS
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Por | F T T ' Ac DADAC
Ncc))r gizs 2éc3)n(sjchzevereiro celebrou-se mais um Dia das HI_A DAS nﬂE" ASIRMAS
b DE FEVEREIRD

Doencas Raras e, mais uma vez, a APOFEN assinalou-o de
uma forma marcante.

Este ano, o mote era "Apesar da tua patologia, consegues
sempre chegar mais alto’, e com esta frase quisémos APESAR DA TUA PATOLOGIA

transmitir aos nossos “meninos” que s@o capazes de tudo e CONSEGUES SEMPRE CHEGAR MAIS ALTO
que a patologia ndo os impede de alcangar os seus
objetivos.

Desafiamos também as nossas familias a partilhar uma
fotografia nas redes sociais, onde subissem ao ponto mais
alto da sua regido, caso ndo se conseguissem deslocar ao
ponto, poderiam também partilhar uma foto que
simbolizasse uma conquista (um ponto alto) que tivessem
alcangado na sua vida, e que mencionassem as seguintes
#APOFEN  #RareDiseaseDay #ndosomosrarosomosunicos
#DiaDasDoencasRaras #EuChegoMaisAlto

Dia da PKU

Por Inés Fonseca

No passado dia 28 de junho, celebrou-se o Dia Internacional
da PKU, um dia muito importante para a comunidade
APOFEN.

Para comemorar este dia, fol publicado um post nas redes
sociais, onde o mote era "Apesar de ter PKU, eu consigo..”, o
objetivo era de transmitir que mesmo que tenham PKU, sdo
capazes de fazer tudo.
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Eventos

APOFEN no Alentejo

Por Inés Fonseca

No dia 24 de maio, a APOFEN esteve no Alentejo, mais especifica-
mente em Evora, para a segunda edicdo da APOFEN no Alentejo.
Comegdamos o dia com uma breve apresentagdo de todos os par-
ticipantes, de seguida, tivemos o nosso almogo partilhado, onde
cada familia levou um pouco da sua especialidade para partilhar
com todos os presentes, posteriormente, deu-se mais uma partilha
de experiéncias e, no fina,l as familias rumaram até as suas casas.
No final deste dia, obtivemos um feedback bastante positivo das
familias, e todas demonstraram o desejo de repetir.

Agradecemos a Nutricia e & PIAM pelo apoio, e também a Dieticare
e a Glutamine pelo apoio e presenca neste evento.

Conhecer a APOFEN fez toda a diferenca para nés. O nosso filho com 3 meses e eu com 40 anos fomos diagnosticados
com OTC. Nunca tinhamos ouvido falar de doencas do metabolismo nem das implicagdées que elas tinham. Apds o
diagnéstico, ficémos aterrorizados, ndo podiamos comer proteina e eventuais descompensagdes trariam graves
problemas de desenvolvimento. Foram dias de anglstia a pesquisar tudo sobre a doenca, até que, numa pesquisa na
internet, nos apareceu a APOFEN. Preenchi uma ficha de inscri¢do e recebemos um telefonema da Elisabete, que, resumi-
damente, disse que ndo a conheciamos, mas ela estava ali para o que precisdssemos. Surgiu, nNuMa conversa, um encontro
no Alentejo, onde dissemos que irfamos com toda a certeza. No fim do encontro, e pela primeira vez desde o diagndstico,
0 meu coragcdo de mae acalmou. Conheci meninos que vivemn lindamente com a doenca, conheci maes que me deram
todo o apoio e vi, com os meus olhos, que o meu filho pode aprender a comer de maneira diferente e ser feliz, realizado e
saudavel. Ainda hoje, quando o meu coracdo aperta, é & Cristiana que recorro. O encontro do Alentejo mudou toda a

minha visdo e fez-me ver que ndo estamos nunca sozinhos.

Raquel Santos - Mae e Doente com DHMP

NdO qUErEMOS Perder 0 COntacto COMio!

Se mudares de morada, contacto telefonico ou email
Informa-nos através do nosso email: apofen@gmail.com @
apofen




Encontro Regional da Madeira

Por Paula Machado

No dia 10 de maio, realizou-se o X ER da Madeira, na sala de Conferéncias do Hospital Nélio Mendonga.
Este ano, o ER Madeira integrou o 1° Forum de DHMP. Depois da sessdo de abertura pela presidente da
APOFEN, Dra Elisabete Almeida, o evento contou com as mesas redondas: Gravidez e DHMP e a Pratica
Desportiva e DHMP. Foram apresentados outros temas, promovidos por doutoras para o
acompanhamento médico dos utentes com DHMP.

O programa destacou a importdncia de uma abordagem clinica multidisciplinar e integrada, com o foco
especial na gravidez, na satde materno-fetal, na pratica desportiva, na nutricdo e no exercicio fisico.

O ER terminou com a partilha de testemunhos apés o almogo.

A APOFEN também esteve presente no dia 8 maio, no Hospi-

tal dos Marmeleiros com a equipa médica e a maioria dos

DHMP adultos da Regido Auténoma da Madeira.

Agradecemos ao SESARAM pela disponibilidade e a Dra

Beatriz Camara, a Dra Carla Goncalves, & Enfermeira Fatima
Pontes, & Enfermeira Fernanda Vila e & Dra Rubina Miranda
pela cooperacdo na organizacdo; & Biomarin, & Dieticare, &
Clutamine e & Nutricia pelo apoio dado; aos palestrantes
deste Forum, assim como das familios e restantes partici-
pantes presentes no evento.

Encontro Regional Agores

Por Inés Fonseca

No passado dia 5 de julho, a APOFEN marcou presenga no 17° ER dos Acores, que decorreu na llha de Sdo
Miguel, no Hospital Divino Espirito Santo, e contou com a presenca dos doentes desta ilha e também dos
doentes da llha Terceira.

A manha iniciou-se com a rece¢do de todos os participantes e com a sessdo de abertura composta pela
Dra. Isabel Sousa, diretora do Servigco de Endocrinologia e Nutrigdo, pela Dra. Ana Luisa Rodrigues, pedia-
tra da Consulta de Doencgas Hereditarias do Metabolismo, e pela presidente da APOFEN, Dra. Elisabete
Almeida.

Apds a recegdo, os participantes foram divididos em dois grupos: um dedicado a outras doengas
metabdlicas e outro a doengas hereditarios do metabolismo das proteinas. Neste ultimo grupo,
realizou-se uma partilha de experiéncias, num ambiente informal, sobre as diferentes fases da vida,
desde o diagndstico até & entrada na escola.

Durante a tarde, os mais novos tiveram direito a uma sessdo de cinema, onde assistiram ao filme da
Disney “Elio”. Apds o filme, o grupo deslocou-se ao Jardim Anténio

Borges, onde se realizou uma pequena gincana com jogos tradicionais.

No final, como recompensa, todos tiveram direito a um gelado.

A APOFEN agradece a toda a equipa do Hospital Divino Espirito Santo

pela excelente organizagdo, a Glutamine pelo apoio prestado neste

evento e, por fim, mas ndo menos importante, a todas as familias
presentes.
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Novo Ano, resolucoes pela
sua saude e bem-estar

O inicio de um novo ano é uma oportunidade para renovar
compromissos e definir metas que fazem a diferenca

na sua saude e bem-estar. Para quem vive com uma
doenca hereditaria do metabolismo, cada escolha conta

e a Nutricia est4 ao seu lado para ajudar nessa jornada.

Porque sao estas resolucdes importantes?
A adeséo a dieta de baixo teor proteico

e o cumprimento das tomas do substituto proteico
ndo é apenas uma recomendacao: é a base para
um bom controlo metabdlico, que ajuda a prevenir
complicacdes e garantir uma boa qualidade

de vida para o novo ano e os seguintes

que se avizinham.

5 Resolucoes para um Ano Mais Saudavel e Equilibrado

Planear as refeicoes com antecedéncia
Organize o seu menu para a semana, reservando um dia para planear as suas refeicées, que tem de incluir
alimentos com baixo teor em proteina e o substituto proteico. Este planeamento evita improvisos.

Transformar a rotina em habito
Defina horérios fixos para a toma do substituto proteico (utilizando alarmes ou momentos do dia especificos,
por exemplo) e mantenha um registo simples para acompanhar a sua ades3o.

Descobrir novas receitas
Experimente pratos criativos, recorrendo a alimentos de baixo teor proteico - variedade
ajuda a manter a motivacao.

Pedir apoio sempre que necessitar
A equipa de profissionais de salde que o acompanha s&o os seus aliados para ajustar o plano,
discutir pratos criativos e encontrar solucdes praticas para o dia a dia.

Celebrar cada conquista

Cada semana de ades&o é um passo para um futuro mais saudavel.
Valorize o esforco e partilhe com quem o apoia.

Siga o instabdlicos para receitas criativas e praticas, dicas e sugestées.

Estivemos sempre consigo em 2025 e estaremos, como sempre, junto de si em 2026.
Porque cuidar de si é a melhor resolucdo que pode tomar.

Equipo W trieie e detbes (NuTRiCiA

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

METABOLICS
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Campo de Ferias
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Na semana de 17 a 23 de agosto, decorreu o XIX Campo de Férias, na Quinta da Escola.
Tivemos participantes de todo o pais, incluindo das ilhas. Vamos recordar esta semana

incrivel em duas paginas!

Por Inés Fonseca

Como ja é hdbito, o més de
agosto é marcado pelo nosso
campo de férias - e este ano ndo
fol excecdo.

Entre os dias 17 e 23 de agosto, a
Quinta da Escola fol a nossa casa
para aquela que serio, sem
davida, a melhor semana do ano.
Ao longo destes dias, os partici-
pantes puderam desfrutar de
diversas  atividades, desde
desportos radicais, mega Stop,
mega escondidas, o jogo das fitas,
CSI entre muitas outras que
todos adoram.

Como ja é tradicao, realizémos o
nosso ‘dia fora na parte da
manha, visitémos o Centro de
Ciéncia Viva do Alviela, onde os
participantes tiveram a oportuni-
dade de aprender um pouco mais
sobre a fauna e a flora da regido.
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Apds  esta  experiénciadirigi-
mo-nos para a Praia Fluvial dos
Olhos de Agua. onde aproveita-
mos o resto do dia em convivio e
diversdo.

Para terminar a semana em
grande, realizdmos a tdo aguar-
dada Noite de Gala, que contou
até com a entrega de prémios.
Como é costume, a amizade, a
entreajuda e o companheirismo
reinaram durante toda esta
semana magica. Para que tudo
isto fosse possivel, contémos, uma
vez mais, com o apolio das nossas
empresas parceiras As  quais
agradecemos desde ja:
Glutamine, que patrocinou o
nosso “dia fora” com a visita ao
Centro de Ciéncia Viva do Alviela
e & Praia Fluvial dos Olhos de
Agua;  ofereceu-nos  também

umas fantdasticas  mochilas e
bonés, além de alguns alimentos
hipoproteicos  hipoproteicos; a
Nutricia, que presenteou os par-
ticipantes com mochilas incriveis,
um shaker e também alimentos
hipoproteicos; a  Biomarin, @
Dieticare e a Piam, que con-
tribuiram oferecendo algumas
incricées,  tal como as duas
empresas mencionados anterior-
mente.

Por fim, mas ndo menos impor-
tante, um enorme obrigado a
todos os monitores e membros do
staff por tornarem esta semana
possivell



Ser monitora no campo de férias de 2025 foi uma experiéncia
enriquecedoral Aprendi a lidar com diferentes desafios e a
desenvolver um forte sentido de responsabilidade. Tive a
oportunidade de orientar, divertir e acompanhar criangas e
Jjovens em diversas atividades, promovendo sempre um
ambiente seguro, divertido e educativo. E o que retiro de mais
importante nesta experiéncia foi, sem davida, a oportunidade
de crescer a nivel pessoal e profissional, reforcando
competéncias como a lideranga, a comunicagdo e o trabalho
em equipa. Foi fantastico e memoravel, pois, acima de tudo.

fiz pessoas felizes.

Pretendo voltar.

Juliana Sousa - Monitora

"Para nés pais, é sempre mais dificil, principalmente a
primeira noite, mas quando ele ligava-me era notério a
felicidade em sua voz ao contar como se divertiu durante o
dia, e isso me tranquilizava muito.

Quando chegou em casa, ele estava bem cansado, tanto
que durante uns trés dias dormia cedo e acordava bem
tarde.

Foi mesmo uma experiéncia incrivel para ele e para mim.”

Claudia Oliveira - Mde de Doente com DHMP

“Nas semanas antes do acampamento sentia-me ansiosa e com poucas
expectativas, mas tudo mudou assim que cheguei & Quinta, onde o
ambiente era de muito amor, partilha e diversao.

Agora a minha ansiedade é outra, quero muito & voltar e criar muitas mais
histérias para contar.

Joana Abreu - Doente com DHMP

"Foi 0 meu primeiro campo de férias. Levava uma ideia
um pouco diferente, mas acabei por perceber que era
muito melhor do que eu imaginava. Fiz varios amigos

novos e recomendo a todos irem."

André Oliveira - Doente com DHMP
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XXVI ENCONTRO NACIONAL - APOFEN

De 28 a 30 de novembro, decorreu um dos eventos mais importantes do ano para a APOFEN:

o Encontro Nacional.

Por Inés Fonseca

De 28 a 30 de novembro,
realizou-se um dos eventos
mais importantes do ano para
a APOFEN: o Encontro Nacional.
Este ano assinalou-se a vigési-
ma sexta edi¢do, que decorreu
no Hotel Termas da Curio,
Curia, zona da Mealhada.

No programa deste ano, conta-
mos com temas de diversas
areas. Iniciamos com "Da infén-
cia & vida adulta: autonomia
com DHMP", a apresentacdo fo
conduzida pela Dra. Carla
Vasconcelos, da ULS Sao Jodo.
Nesta sessdo, foram dados
varios conselhos para as difer-
entes fases de crescimento,
tanto para pais como para
doentes - como, por exemplo, a
introdugdo de pequenas tarefas
desde cedo, para que os mais
novos comecem a ganhar
autonomia, nomeadamente
pesar alimentos.

Deseguida,a Dra.Anabela Ban-
deira, da ULS Santo Anténio,
falou sobre “A consulta de Tran-
sicdo . Nesta sessao, foi explica-
do como funciona todo o pro-
cesso quando o doente deixa a
pediatria e passa a ser acom-
panhado na consulta de adul-
tos. A médica responsavel
deixou ainda um conselho aos
pais: pensarem também em si
proprios, pois o seu bem-estar é
igualmente importante neste
processo.

O momento seguinte foi dife-
rente do inicialmente previsto
no programa, uma vez que a
palestrante ndo conseguiu
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comparecer do  encontro.
Assim, a APOFEN aproveitou a
presenca de duas profissionais
da ULS Santo Anténio

- a Dra. Anabela Bandeira, da
consulta metabdlica pedidtrica,
e a Dra. Manuela Ferreira de
Almeida, da consulta de
nutricdo - bem como da Douto-
ra Laura Vilarinho, responsével
pelo PNRN, para realizar uma
mesa redonda, onde varias
davidas  dos  participantes
foram esclarecidas.

A tarde iniciou-se com a sessdo

"APOFEN em revista’, conduzi-

——

-da por Elisabete Almeida e Inés
Fonseca, que partilharam um
balanco do trabalho desen-
volvido pela APOFEN durante o
ano.Ainda durante a tarde, teve
lugar a "Assembeleia  Ceral
Eleitoral”, onde foi apresentada
a lista candidata ao quadriénio
2026-2029 e, posteriormente,
decorreram as eleicoes.

O Ultimo dia comecou com o
‘Grupo de Trabalho com os

jovens’,  coordenado  pela
psicologa Dra. Elisabete
Almeida. Em  simultaneo,

Cristione Ribeiro e Sandra Dias




lideraram a sess@o Trugues e Ao longo de todo o fim de semana,
Dicas!”, dirigida aos pais. Esta  aanimagdo, a musica, a partilha e
atividade consistiu em pergun-  os reencontros foram os pon-
tas anoénimas feitas pelos par-  tos-chave.

ticipantes, que eram respondi- A APOFEN agradece a todos os
das também por outros partici-  participantes, palestrantes, moni-
pantes e pela APOFEN. tores, industria presente, & equipa

Durante todas as sessdes, os  de cozinha do hotel e a todos os
mais novos (até aos 12 anos) que  contribuiram  para @
estiveram acompanhados pelos  realizagcdo do evento.

monitores da Quinta da Escola - Obrigadol!

Chicla, Didi e Maddie que

dinamizaram diversas  ativi-

dades com as criancas.

Falaram-nos da APOFEN logo na primeira consulta de metabdlicas e
fomos ao nosso primeiro encontro quando o Pedro tinha apenas 5
meses. Ver tantas criang¢as sauddveis naquele momento trouxe-me
uma tranquilidade enorme. Apesar de ainda conhecermos poucas
familias, os encontros fazem-nos sentir como aquele parente
afastado que sé vemos uma vez por ano, mas que sabemos que
estd 16 se precisarmos. Em todos os encontros fica a certeza de que
nao estamos sozinhos, e que a partilha de experiéncias faz mesmo a
diferenca.

Inés Carmo - Mae de doente com DHMP

"Este ano tivemos o gosto de participar pela primeira vez no Encontro Nacional da APOFEN, tendo
correspondido as nossas expectativas.

Somos cuidadores de uma crianca com Acidaria Agininosucclnica e, ao longo do Encontro, pudernos
comprovar que a APOFEN estd verdadeiramente orientada e ao servigo das pessoas com DHMP.
O contacto com outras famillas que tém os mesmos desafios e preocupacoes permitiu-nos
perceber que, de facto, apesar da doenga nos sobrecarregar com davidas e medos, a esperanca
existe e é possivel uma vida “normal”, ainda que com limitagdes.

Uma dltima palavra de gratidao e apreco pelos jovens que cuidaram e integraram o nosso M. nas

suas dinémicas, tanto ao longo do fim de semana, como no campo de férias no verao.

Sérgio Mendes e Marta Rodrigues
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APOFEN em Revista

APOFEN em Revista

A noticia que se segue faz uma viagem pelo ano de 2025 na APOFEN, através dos varios even-
tos e iniciativas que marcaram o ano da associagdo.

Por Inés Fonseca

O ano iniciou-se com a "Escola
de Cozinha', realizada em
fevereiro, que teve como
proposito dotar as familias de
dicas praticas, objetivo que fol
amplamente reconhecido
pelos participantes. No mesmo
més, arrancou o projeto
‘Grupo de Pais’, em formato
online, que se prolongou até
junho e se destacou pela par-
tilha de experiéncias, comple-
mentada por sessdes de
cardter mais técnico com
profissionais de satde.

Ainda em fevereiro, a APOFEN
assinalou o Dia das Doencas
Raras com o mote "Apesar da
tua  patologia,  consegues
chegar mais alto”, reforcando
uma mensagem de superagdo
e confianca dirigida ds criangas
e jovens.

Em  marco realizou-se @
Formacdo de Monitores, desti-
nada a jovens participantes
dos campos de férias, e a
ciagdo marcou presenga no 21°
Simposio  Internacional  da
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SPDM, em Lisboa.

Durante o més de abril,
APOFEN participou nas sessoes
de "Um Dia com o Rastreio
Neonatal”, reforcando o seu
papel no apoio as familias
desde o momento do diag-
nostico. Em  maio, esteve
presente no 10°  Encontro
Regional da Madeira. Ainda
nesse més, decorreu a segunda
edicdo de "APOFEN no
Alentejo”, marcada pela  par-
tilha, pelo convivio e pelo feed-
back positivo dos participantes.
Em junho, foi celebrado o Dia
Internacional da PKU com uma
campanha nas redes sociais
que reforcou a mensagem de
que é possivel alcancar objeti-
vos apesar da patologia. O més
de julho ficou marcado pelo 17°
ER dos Acores, com atividades
dirigidas as familias e das
criancas.

Em agosto, realizou-se o
Campo de Férias, um dos
momentos mais aguardados
do ano, vivido na Quinta da

Escola, com uma semana
repleta de atividades, convivio,
animagdo e partilha entre
criangas, jovens e familias.

Em setembro, o APOFEN
participou no 39° Congresso da
ESPKU, em Hamburgo,
fortalecendo conhecimentos e
contactos internacionais. O ano
terminou com o Encontro
Nacional, em novembro, que
celebrou a sua 26° edicdo,
destacando-se pela partilha,
aprendizagem e convivio.

Ao longo do ano, a associagdo
promoveu ainda agdes de sen-
sibilizacdo em escolas e univer-
sidades.

A APOFEN agradece a todos os
que contribuiram e partici-
param nas suas iniciativas,
tornando possivel mais um ano
de  trabalho,  proximidade,
dedicagdo continua e compro-
misso sélido com todas as
familias.



Faz esta sopa de letras. E descobre algumas coisas que exitem ou que se fagam no aeroporto
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AEROPORTO AVIAD EILHETE CHECK-IN DESCOLAR EMBARQUE

HOSPEDEIRA MALA PASSAFORTE PILOTO

Completa estas palavras cruzadas. E quem sabe se algumas destas ndo poderdo ser
o destino das tuas préprias férias

Solucao:
1 Franga; 2 Japao: 3 Brasil; 4 Noruega:
5 Italio; 6 Portugal
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Receitas

Francesinha

INGREDIENTES Para a francesinha:

Para o molho: 45 gr courgette
6 gr manteiga vegetal 40 gr cogumelos
20 gr cebola picada 50 gr pimento vermelho
260 gr ketchup 20 gr anands (uma rodela)
25 gr mostarda 5 fatias de queijo vegan (Violife)
90 ml cerveja (sem gluten) 2 fatias de pdo hipoproteico
5 ml vinho do porto Azeite ou manteiga g.b

PREPARAGAO Por Chef
Molho: Hervé Rodrigues

Coloca-se uma panela ao lume com a manteiga e a cebola, deixa-se alourar bem.
Junta-se o ketchup, mostarda e vinho do porto, mexer e deixar ferver um pouco.
Adiciona-se a cerveja, deixa-se ferver durante 10 minutos

Francesinha:

Numa frigideira com um pouco de azeite ou manteiga, saltear a courgette, os cogumelos e o
pimento.

Caramelizar um pouco o anands.

Colocar os legumes salteados e o anands sobre uma fatia de pdo por camadas e terminar com
outra fatia de pdo.

Cobrir o pdo com as fatias de queijo e levar ao forno a 180 graus durante 10 min.

Regar a francesinha com o molho bem quente.

Tortilha de Batata

INGREDIENTES

Substituto de Ovo
Batata palha
Salsa ou coentros
Pimenta preta

Sal

_ Por Anténio Santos
PREPARACAO

Numa taga, colocar 2 colheres de sopa de dgua para 1 de substituto de ovo.
Adicionar os coentros ou a salsa picados, temperar com o sal e a pimenta e, por
fim, misturar tudo.

Colocar a mistura numa frigideira, se quiser pode colocar um pouco de azeite,
adicionar a batata palha e misturar.

Moldar a forma da tortilha, esperar até dourar, assim que dourar, virar a tortilha
e deixar dourar o outro lado.
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Agradecimentos

Lao
/

Os tltimos quatro anos foram de desafios, de trabalho inten-
so, mas também de muitas conquistas. Nada disso seria
possivel sem todos aqueles que caminham connosco e nos
inspiram a fazer sempre mais.

Agradecemos aos nossos parceiros — empresas, farmacias e
particulares — pelo apoio que torna em realidade cada
iniciativa da APOFEN, desde os Encontros Regionais, Nacio-
nais, Campos de Férias até ao histérico Congresso da
E.S.PKU em 2024.

As nossas familias merecem um agradecimento especial
I pelo entusiasmo e participagdo ativa nas atividades da
APOFEN, desde os novos grupos online aos diversos encon-
tros e eventos.

As nossas criancas, adolescentes e adultos também sdo
motivo de orgulho: a sua energia, envolvimento e curiosi-
dade tornam cada iniciativa mais rica e significativa, inspi-
rando-nos a continuar a missdo da APOFEN com paixdo e
dedicacdo.

Aos profissionais de salde que acompanham os nossos
“pequenos e gratdos”, o nosso reconhecimento pelo cuida-
% do, pelo conhecimento e pela dedicagdo que tornam possivel
- o crescimento saudavel e o bem-estar da comunidade.

Por fim, ndo poderiamos deixar de recordar com carinho e
inspiragdo o Dr. Rui Vaz Osoério, cuja dedicagdo e legado
continuam a guiar o nosso caminho.
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Ajude-nos a ajudar!
Pode fazer um donativo e/ou consignagdo no seu RS

NIB: 0036 0407 9910 6018 2266 4  NIF: 503 140 414
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