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EDITORIAL

2021 revelou-se semelhante
a 2020, com a diferenca do
cansaco que todos ja temos
relativo a situagdo de pande-
mia que o mundo atravessa
mas, também, com a habi-

tuacao as novas tecnologias.

No inicio de 2021 o pais atra-
vessava a pior fase, mas ha-
via a esperanga nas vacinas
acabadas de chegar. Na
APOFEN sempre acredita-
mos que este ano poderia-
mos voltar a proporcionar as
atividades presenciais. Mas,
mais uma vez, o mundo tro-
cou-nos as voltas e, na ver-
dade, esta Direcao teve de
voltar a reinventar-se (ape-
sar de continuar a ser mais
facil deitar as culpas a pan-
demia e nada fazer). Mas o
reinventar nao foi facil por-
que, ao fim de tanto tempo,
ja estamos todos fartos das
tecnologias e do online e
queremos é estar juntos.
Assim, com o Hospital Pe-
diatrico de Coimbra inicia-
mos 0 ano com duas reu-
nides online com as familias.
E fomos fazendo acontecer,
como podem verificar neste
numero da Tribolicas.
Porque a pandemia de covi-
d-19 nos obrigou a estar
mais em casa, em confina-
mento, as familias comeca-
ram a utilizar mais a farinha
para confecionar pao delicio-
so. Tendo em conta a nova
tendéncia (e como forma de
fazer face a possiveis que-
bras de stock), o Chef Hervé
dinamizou uma Escola de
Cozinha dedicada ao tema
‘Farinhas”.

Chamo a atenc¢ao para algu-
mas noticias, como a come-
morac¢ao do Dia das Doen-
cas Raras, que foi um dia
cheio; o sempre tao aguar-
dado e participado Campo
de Férias; e os Encontros
Regional e Nacional (ainda
nao foi possivel encontrar-
mo-nos em Mirandela). Cha-
mo ainda a atencgao para ou-
tras duas noticias: a entrevis-
ta feita ao Dr. Daniel Gomes
e Dr. Hugo Rocha e o artigo,
redigido a trés, sobre a Leu-
cinose (da autoria da Dra.
Esmeralda Martins, Dra. Car-
men Carvalho e da Catarina
Costa).

No final, deliciem-se com
trés receitas saborosas.

Em jeito de balango, e por-
que esta € a ultima edicao da
Tribdlicas desta Direcao,
considero que fizemos um
bom trabalho, sobretudo
com dois anos tao desafian-
tes. Deixo os meus parabéns
a todos os meus companhei-
ros de Direcao. No préoximo
ano algumas pessoas muda-
rao, por isso agradeco a
Cristiana Alves, ao Vitor
Romba e ao Gilberto Correia
a dedicacdo nestes quatro
anos. Obrigada, ainda, ao
Anténio Manuel Lopes, que
foi Presidente da Mesa da
Assembleia durante tantos
anos. O agradecimento a
Paula Machado € ja “algo
obrigatério”, ou nao fosse a
Paula o nosso braco direito.
Agradeco, também, a San-
dra Dias todo o trabalho que
tem com a APOFEN. Este
ano tivemos ainda a Sara

Jameson em estagio profis-
sional e também a ela agra-
deco a sua dedicacao a cau-
sa € aos “nossos miudos”,
que a acolheram tado bem.
Em janeiro de 2022 novos
COrpos sociais tomarao pos-
se e, nesse sentido, nao po-
deria terminar sem dar uma
valente saudacao de boas-
-vindas a Vanessa Lopes
Azedo. A Vanessa ocupara o
cargo de Vice-presidente da
Direcao e sera, dessa forma,
0 meu brago direito (na ver-
dade, como ja o foi durante o
seu estagio na APOFEN em
2018-19). Obrigada, Vanes-
sa, por teres embarcado
nesta viagem, com o estagio,
em 2018 com uma Direcéao
de primeira viagem e por
agora fazeres parte dela! Va-
mos fazer o que gostamos:
0S nossos miudos felizes!
Obrigada também ao Ivan
Correia, que ocupara o lugar
do seu pai na Direcao; a Ale-
xandra Dias, Ana Luisa Lo-
pes e Ana Maria Silva, que
estardo nos suplentes; a Ma-
ria Bravo que estara na Me-
sa da Assembleia; ao Hervé
Rodrigues que ocupara o lu-
gar do seu pai, Licinio Rodri-
gues, como Presidente do
Conselho Fiscal; e a Carmo
Castro e Tatiana Matias que
serdo suplentes desse 6rgao
social. Este € o primeiro gru-
po de trabalho com tantos
adultos com patologia em
cargos de responsabilidade.

Votos de um Feliz Natal
e um Prospero 2022

Elisabete Almeida
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Por Elisabete Almeida

Durante o ano de 2021, a APOFEN
apelou para o surgimento de listas candi-
datas aos orgaos sociais da associagao,
visto ser ano eleitoral.

Assim, durante a assembleia geral de dia
4 de dezembro de 2021, decorreu a
votagdo da Unica lista candidata, enca-
begada por mim. Como em 2020 e 2021
o mundo nos trocou as voltas, gostaria-
mos de nos manter para conseguir
cumprir o que queriamos ter realizado
durante o mandato de 2018-2021.
Infelizmente, nem todos os membros
mostraram disponibilidade para a sua
continuagéo pois, efetivamente, assumir
uma diregdo € algo bastante trabalhoso
e nenhum membro é remunerado mone-
tariamente - “apenas” recebe o0s
sorrisos, abragos e ternura das nossas
criangas e jovens com doenga heredita-
ria do metabolismo (DHMP). Assim
sendo e, porque sempre foi o objetivo,
mais jovens com DHMP aceitaram
integrar os corpos sociais da APOFEN.
Comegando pela Diregdo, € agora

A APOFEN SOMOS TODOS N

Area Institucional

Novos corpos sociais da APOFEN

No quadriénio de 2022-2025 a APOFEN tera novos corpos sociais que irao assegurar o
funcionamento da Associagéo.

composta, na maioria, por adultos com
DHMP: eu continuarei como presidente,
a Vanessa Lopes Azedo entra para o
cargo de vice-presidente — a Vanessa
realizou um estagio profissional na
APOFEN onde demonstrou uma asserti-
vidade espantosa e um profissionalismo
exemplar, além disso, & monitora e tem
uma grande afinidade com todas as
criangas e jovens; e o Ivan Correia
assume o lugar de secretario da Diregao
- ja anteriormente o Ivan apoiava a
diregao, visto que o seu pai estava neste
lugar. A Sandra Dias e a Cristiane Ribeiro
(mées de meninas com Fenilcetonlria —
PKU) assumem os outros dois lugares:
tesoureira e vogal, respetivamente.
Também a lista de suplentes desta
Direcdo é composta maioritariamente
por adultos com PKU: a Alexandra Dias,
a Ana Luisa Lopes e a Ana Silva, sendo
que compdem ainda esta lista o Marco
Santos e a Elsa Santos (pais de meninos
com PKU, de Lisboa e da llha Terceira).
Também a Mesa da Assemblea continua

i M
e i

a contar com um adulto com uma DHMP:
a nossa querida Maria Bravo; ficando a
mesa completa com o Rui Barros Silva
(antigo presidente da Diregao, que agora
assume o cargo de presidente da Mesa
da Assembleia) e com o Dr. Rui Vaz
Osorio.

Também o Conselho Fiscal sofreu altera-
¢do, ja que o Hervé Rodrigues (adulto
com PKU) assume o cargo de presidente
deste oOrgdo social, mantendo-se os
restantes cargos inalterados: Jodo
Almeida e Rui Tavarela (pais de meninos
com PKU). Ja a lista de suplentes do
Conselho Fiscal é, tal como a Diregéo,
composta na sua maioria por adultos
com DHMP: a Maria do Carmo Castro e
a Tatiana Matias!

Agradecemos a todos a confianga

e 0 apoio, e sabemos que iremos

estar a altura do desafio (esse é o
nosso desejo)!
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Area Institucional

Protocolos

A APOFEN tem estabelecidos diversos protocolos com farmacias nacionais.
Com estes protocolos, os associados tém a sua disposi¢ao uma série de vantagens.

Por Sandra Dias
GRUPO STS

AAPOFEN celebrou um protocolo com o Grupo STS, detentor de varias farmacias distribuidas pelo pais (continente).
Ao abrigo deste protocolo, 0 Grupo STS concede a todos os associados da APOFEN, desde que devidamente identificados, o

seguinte:

- Vales de oferta — por cada 250 pontos, vale de oferta de 5€ (1€ =1 ponto).

A novidade é que os produtos comparticipados a 100% (as misturas de aminoéacidos, por exemplo) também contam para estes
vales oferta, ou seja é convertido em pontos o que a familia pagaria pelo produto comparticipado caso o pagasse.

Numa primeira fase, bastara dizer na Farmacia que € socio da APOFEN, no entanto, fique atento ao email para recegao de decla-

ragdo de socio.
Farmacias pertencentes ao grupo:
Guimaraes - Farmacia Vitoria
Braga - Farmacia Santos da Cunha
Porto - Farméacia Porto
Farmacia Campus S. Jodo
Farmacia da Vilarinha
Aveiro - Farméacia Moura Glicinias
Coimbra - Farmacia Coimbra
Leiria - Farmacia Maio
Montijo - Farmacia do Férum
Faro - Farmacia Baptista
Albufeira - Farmacia do Shopping
Lisboa - Farmacia Império

farmaciavitorio

FARMACIA PROGRESSO

A APOFEN celebrou um protocolo com a Farmacia Progres-
s0, no Lourigal (Pombal), no fim de Setembro de 2020.

Ao abrigo deste protocolo, a Farméacia Progresso concede a
todos os associados da APOFEN, desde que devidamente
identificados, o seguinte;

- Vales de oferta — por cada 250 pontos, vale de oferta de 5€
(1€ =1 ponto).

Também os produtos comparticipados a 100% (as misturas
de aminoacidos, por exemplo) contam para estes vales oferta,
ou seja, € convertido em pontos o que a familia pagaria pelo
produto comparticipado caso o pagasse.

Numa primeira fase, bastara dizer na Farmacia que é socio da
APOFEN, no entanto, fique atento ao email para recegao de
declaragio de socio.

X4

Farmacia
Progresso

farmacia

mouraglicinios

farmaciac-forum

farmacia i
santos da cunha  fFarmaciaporto

farmacia

farmaciacoimbra farmdaciamaio

farmaciaboptista  farméciaceShopping

FARMACIA QUEIJA FERREIRA

Este é o protocolo mais antigo que a APOFEN tem.

Na Farmacia Queija Ferreira, os associados da APOFEN tém
direito a 15% de desconto em produtos comparticipados; 10%
de desconto em produtos ndo comparticipados e restantes
produtos e 5% de desconto em medicamentos PVP > 50€.

QUEIJA FERREIRA

FARMACIA - PORTO

Se gostaria de que a APOFEN tivesse protocolo com alguma entidade que conhece - farméacia, ginasio, efc. - por favor entre em contacto connosco.

Para usufruir de todas estas vantagens mantenha as quotas em dia.
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European PKU Forum

Por Ana Rita Silva

No dia 20 de fevereiro decorreu o European PKU Forum que
teve como objetivo unir pacientes, grupos de defesa dos doen-
tes e medicos de toda a europa, a fim de compartilhar as
melhores praticas e constante inovagdo no que concerne ao
tratamento da PKU. Este evento é parte integrante da campa-
nha Live Unlimited PKU, da qual a APOFEN faz parte (com
mais seis associagdes europeias e com a colaboragdo da
Biomarin), representando os doentes portugueses, e que visa
aumentar a consciencializagdo sobre as doencas, apoiar 0s
doentes no dia a dia com PKU e outras doengas.

Durante este evento foi possivel fornecer aos participantes
ferramentas e ideias que funcionam a nivel local e nacional.
Assistimos a varias palestras dadas por especialistas com
experiéncia na defesa de mudancas em areas relevantes para
os pacientes PKU, nomeadamente o Dr. Alvaro Hermida, espe-
cialista em Doengas Metabdlicas pelo Hospital Clinico Univer-
sitario de Santiago, Espanha. Este palestrante abordou a
tematica de resultados em pacientes com idade avangada,
tema que ainda nao é muito falado, o que o torna muito
pertinente para doentes PKU.

Webinar Apifarma

Por Sandra Dias

No dia 15 de margo a APOFEN participou num webinar promo-
vido pela Apifarma sobre o Novo Codigo de Conduta para as
relagdes entre a Industria Farmacéutica e as Associagdes de
Doentes, Patients Advocates, Patients Experts, Doentes e
Cuidadores.

A APOFEN € uma entidade integra que sempre separou, em
consciéncia, aquilo que era da responsabilidade dos Centros
de Tratamento, da sua propria responsabilidade e da responsa-
bilidade dos parceiros que apoiam a Associagdo. Exemplo
disso sdo os principios que regem a APOFEN, desde 2018:
Respeito — respeitar todos os doentes, profissionais de satde
e entidades parceiras de igual modo.

Honestidade — honestidade em todas as suas agbes, nas
diversas situagdes e contextos.

Lealdade para com os doentes — para a APOFEN o doente
metabolico é aquele para quem toda a sua atividade converge,
mantendo sempre o doente em primeiro lugar.

Humanidade - prestar auxilio a todos os doentes; garantir as
condigdes de acesso e manutengao do tratamento e proteger a
vida saudéavel e a saude do doente.

Imparcialidade — a APOFEN n&o distingue doentes, centros
de tratamento, profissionais de salde ou parceiros.

Este webinar permitiu-nos fazer ainda melhor o nosso trabalho,
no sentido de cumprirmos com os requisitos que sao exigidos.
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Reunides Comissao
Social de Freguesias

Por Elisabete Almeida

No dia 22 de margo foram retomadas as reuniées da Comisséo
Social de Freguesia de Le¢a do Balio, local onde a APOFEN
tem as suas instalagdes. Estas reunides tinham periodicidade
mensal, contudo, com a pandemia de Covid-19, as mesmas
ficaram suspensas, tendo sido retomadas no més de margo do
corrente ano. Estas reunides s@o importantes pois permitem-
-nos estar proximos da comunidade de Leca do Balio, sobretu-
do das instituicbes da zona, Junta de Freguesia e Camara
Municipal de Matosinhos que tanto tem apoiado a APOFEN e a
gquem muito agradecemos. Lembramos que, pelo menos
desde 2018, a Camara Municipal de Matosinhos disponibilizou
sempre o fransporte para o Campo de Férias, sendo desta
forma uma parceira fundamental no sucesso deste evento tao
importante para a vida da APOFEN e dos doentes. A Camara
Municipal de Matosinhos é, desde 2018, socio honorario da
APOFEN e as relagoes entre as duas entidades tem sido muito
boa.

Comemoracoes do
Dia Mundial da Saude

Por Elisabete Almeida

No dia 7 de abril a APOFEN participou nas comemoragdes do
Dia Mundial da Salde, a convite da Senhora Ministra da
Salde.

Estas comemoragtes decorreram online, e foram transmitidas
através do Portal do SNS e na pagina de Facebook do SNS.
Apos a sessao de boas-vindas levada a cabo pela Diretora-ge-
ral da Saude, Dra. Graga Freitas, seguiu-se um video sobre “1
ano de pandemia”. Na mesa redonda com o tema “Construir
um mundo mais justo e saudavel” debateram-se assuntos
bastante pertinentes, entre os quais o acesso aos cuidados de
salde por parte dos doentes ndo-covid, em altura de pande-
mia. Depois da atribuicdo do prémio nacional de saude e
prémio Lobo Antunes, a Senhora Ministra da Saude, Dra.
Marta Temido fez o encerramento da sessao.




Inauguracao da sala polivalente

Por Cristiana Alves

No dia 25 de abril foi inaugurada, pela Exma. Sra. Presidente da
Camara Municipal de Matosinhos, Dra. Luisa Salgueiro, a nova
sala polivalente nas instalagdes da APOFEN no Arajo, Lega do
Balio, cuja obra foi responsabilidade desta Camara. Nestas
instalagdes, uma antiga escola primaria, estdo a APOFEN, a
APDI (Associagéo Portuguesa da Doenga Inflamatoria do Intes-
tino) e a Liga dos Combatentes, nucleo de Matosinhos.
Aproveitamos este espago para agradecer, uma vez mais, a
Camara Municipal de Matosinhos por toda a generosidade e
amizade para com as entidades presentes na antiga escola
priméaria do Aratjo, hoje CASA da APDI, APOFEN e Liga dos
Combatentes.

Meetup tematico

Por Elisabete Almeida

No dia 29 de abril, a APOFEN participou num meetup tematico,
promavido pelo Centro de Inovagdo Social da Divisdo Municipal
de Promogdo da Empregabilidade da Camara Municipal do
Porto, sob o tema "Como posso demonstrar que uma ideia/pro-
jeto gera impacto? - Teoria da Mudanga”.

Desta forma, esperamos aperfeigoar o nosso trabalho junto de
todos aqueles com quem interagimos.

“Noites Especiais”

Por Elisabete Almeida

Desde junho que a psicologa da APOFEN realiza um grupo
psicoeducativo com os jovens com DHMP. Este grupo surgiu
apos a comemoracao do Dia da PKU, sendo entdo realizado
sempre a noite no terceiro sabado de cada més e com divulga-
¢do na “APOFEN Jovem”. E um grupo aberto, em que o requisi-
to € o participante ter uma DHMP e cujos objetivos sdo: promo-
¢ao do sentimento de normalizagao; o maior conhecimento da
doenga; a “colocacdo da doenca no seu lugar’; a relativizagéo
de medos; a utilizagdo de estratégias para lidar com a doenga;
saber o que fazer em situagao de emergéncia; e a promogao da
autoestima e autoeficacia. Para isso séo abordados temas
pertinentes na gestéao e aceitagdo da doenga e, inevitavelmen-
te, ha as tdo importantes partilhas de experiéncias.

Reabertura das

instalacoes

Por Sandra Dias

Com o fim do Estado de Emergéncia no pais (devido a pande-
mia de Covid-19) e, dado que a APOFEN tem um reduzido
numero de colaboradores e uma sala bastante ampla capaz de
assegurar todas as condicbes de seguranga, a associagdo
reabriu as suas instalagbes no Araujo, Leca do Balio, em Maio.

As atividades continuaram a realizar-se online, de forma a
garantir a saude fisica dos nossos doentes.

©) cantabria labs
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Programas

A APOFEN tem ao dispor dos seus associados varios programas de apoio. Estes progra-
mas acompanham as etapas de crescimento do doente e tém como objetivo geral uma
melhor adaptagao a doenga nas suas diversas vertentes.

Sou + Feliz

Por Elisabete Almeida

O Programa Sou + Feliz visa apoiar
familias com caréncia economica,
comprovada. Ao longo dos anos desde
que a APOFEN iniciou este Programa,
ja foram apoiadas diversas familias.
Este € um Programa com a coordenagao
do Gabinete de Psicologia da APOFEN
garantindo, assim, a confidencialidade
da familia. Este projeto tem em conta
as reais caréncias da familia, sendo que

Programa de Mentores

Por Elisabete Almeida

E um dos novos programas da APOFEN
com maior sucesso. Aqui, familias novas
e doentes mais velhos experimentam
uma relagdo tnica de partilha e entreaju-
da. O Programa de Mentores foi o primei-
ro programa a ser iniciado em 2018,
quando a nova diregdo tomou posse.
Tem como objetivo o apoio constante
informal a novas familias.

Os doentes mais velhos fazem o papel
de “padrinhos/madrinhas” dos novos
bebés sendo, desta forma, uma presen-
ca assidua na vida da familia. Tendo em
conta a area geografica de uma nova
familia que surge, e contactado um
doente mais velho dessa mesma area
geografica. Esse doente mais velho e a
sua familia vao ficar responsaveis pelo
contacto com esta nova familia, sendo
uma fonte de recurso quando existirem
dividas da nova familia. O convivio
informal sera também importante. E
dado feedback ao gabinete de Psicolo-
gia, mas o doente mais velho passa a
ser ‘responsavel” por aquele bebé.
Podem inscrever-se neste Programa
através do email da APOFEN ou do
contacto telefonico.
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0 apoio sera cedido de acordo com as
necessidades. Prioriza-se o apoio nos
portes de correio dos alimentos hipopro-
teicos e 0 apoio na ida a consultas aos
Centros de Tratamento, no entanto,
outros apoios ndo sado descartados de
acordo com a real necessidade da
familia. Este & um apoio limitado no
tempo, durante o qual a familia devera
encontrar outra solugao.

’

QUERES SER MENTOR?
PARTILHA A TUA HISTORIA, AS TUAS CONQUISTAS
E A TUA ENERGIA COM 05 DHMP MAIS NOVOS!

SABE MAIS ATRAVES DE APOFEN@GMAIL.COM
‘

¥l
HipoFood

Por Sandra Dias

E objetivo da APOFEN estabelecer
protocolos de parceria com restaurantes
de diversos pontos do pais, no continen-
te e ilhas, para que seja possivel aos
nossos socios usufruirem de uma
refeicdo “a sua medida’, hipoproteica,
em qualquer local onde se desloquem.
Desta forma, ir de férias “ca dentro” ou

APOFEN Jovem

Por Vanessa Lopes Azedo

A APOFEN Jovem tem como objetivo
maximo introduzir os doentes jovens
adultos na vida diaria da Associagao.
Este € um Grupo formado e gerido por
doentes jovens adultos que funciona
como dinamizador das iniciativas que se
destinam a criangas, jovens, e jovens
adultos com DHMP.

Deste Grupo ja resultaram diversas
iniciativas da APOFEN tais como, por
exemplo, a atividade do Dia das Doen-
¢as Raras nos anos em que o Grupo ja
existe, algumas atividades relacionadas
com o Campo de Férias, com o apoio a
Familias, e outras.

fazer apenas um passeio nao sera um
problema.

Se costuma frequentar um restaurante
que se podera disponibilizar para entrar
neste programa e ter o selo Restaurante
HipoFood, por favor entre em contacto
com a APOFEN.



Parabéns Dr. Vaz Osério

Por APOFEN

No dia 13 de fevereiro o Dr. Vaz Osério completou 90 anos de
vida. Dada a importancia e o simbolismo da data, a Dra.
Paula Jorge, do Centro de Genética Médica Doutor Jacinto
de Magalhdes (CGM) tomou a inicitiva de preparar uma
surpresa aquele que foi um dos grandes responsaveis por
Portugal comegar a fazer o Teste do Pezinho em 1979. A
APOFEN associou-se ao CGM e, durante algum tempo,
recolheu mensagens de quem quisesse deixar um “mimi-
nho’/agradecimento ao Dr. Vaz Osorio. Foram muitas as
mensagens que chegaram, de doentes e pais.

Foi editado um video que englobava todas as mensagens e o
mesmo foi mostrado ao Dr. Vaz Osorio num zoom muito
especial e emotivo. Quem quis juntou-se a “festa” no sabado
dia 13 de fevereiro nesse zoom. Apés a passagem do video,
foi a vez de, quem quisesse, tomar a palavra. Temos a certe-
za que o coragdo do Dr. Vlaz Osorio ficou mais quentinho
neste dia especial.

Desde que esta diregdo tomou posse, faz questao de estar
com o Dr. Vaz Osorio no dia do seu aniversario. Em 2018,
2019 e 2020 foi feita uma pequena comemoragao naquela
que, na realidade, é a Nossa casa e a casa do Dr. Vaz Osério
- 0 CGM. Para 2021 estaria planeada uma celebragio da
vida. Tal foi possivel adaptado a realidade que todos
vivemos.

Grupo Hipoproteico online

Coimbra

Por Sandra Dias

Nos dias 9 e 23 de janeiro realizou-se um Grupo Hipoproteico
online com as criangas e jovens seguidos em Coimbra.

Este grupo, com duas sessdes de trabalho, resulta de um
protocolo de colaboragé@o entre a APOFEN e o Centro de
Referéncia para o Tratamento das Doencas Hereditarias do
Metabolismo das Proteinas (DHMP) de Coimbra.

No dia 9 de janeiro contamos com a presencga do Zézé Souza
para uma sessdo onde a partilha de experiéncias teve o
papel principal. Neste dia foram abordados diversos temas,
nomeamente como lidar com uma DHMP na escola.

O Zézé partilhou a sua experiéncia com a fenilcetondria, néo
sO na escola como também no pés-escola. A grande ligdo
retirada do seu testemunho é que “guando queremos
realmente uma coisa nunca devemos desistir dela. O facto de
termos uma DHMP nao nos impossibilita de alcangar os
nossos sonhos.”

No dia 23, a sessao teve uma vertente mais nutricional, tendo
sido bastante proveitosa para todos. Muitas duvidas foram
esclarecidas e, inevitavelmente, mais partilhas foram feitas.
Neste dia, os participantes tiveram ainda a possibilidade de
aprenderem mais sobre as DHMP. Para terminar a sessao do
ltimo dia, o grupo aprendeu uma receita hipoproteica
deliciosa de bolo de iogurte.

Ha trés anos, no dia 23 de janeiro, tivemos uma reunido com
o Centro de Referéncia de Coimbra para delinear o novo ano
e, frés anos depois, estivemos com este mesmo Centro
numa atividade muito positiva para os doentes seguidos
naquele Centro.

A APOFEN agradece a equipa do Centro de Referéncia de
Coimbra pela constante disponibilidade, simpatia e, sobretu-
do, pelo excelente trabalho que faz diariamente com os
‘nossos meninos”.
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0IA DAS DOENGAS RARAS

No dia 28 de fevereiro assinalou-se o Dia das Doencgas Raras.

Este dia € comemorado no dia mais raro do ano, 29 de fevereiro, no entanto, quando o
ano nao é bissexto, 0 mesmo € assinalado no dia 28. O Dia das Doencas Raras €, assim,
um evento anual de sensibiliza¢do coordenado pela EURORDIS.

Por Elisabete Almeida

O principal objetivo do Dia das Doengas
Raras é consciencializar o publico e os
tomadores de decisao sobre as doengas
raras e o seu impacto na vida dos
pacientes. A campanha dirige-se ao
plblico em geral e procura também
sensibilizar os decisores politicos,
autoridades publicas, representantes da
industria, investigadores, profissionais
de saude e todas as pessoas com
interesse em doencas raras.

A APOFEN associou-se a EURORDIS
na celebracdo do dia e fez também as
suas proprias ages.

Assim, o dia comegou bem cedo, com
uma Escola de Cozinha dinamizada
pela Sara Lopes e em colaboragdo com
a Nutricia.

Desta Escola de Cozinha saiu um
fantastico e lindo pdo de beterraba e
cebola caramelizada, massa tropical e
brownies de cenoura e coco.

A meio da tarde foi tempo de exercicio
fisico com o Zézé Souza que proporcio-
nou uma aula de zumba. Esta aula
remeteu para a campanha Live Unlimi-
ted PKU da qual a APOFEN faz parte
juntamente com mais seis associagdes
europeias e com a colaboragdo da
Biomarin. O Zézé Souza € um bom
exemplo do mote desta campanha:
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A RARE DISEASE DIAGNOSIS
DOLS NOT DEFINE FHE fl.’iA

mesmo com PKU (ou uma doenga
hereditaria do metabolismo das protei-
nas) & possivel viver a vida em pleno.

Mais tarde, houve a divulgagdo do
vencedor da “maneira mais divertida de

ser especial” promovida pela Glutamine,

A Alexandra Dias ganhou uns fantasti-
cos auscultadores wireless e ainda
havia uma surpresa; a Glutamine tinha
ainda inscrigdes para o Campo de Férias
para o segundo e terceiro lugares.
Assim, o Miguel Teixeira (2° classificado)
e os irmaos Catarina e Salvador Teixeira

Mendes (3° classificados) terao este
bonus. E a APOFEN espera por eles no
Campo de Férias.

Durante o dia foram surgindo imagens
das personagens que nasceram no
Campo de Férias passado (a excegao
de uma que vem ja desde o Campo de
Férias de 2018) pois também elas
disseram porque & que eram (nicas e
especiais.

A APOFEN terminou este dia com uma
surpresa: um pouco de um momento
especial que tem sido habito nos
Campos de Férias. A Vera Silva brindou
todos os que aderiram ao direto no
Instagram com algumas musicas que
tém feito parte dos Campos de Férias e
que sdo especiais pela sua letra; Trem-
-bala e Trevo fizeram parte do reporto-
rio. Surgiram algumas lembrangas de
Campos de Férias passados, mas o
sentimento era Unico: a sorte que temos
em nos termos uns aos outros.
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parceiros.

Por APOFEN

Foi precisamente a 28 de junho de 1916
que nasceu Robert Guthrie, responsa-
vel pelo rastreio neonatal através do
conhecido “Teste de Guthrie”. Também
Horst Bickel nasceu em 28 de junho de
1918, e foi a primeira pessoa a desen-
volver uma dieta pobre em proteinas
para a PKU e a estabelecer o rastreio
na Alemanha.

Posto isto, este dia torna-se um dia
muito especial para a historia da PKU.

Passatempo Dia da PKU
Com a Nutricia, a APOFEN realizou um
concurso de talentos culinarios. A receita
partilhada foi a que os doentes escolhe-
ram (pataniscas de vegetais). Apods
terem a receita, os paticipantes deveriam
confecciona-la e partilhar uma fotografia
do prato final.

Dia Internacional da Fenilcetonuria

No dia 28 de junho assinalou-se o Dia Internacional da Fenilcetonuria (PKU).
A APOFEN levou a cabo varias iniciativas para assinalar o dia, em parceria com diversos

Video com testemunhos

A Glutamine e a APOFEN realizaram um
video que contou com trés testemunhos
de jovens com PKU, que abordaram
temas cruciais na lide com a doenga.
Porque crescer com PKU nem sempre é
facil e as diversas fases desse cresci-
mento apresentam sempre desafios.

Os temas abordados surgiram daquilo
que os doentes gostavam de perguntar a
alguém mais velho, com PKU. Assim, o
Bullying foi um dos temas, tal como
crescer/tornar-se adulto com PKU e a
Gravidez.

ESCOLA d€ COZiNha

Por Paula Machado

No dia 27 de margo, a APOFEN propor-
cionou uma Escola de Cozinha (EC)
subordinada ao tema Farinhas.

Esta EC foi dinamizada pelo Chef Hervé
Rodrigues, o Unico Chef de Cozinha
profissional com Fenilcetontria em
Portugal. E o Chef com maior experién-
cia na area das Doencas Hereditarias do
Metabolismo das Proteinas e é um
orgulho para a APOFEN té-lo como seu
Chef oficial.

O Chef Hervé proporcionou a todos os
presentes duas receitas e, ainda, uma de
bonus. Foram receitas simples e bastan-
te praticas, ja que o tempo no dia-a-dia
também é escasso.

Um delicioso Pao Hipoproteico e umas
maravilhosas Bolachas Hipoproteicas
foram o resultado desta EC.

Os Bolinhos de Abdbora foram o bonus
que resultou da receita das bolachas. O
facto desta EC ter um tema deveu-se a
preocupagdo de ensinar e mostrar as
familias a potencialidade da farinha
gquando ha uma quebra do stock em
casa. Por vezes, por variados motivos, 0
pao acaba no stock de cada doente, ou
porque o pedido a equipa médica que
acompanha o doente foi feito mais tarde,
ou porque o que o doente gosta por
acaso nao ha no momento, ou porque
houve um atraso nos CTT.

Mas, se todos souberem usar a farinha,
rapidamente ultrapassam essa dificulda-
de inesperada e nunca faltara péo,
bolachas, bases de pizza, bases de tarte
ou até rissdis |a em casa.

Este foi um evento realizado, uma vez

Foram trés testemunhos impressionan-
tes, historias de vida inspiradoras que,
acreditamos, deram forga aos restantes
PKU’s.

O video teve imensas visualizagbes e
partilhas nas diversas redes sociais, e
mereceu o reconhecimento de profissio-
nais de salde dos Centros de Referén-
cia.

Caso ainda nao tenha visto este video,
visite a pagina de Instagram da
APOFEN: @apofentribolicas ou de
Facebook: APOFEN.

mais, online, e aberto a todos que
quisessem participar, ndo necessitando
de inscricdo nem de ser associado da
APOFEN.

Agradecemos a todos os participantes e
Centros de Tratamento que estiveram
presentes e, claro, ao Chef Hervé pela
constante disponibilidade.
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Campo de Ferias

XV CaMPO de FErias APOFEN

Uma vez mais, a APOFEN voltou a dinamizar o Campo de Férias! A semelhanca do ano
passado, devido a situagdo e as restricoes impostas pela Direcao Geral de Saude, a
atividade decorreu online, de 15 a 21 de agosto.

Por Sara Jameson

Depois de um ano letivo passado ao ecra e de muito pouco
convivio presencial, era ainda maior a necessidade de inovar,
de cativar e de proporcionar uma semana inesquecivel.

Os monitores tiveram o desafio de organizar atividades, gerir
equipas e garantir a animagdo e entusiasmo! “Quem é
quem?”, desafios de culinaria, de musica e danga foram
apenas algumas das incriveis atividades que fizeram parte
de uma semana em que a competigéo esteve ao rubro!!!
Formaram-se trés equipas: ‘Os Fenomenais’, “Quinteto
Maravilha” e “Just do It".

Tal como em 2020 tivemos, também, inscrigdes de meninos
brasileiros, para além dos portugueses.

A semana contou, ainda, com a participagdo dos nossos
amigos da Glutamine e da Nutricia, que participaram numa
das sessbes via Zoom. Também o0s nossos amigos da

Dieticare presentearam os participantes com uma lembranga.

Apesar de o maior e comum desejo entre todos seja a
realizagdo do Campo de Férias presencial, ndo temos
dividas de que foi uma experiéncia bastante enriquecedora e
cheia de surpresas!

A APOFEN agradece a todos os monitores,
meninos, pais, familiares, amigos e parceiros
que tornaram esta semana tao especial.

CaMpo de FEras
APOFEN 2021

¥

F 0brigado |

Pela g presenca
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€€ Neste ano atipico de 2021, as saudades dos nossos pesou
muito. N&o sendo possivel estarmos juntos presencialmen-
te, a APOFEN deu-nos a incrivel oportunidade de poder-
mos estar juntos, estando longe. Sendo assim, foi organi-
zado o campo de férias via Zoom. As atividades foram
incriveis, cheias de diversdo, animagéo e de companheiris-
mo. Dentro do pouco que pudémos estar juntos, foi
possivel matar as saudades da familia, partilhar experién-
cias e rir as gargalhadas. Adorei a experiéncia e espero
que todos tenham gostado também. Para o ano espero que
nos reencontremos pessoalmente. Obrigada APOFEN pela
oportunidade ¥
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Campo de Ferias

€€ Lste ano o CF foi novamente online. Néo pude-
mos estar fisicamente juntos, ndo houve abragos
nem bejjinhos, mas houve muito amor e carinho
virtual. Gostei imenso do formato deste ano, e
ainda tivemos os nossos amigos brasileiros, que
nédo nos conhecendo fisicamente, mas ficamos a
conhecer-nos virtualmente.
Foi uma grande diversao de desafios e atividades,
0 que nos exigiu uma azafama enorme :)
E o desafio da Glutamine? Até o Dr. Anténio
Madureira participou! Otimo anfitrido. Fiz as trés
receitas...foi uma tarde intensa, mas valeu a pena!
Todos os dias, um novo desafio. Uns mais faceis
que outros, mas, todos com muito valor,
Tenho pena que, da Madeira, tenha sido a tnica a
participar, apesar, da nossa dietista, Dra.Susana,
ter enviado um e-mail a todos a reforgar a existén-
cia do evento.
Também néo "vi" ninguém dos Agores...
Adorei os desafios, as nossas coscuvilhices, todas as nossas risadas
e cantorias!
Muito OBRIGADO & APOFEN, na pessoa da Dra. Elisabete, aos
monitores e a todo o grupo Quinteto Maravilha, gosto muito de vocés!
Beijinhos, até pro ano, seja em que formato for ;) »

TaNid d3 camara

“Este ano o campo foi muito diferente, tivemos atividades fantasti- M@W cf& %W

cas principalmente na culinaria em que pude cozinhar com a ajuda
da minha mée, os jogos foram divertidos e aprendemos muita coisa
nova.

Quero agradecer a APOFEN e aos seus colaboradores a experiéncia
fantastica que me proporcionaram e a alegria e felicidade que senti
por poder ver, falar e abragar sem abrago os meus amigos. Espero

“ Este campo de férias foi tao diferente... mas
para mim foi ainda mais especial porque pude
aprofundar uma amizade que ja tinha e que se
fornou ainda maior. Obrigado a fodos por
fazerem desta semana a maior semana. Apesar
da distancia e dos km que nos separam,
continuamos uma familia e continuamos mais
unidos... Gostei muito e vi o esforgo que foi para
fazer este campo de férias, tanto pelos monito-
res, como pela nossa presidente e pela Sara que
muito deu de si. Espero que, para o ano, possa-
mos estar novamente juntos... mas pessoalmen-
te para podermos receber aqueles abragos e
beijinhos que tanto nos fizeram faltal

ChITSOPKEr SaM0S
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que, para o ano, possa estar junto de todos vos e fazermos tudo 5 RWORMACSEL

juntos mas, mais do que isso, refletir sobre o que aconteceu e dar @y
mais importancia as palavras Familia e Amigos. € cref Aina Range - @acozinhaverde
Muito obrigado por todo o vosso Amor, Carinho e Dedicagao @ e s O T TE

CLAUdia Antunes Bap+ista
Q vizoom
Inscrigées para:
Mariana. CONCEICAO®@external.danone.com

INSCREVE-TE E PARTICIPA NO NOSS0 WORKSHOP DE NATALI

Néo percas este fantdastico workshop que ,
temos preparado para til [nscreve-te jil '

e @ vk protissional e sie P recomend prdutes 03 RO Loprrin ¢ LY, dessubrs st receitn = muts muies o nosso sie Oy
s et maiiviie frmetind e,

s e ey, Doy e (s s supervislo
madiza, IS Sy}

4 araesser-an resshe warkshon A, de Sormn arkrténn, o sy cwssntmen s o infarmach porn o o Damee Nufrris
i PRSI, COnMrer @ TREr 64 bt &, par aliltis S T, 00 RO 8 B
st 1

s, e, upegeenis, irisa

conmate prineiode

(ur

Gﬂﬂm‘iﬂ .8
CIA weTasolcs  Mundo 5t

melabdlica

Tribolicas |15



172 Simpdasio Internacional da SPDM

A edicdo anual do Simpésio Internacional da Sociedade Portuguesa de Doencas
Metabolicas (SPDM) realizou-se de 8 a 10 de setembro no Hotel LUX Fatima. “Linking
metabolic signature to IEM treatment” foi o mote da 172 edigdo, que contou com a
presencga de varios especialistas mundiais em doengas metabdlicas. A Tribdlicas contou,
para este artigo, com o testemunho do Dr. Daniel Gomes, Presidente da SPDM, e do Dr.
Hugo Rocha, responsavel pelo simposio.

Por Sara Jameson

Tribolicas (T): “Linking metabolic sig-
nature to |IEM treatment” foi o tema
desta edigdo. Explique otemae aes-
colha do mesmo.

Dr. Hugo Rocha (HR): O mote para o
simpasio deste ano da SPDM foi escolhi-
do tendo, por base, os mais recentes de-
senvolvimentos na area das doengas
metabdlicas, que passam, em grande
medida, por melhorar o conhecimento
das bases fisiopatologicas das patolo-
gias, para depois alicercar sobre ele o
desenvolvimento de novas e mais efica-
zes terapias. Nesse sentido, a Comissao
Organizadora idealizou sessoes em que
esta ligagdo foi abordada como, por
exemplo, as sessoes sobre os Défices
do Ciclo da Ureia e Doengas Lisosso-
mais de Sobrecarga. O simp6sio incluiu,
ainda, sessoes em que foram abordadas
as Ultimas novidades sobre temas como
o Rastreio Neonatal, o tratamento nutri-
cional, as doengas mitocondriais, entre
outros...

T: Devido a situagao de pandemia em
que nos encontramos atualmente, o
evento decorreu de forma diferente do
habitual. Como foi organizar um sim-
posio “hibrido”? Sente que estas con-
dicoes foram demasiado limitativas
ou comprometeram o evento?

HR: A organizagdo de um simposio no
clima de incerteza que vivemos foi, cla-
ramente um grande desafio, ainda para
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mais em formato hibrido. Esta opgao
teve, como objetivo, possibilitar, pelo
menos em parte, o contacto pessoal
entre os assistentes. A nossa avaliagao
sobre a forma como decorreu a interliga-
¢ao entre as atividades “em sala” e as
online & muito positiva, com uma boa
participacdo de todos os assistentes.
Considerando as vantagens de uma par-
ticipagdo online (permite a participagao
de um maior numero de assistentes),
tudo leva a crer que esta seja a opgao de
futuro.

T: E notéria uma sinergia e coopera-
¢ao entre paises, em prol de objetivos
comuns e estiveram presentes espe-
cialistas de salde de varios paises.
Que nomes destaca e que exemplos
desse trabalho conjunto pode referir?
HR: Tivemos a honra de poder contar
com a participagdo de alguns dos maio-
res especialistas mundiais em doengas
metabdlicas, o que em muito contribuiu
para o elevado nivel cientifico do Simpo-
sio e para as entusiasmantes discussoes
que se criaram. No que respeita a siner-
gias, salientaria a presenca dos Presi-
dentes das Sociedades Congéneres es-
panhola (AECOM) e italiana (SIM-
MESN), com vista a langar as bases para
o desenvolvimento de projetos comuns
entre as trés Sociedades.

@ o e
y

LINKING METABOLIC SIGNATURE, @
TOTEM TREATMENT '
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T: No que respeita a tratamentos e in-
vestigagdo, no geral, o que destaca
deste simposio?

HR: Penso que seria de destacar os re-
sultados que foram apresentados da
aplicagéo da terapia génica as doengas
metabdlicas. Embora cientes que o ca-
minho a percarrer ainda possa ser longo
para algumas patologias, a verdade é
que tudo leva a crer que, pelo menos
para algumas, esta possa ser uma
opgdo de sucesso a curto/medio prazo.

T: Qual o balango que faz do simpo-
sio?

HR: O balango & muito positivo. O nivel
cientifico das apresentagdes e das dis-
cussoes foi muito elevado, assim como
o numero de assistentes inscritos, que
atingiu os mais de 300 (com aproxima-
damente 90 a participarem presencial-
mente). .




T: Apresente a SPDM: a missao, os
valores...

Dr. Daniel Gomes (DG): A Sociedade
Portuguesa de Doengas Metabolicas
(SPDM) é uma sociedade cientifica sem
fins lucrativos, estabelecida em 2002.
Agrega mais de 170 socios das mais va-
riadas areas do conhecimento, desde
médicos, nutricionistas, bioquimicos,
farmacéuticos, geneticistas, técnicos de
laboratorio, investigadores, entre outros,
que se encontram envolvidos nas mais
diversas vertentes de estudo deste
grupo de doengas raras, desde o diag-
nostico ao tratamento e seguimento dos
doentes com erros hereditarios do meta-
bolismo (EHM). Surge pela real necessi-
dade da existéncia de uma instituiio
que possibilite o dialogo e partilha de co-
nhecimento multidisciplinar entre pares.
A SPDM tem como principal objetivo a
criagdo de foruns de discussao cientifi-
ca, nacionais e internacionais, e a for-
magcao na area dos erros hereditarios do
metabolismo.

T: Que iniciativas tém?

DG: A SPDM tem vindo, desde a sua
criagdo, a potenciar a investigagéo e for-
magdo na area das Doengas Heredita-
rias do Metabolismo tendo, historica-
mente como principais atividades, a or-
ganizagao de cursos tematicos, a atri-
buicdo de bolsas de investigagéo,
bolsas de formagdo pés-graduada e a

" INTERMATIOMAL SYMPOSILM

OF THE PORTUGLIESE SOCIETY
FOR METABOLIC DISCROERS

organizagdo do Simposio Internacional
Anual. Como novidades, este ano posso
destacar a criagdo de grupos de trabalho
em quatro grandes areas dos EHM e a
criagdo de novas bolsas de apoio ao
Doutoramento e a publicagéo cientifica.

T: Que formagoes dinamizam e quais
os objetivos?

DG: As agdes de formacgéo pos-gradua-
das séo dirigidas aos profissionais das
varias areas do saber, podendo ser mais
restritas a um tema especifico ou abran-
gendo um grupo mais amplo de patolo-
gias. Este ano, como novidade, foi lan-
cado um novo formato de agdo de for-
magao, de cariz mais pratico, designado
por “SPDM Spring Meeting”, que teve a
sua primeira edigdo em junho, num for-
mato hibrido (presencial e online) e dedi-
cada aos temas “Acidirias Organicas,
Aminoacidopatias e Doengas do Ciclo
da Ureia”. Foram trés dias de uma
forte adesdo e participagdo, onde os
formadores séniores partilharam a sua
experiéncia com 0s mais jovens, num
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ambiente informal e potenciador de
aprendizagem.

¥ Superou largamente
as nossas expectativas,
a todos os niveis.”

T: Qual é o papel da sociedade junto
dos profissionais de saide e das as-
sociagoes de doentes?

DG: Conforme referido acima, a SPDM
tem um importante papel no estabeleci-
mento de um férum de dialogo entre os
profissionais das varias areas do conhe-
cimento. Em relagdo as associagbes de
doentes, tém sido tomadas algumas ini-
ciativas que tém como objetivo servir de
plataforma para aproximar os doentes e
profissionais. Destaco a participagéo da
APOFEN no nosso Simpésio Anual e,
este ano, a participagdo conjunta na
criagdo da versdo nacional do portal
PKU Unlimited destinado aos doentes
com fenilcetondria.

T: Qual o balango que faz do simpo-
sio?

DG: O 17° Simpdsio Anual superou lar-
gamente as nossas expectativas, a
todos os niveis. Gostaria de salientar o
ja habitual programa cientifico de eleva-
da qualidade, o nimero record de parti-
cipantes e o sucesso da plataforma hi-
brida que permitiu uma perfeita intera-
¢éo entre os participantes presenciais e
os virtuais. Foi sem dlvida um excelen-
te mote para o relangamento das reu-
nides cientificas no ambito dos EHM,
apos o periodo de contingéncia imposto
pela Pandemia COVID-19.
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Encontro Regional

Algarve, Acores e Madeira

O Encontro Nacional decorreu no dia 6 de novembro em formato online, tal como no ano
anterior, devido a situacdo de pandemia. O evento destinou-se a doentes das regides do

Algarve, Agores e Madeira.

Por Sara Jameson

No dia 6 de novembro aconteceu mais
um Encontro Regional (ER) e, tal como
no ano passado, este ER destinou-se as
familias, criangas e jovens das regides do
Algarve, Agores e Madeira. Pela segunda
vez, o evento decorreu online, através da
plataforma Zoom e contou com um
programa bastante variado.

Por volta das 10 horas, deu-se as boas-
-vindas aos participantes, seguindo com
o testemunho do Ivan Correia (doente da
Madeira, com PKU) que falou da sua
experiéncia: “30 anos com PKU".

De seguida, tomou palavra o Dr. Julio
César Rocha, nutfricionista no Hospital
Dona Estefania (Lisboa) com o tema “O
Impacto Cognitivo na PKU",

A Dra Claudia Meneses, nutricionista no

7 L _
E sempre bom termos estes encontros mesmo que seja ainda via online.
Ainda revimos caras familiares e conhecemos caras novas, sendo uma pena
ainda ndo podermos estar todos juntos, mas estou a querer que seja breve.
O Encontro Regional foi uma boa partilha de conhecimentos dos nossos
oradores/profissionais que tém sempre algo diferente para apresentar e sempre
podemos ter mais conhecimento e tirar duvidas sobre o que os oradores nos
explicam.
Da minha parte, sendo orador do Encontro, foi sempre uma boa experiéncia
partilhar um pouco sobre a minha vida e sobre o desporto.

E sempre bom, principalmente pais e alguns doentes, receberem a experiéncia
de um dos doentes mais velhos; assim os pais podem ter alguém como referén-
cia ou tirar alguma lig&o.

Eu gosto sempre de poder partilhar algum conhecimento, mesmo néo sendo tao
aprofundado como os nossos oradores/profissionais, mas é dar voz a alguém
que passou por certas circunstancias e partilhar vivéncias pessoais.

No que toca ao desporto, sempre fez parte na minha vida; sendo atleta federado
ou néo, é a prova de que alguém, mesmo com algumas restrigoes a nivel
alimentar, ndo deixa de fazer desporto e ndo € um impedimento para o fazer.
Todos nés devemos fazer algo que mais gostamos, nem que seja uma vez na
vida e, quando o fazemos, é aproveitar ao maximo.

Devemos viver um dia cada vez sem medos. #/

lvan Correira
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Hospital de Santo Espirito na llha Tercei-
ra estava, este ano, a representar este
arquipélago pois, se houvesse ER dos
Acores, seria a Terceira a receber-nos. O
tema abordado foi “Filhos desafiantes: a
dificuldade em controlar a dieta e fazé-los
cumprir’, que desencadeou varias ques-
tdes por parte das familias.

Quase na reta final, a Dra. Rita Silveira
Machado, psicologa no Hospital de Santa

Maria (Lisboa) falou sobre a “Comunica-
¢ao na familia para uma melhor adesao a
dieta”.

Terminadas as sessdes tedricas, o
programa passou a componete pratica
com a Escola de Cozinha, dinamizada
pelo Chef Hervé Rodrigues, que confe-
cionou um delicioso Risoto de Cogume-
los.




Campanha “Live Unlimited PKU”

A Fenilcetonuria ou PKU (do inglés PhenylKetonUria) € uma doenga metabdlica, heredi-
taria e rara em que os doentes sao incapazes de processar fenilalanina, um constituinte
das proteinas. Quando nao tratada, pode provocar uma grave incapacidade intelectual e
motora e, por isso, torna-se fundamental que os doentes conhegcam e possam gerir

cuidadosamente a sua condigao.

Por APOFEN

A campanha “Live Unlimited PKU”, lancada pela Associacéo Portu-
guesa de Fenilcetondria e Outras Doengas Metabolicas (APOFEN) e
outras seis associagdes europeias, com a colaboragdo da BioMarin,
tem como objetivos:

- Apoiar as pessoas com PKU, apelando a uma maior consisténcia
nos cuidados a ter e 0 acesso regular a equipas multidisciplinares, de
forma a aumentar a consciencializagdo sobre a doenga como uma
condigdo a gerir ao longo da vida;

- Aumentar a consciencializagao sobre a PKU como uma condicéo,
incluindo o seu impacto no dia-a-dia das pessoas e as consequéncias
potencialmente graves que pode ter;

- Sensibilizar para o facto de que a PKU deve ser gerida ao longo
da vida;

- Incentivar os decisores em toda a Europa a melhorar os cuida-
dos e o apoio a todos os que vivem com PKU, nomeadamente
adultos e criangas.

Esta campanha pretende ser dindmica e com contetidos novos e
relevantes para a sociedade em Portugal. Para tal, foi criado o “canal
portugués” da campanha - https://liveunlimitedpku.com/pkutv-por-
tugal/ - onde se pode encontrar informagdo especifica relativa a
realidade do nosso pais, sendo assim possivel que o doente (e a
familia) tenha conhecimento, desde cedo, de como ¢ feito o processo
de acompanhamento durante toda a vida. Essa informagéo esta sob a
forma de pequenos videos, com a intervengao de varios especialis-
tas, e ao longo do tempo mais serdo divulgados, criando uma linha
temporal entre todos os videos desde o diagnéstico da PKU a idade
adulta. O canal € importante pois permite também a qualquer doente
estrangeiro que queira vir para Portugal, ou morar no nosso pais,
conhecer de que forma é feito o tratamento da PKU no nosso pais.
O publico-alvo destes videos informativos vai para aléem dos membros
associados da APOFEN, ficando disponiveis publicamente e acessi-
veis a doentes, familias e cuidadores, assim como todos os profissio-
nais de salde que lidam com esta area.

Também ao abrigo desta campanha, foi promovida a “Atmosphera
PKU" no Dia da PKU. Consistiu num conjunto de eventos para assina-
lar o dia, tais como: uma partilha de experiéncias entre doentes, com
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a presenga de uma doente PKU alema que deu o
seu testemunho; frés podcasts, cujos temas -
“Autoestima e interagdo social’, “Gestao da doenca
e impacto no dia a dia” e “Concentragdo no trabalho”
— sfo abordados por especialistas na area da
fenilcetondria e estdo a disposigdo do publico nas
redes sociais da APOFEN; e um debate/conversa
online com varios profissionais especialistas na
area, no qual houve muita participagao de diversas
familias que assistiam e colocaram questoes.

Tribolicas
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Encontro Nacional

XXIlI Encontro Nacional

O XXl Encontro Nacional da APOFEN realizou-se nos dias 4 e 5 de dezembro, de forma
hibrida. O evento contou com a participagao de varios profissionais de saude, parceiros,
familias e jovens com patologia.
A APOFEN esteve presente de norte a sul do pais, passando pelas nossas belissimas
ilhas, para levar temas interessantes a todos.

Por APOFEN

No dia 4 o evento foi hibrido, ou seja,
teve a modalidade presencial (nas
instalagbes da APOFEN, em Lecga do
Balio) e online. Ja no dia 5, foi totalmen-
te online. O Encontro teve esta particula-
ridade, dada a situagéo pandémica que
ainda atravessamos e a obrigatoriedade
de a assembleia geral eleitoral ser
presencial. Foi muito bom revermos
amigos que ha muito tempo nao viamos,
e estar com outros (ainda que online),
ndo faltando as emogdes no conjunto
das duas modalidades.

A tarde do dia 4 comegou com as boas-
-vindas por parte da presidente da
APOFEN, Elisabete Almeida, que
saudou todos e agradeceu o facto de se
terem inscrito neste evento tdo importan-
te. Foi apresentada a ordem de traba-
lhos para essa tarde e, seguidamente,
tomou a palavra a Dra. Elisa Ledo Teles,
do Centro Hospitalar Universitario de
Sao Jodo. A Dra. Elisa abordou o tema
“‘Doengas do Ciclo da Ureia: novas
abordagens terapéuticas”, o que desper-
tou a curiosidade dos participantes que,
apos a apresentagao, colocaram as suas
davidas. As Doengas do Ciclo da Ureia
sdo patologias que requerem constante
cuidado e supervisao, e estas novas
abordagens  terapéuticas  poderdo

revelar-se bastante promissoras e ajudar
muito os doentes.
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Num segundo momento, o Christopher
Santos — jovem com Citrulinemia, uma
doenga do ciclo da ureia — apresentou o
seu testemunho. A Sara Jameson,
estagiaria da APOFEN na area da comu-
nicacao, colocou-lhe algumas questdes
que o Chris (como € carinhosamente
chamado) respondeu. Também o seu
testemunho despertou bastante interes-
se. Todos puderam conhecer a forca e

persisténcia do Chris que, das adversi-
dades, tentou sempre fazer solugoes.

A tarde de sabado ficou por aqui, a
vice-presidente da APOFEN, Cristiana
Alves, encerrou o dia relembrando que,
no dia seguinte, o Encontro recomegaria
pelas 15 horas.

No domingo, dia 5, o Encontro foi, entéo,
apenas online.

A presidente da APOFEN voltou a dar as
boas-vindas a todos e expds em que ia
consistir essa tarde. Posto isso, passou
a palavra a Dra. Carla Carmona, psicolo-
ga no Centro Hospitalar e Universitario
do Porto. A Dra. Carla tinha como titulo
da sua palestra “Desmistificar a Fenilce-
tonuria (PKU)" e foi bastante proveitosa
para todos, em especial para as familias
presentes com recém-diagnosticos efou
filhos pequenos. Como seria de esperar,
o momento das questdes foi bastante
participado, e a mensagem que ficou
desse momento foi de que os “pais
novos” nao tém de estar sozinhos, nem
devem, pois tém ao seu dispor equipas
multidisciplinares, muito interessadas,
especializadas, que estdo sempre dispo-
niveis; além disso, também tém a
APOFEN e todos os jovens com patolo-
gia. A partilha e a participagao nas varias
atividades da APOFEN e com as outras
familias & fundamental para a boa
gestdo da doenga, tanto numa primeira
fase como posteriormente porque, como
a Dra. Carla referiu na sua apresenta-
¢do, o impacto da doenga acontece,
primeiramente, a familia e na familia.
Seguidamente, a psicdloga da APOFEN
apresentou um pequeno estudo realiza-
do pela associagédo e com a colaboragéo
do INSA — Instituto Nacional de Saude
Dr. Ricardo Jorge.



No Campo de Férias de 2018 e 2019, a
APOFEN pediu autorizagao aos pais dos
participantes com PKU para que estes
entrassem no estudo “PKU no Campo de
Férias”. Assim sendo, foram efetuadas
colheitas de sangue em papel de filtro no
primeiro dia completo de campo de
férias e no ultimo. As fichas foram entre-
gues no INSA, Centro Gongalves Ferrei-
ra, Unidade de Rastreio Neonatal e,
apos analise, verificou-se que a media
dos valores de fenilalanina (phe) no CF
de 2018 teve uma descida de 0,5mg/dL
e em 2019 de 1,2mg/dL. Como conclu-
sOes, este pequeno (e simples) estudo
aponta que o bom cumprimento da dieta
e da toma das misturas de aminoacidos
(nos horarios estipulados) & essencial
para conseguir manter os valores de phe
dentro do intervalo considerado ideal;
que € possivel baixar os valores num
curto espago de tempo, desde que haja
o rigoroso cumprimento da suplementa-
¢ao (mistura de aminoacidos) e da dieta;
e que a participagdo no CF, onde estao
com mais pessoas com a mesma

Encontro Nacional

patologia ou semelhante (com tudo o
que é inerente a este facto), é benéfica
para o para o cumprimento da dieta e
aceitagdo da doenga. Deixou-se ainda
algumas sugestoes para as familias.
Também esta apresentagdo suscitou
algumas questdes e sugestdes interes-
santes e importantes.

O terceiro momento centrou-se no teste-
munho da Ana Luisa Lopes, jovem com
PKU, a frequentar o mestrado em Psico-
logia e a estagiar na Associagao Portu-
guesa de Apoio a Vitima (APAV). A Ana
partilhou como lidou com a PKU quando
era mais pequena, nomeadamente na
escola e, também agora, que tem uma
profissdo extremamente exigente. Como
sempre, este testemunho despertou
bastante interesse! Os testemunhos de
jovens sdo sempre o ponto alto nos
Encontros da APOFEN e sdo, sem
divida, um dos momentos mais aguar-
dados por todos.

O dia acabou com uma Escola de
Cozinha dinamizada pelo Chef Hervé
Rodrigues (Chef com PKU).

Ultragenyx P

O Hervé fez o seu ja famoso “semifrio do
Hervé", a pedido de muitas familias, ja
que tantas criancas e jovens adoram —
como ele explicou, a ‘loucura” pelo
‘semifrio do Hervé” comegou nos
campos de férias: alguns meninos ndo
gostavam de comer legumes ou massa e
o Hervé prometia-lhes o semifrio se eles
comessem tudo, E agora, em todos os
campos de férias, tem de haver o “semi-
frio do Hervé".
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A APOFEN agradece a todos os
profissionais dos Centros de
Referéncia e de Tratamento que
seguem 0s nNossos “pequenos e
graudos”, a todos os pais e
criangas/jovens especiais e aos
nossos amigos das empresas
que nos acompanham ano apos
ano nos Encontros Nacionais:
BioMarin, Glutamine, DietiCare,
Jaba Recordati e Ultragenyx.
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Artigo

L.UC"\OS. “Diferentes olhares”

Por Dra. Esmeralda Martins - PhD. Pediatra Especialista em DHM

A leucinose, também conhecida por
MSUD (maple syrup urine disease) é
uma doenga geneética de transmisséo
autossomica recessiva, causada pelo
défice de atividade do complexo enzima-
tico designado BCKD (branched-chain
alpha-ketoacid dehydrogenase complex).
Este é responsavel pela segunda reagéo
do catabolismo dos amindacidos de
cadeia ramificada leucina, isoleucina e
valina (AACR). O bloqueio enzimatico
resulta na acumulacao de AACR, assim
como dos respetivos a-cetoacidos.

A neurotoxicidade da doenga
resulta, primariamente, da
acumulagao de leucina e do
respetivo a-cetoacido nos
fluidos e 6rgéos, incluindo o
sistema nervoso central.

Perante a suspeita clinica, é feita uma
cromatografia de aminoacidos plasmati-
cos onde os valores elevados de leucina,
isoleucina e valina e da presenca de
allo-isoleucina no plasma fazem o
diagnostico. A posterior confirmagéo
molecular é importante para a orientagéo
do doente, aconselhamento genético aos
familiares e possibilita a realizagdo de um
diagnéstico pré-natal.

A forma classica de inicio
neonatal, aqui descrita, mani-
festa-se nos primeiros 3 a 5
dias de vida com recusa
alimentar, sonoléncia e,
posteriormente, agravamento
de encefalopatia com letargia,
apneias, movimentos estereo-
tipados (boxagem e pedala-
gem) e opistotonos.
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A evolugdo natural da doenga, sem
tratamento, € caracterizada por um
agravamento progressivo até ao estado
de coma profundo

O tratamento de urgéncia
inicial e, posteriormente
durante as descompensagoes
agudas, baseia-se na depura-
¢do exogena (dialise - hemo-
diafiltragdo) e/ou endégena
(dieta  hipercalérica com
restricdio de aminoacidos
ramificados).

A escolha da abordagem depende dos
valores de leucina, do estado neurologico
e da tolerancia alimentar.

O tratamento a longo prazo consiste num
regime dietético restrito em aminoacidos
de cadeia ramificada, suplementado com
aminoacidos essenciais e produtos
hipoproteicos. O ndo cumprimento
terapéutico e situagdes associadas a um

-

e

Referéncias bibliograficas:
Ogier de Baulny H. (2015). Branched-chain organic acidurias - Maple syrup urine disease. In
Inborn Metabolic Diseases 5th edition, pg 277-288

SPDM (2007). Consenco para o tratamento nutricional da leucinose. Acta Ped Portuguesa, 38(3):
120-8.

aumento do catabolismo (febre, infegdes,
vacinas, jejum prolongado, cirurgia,
exercicio fisico, vomitos, diarreia,
trauma), predispée a episodios de
descompensagdo aguda da doenga.
Desde 2005, a leucinose faz parte do
painel de doencas metabodlicas rastrea-
das pelo Programa Nacional de Diagnés-
tico Precoce.




Artigo

Por Catarina Costa - Licenciada em Estudos Portugueses e Espanhois pela Universidade da Beira Interior

Sou a Catarina, tenho 22 anos e tenho
MSUD (Maple Syrup Urine Disease). A
minha vida é feita sem proteinas. Tenho
uma doenga rara e genética chamada
‘leucinose”, em portugués ou MSUD, em
inglés.

Em resumo o meu corpo nio
consegue metabolizar alguns
aminoacidos (componentes
mais pequenos das proteinas)
que sdo a valina, a isoleucina
e a leucina. O ultimo aminoa-
cido é o pior para 0 meu corpo
porque é toxico e, em exces-
so, pode chegar ao meu cére-
bro e matar as células cere-
brais.

Fui diagnosticada quando tinha cinco
dias de vida apoés ter ficado em coma
apés me terem dado no hospital um
biberdo com leite quando eu nao queria
mamar.

Para conseguir sobreviver
preciso de fazer uma dieta
especial para toda a vida, que
inclui agucar, frutas, legumes
e pouca proteina (controlada).

Para me alimentar diariamente, consumo
comida sem proteinas importada, o
médico especialista do centro onde sou
seguida passa-me uma receita e, no
Instituto de Genética Médica Jacinto
Magalh&es, no Porto, levanto os produtos
para eu comer durante alguns meses ou
enviam-me pelo correio onde terei que
pagar somente os portes.

Agora temos uma variedade grande de
produtos comparado com os que eu tinha
quando era pequena. Na altura, quase
ndo havia e eram carissimos (comia
sopa, legumes, fruta e formula de leite
especial). Quando vou ao supermercado
tenho de ter atengao aos rotulos e & lista
de ingredientes nos produtos que tento
incluir na dieta.

O que acontece quando eu como algo
que ndo posso comer, dependendo do
tipo de alimento e da quantidade, a
reagdo pode nao ser imediata, é como se
fosse uma alergia.

Os sintomas podem ser tontu-
ras, dores de cabega, perda
de equilibrio, ougo as
pessoas como se estivessem
num tunel e muito longe de
mim, vejo coisas que nao
existem como luzes, cores e
pequenos bichinhos a saltar
nas cabegas das pessoas e
sinto tremores. Nos casos
mais graves entro em coma e
desmaio.

O problema quando somos internados
com os valores elevados € que dizemos
coisas sem sentido, esquecemo-nos de
tudo e ndo nos lembramos de coisas
simples. Os niveis séricos de leucina, no
meu caso, tém de estar entre os 68 e os
168.

Ja ndo sou internada desde os 12 anos e
aprendi a cuidar de mim mesma, a perce-
ber os sintomas e ajustar a dieta em

funcédo de todos os fatores. Quando fico
doente com infegbes normais como uma
gripe e assim, reduzo um pouco a protei-
na e aumento o aglcar e os alimentos
sem proteinas para aportar calorias.

Aprendi a fazer tudo em casa
desde o pdo, iogurte e pizza.
Também aprendi a sair com
0S amigos que as vezes até
comem das minhas bolachas
ou do meu almogo.

Aprendi sobretudo a criar o
que os outros compram feito
:) E a respeitar as diferengas!

Encaro isto com humor, ndo me importo
de contar a historia mil vezes nem de
responder a perguntas 50 vezes, mas
rio-me com isso e fico contente com
gestos pequenos como tentarem arranjar
algo que eu possa comer numa festa de
aniversario ou pedirem ao restaurante
para me fazerem uma comida especial
para jantar com 0s amigos.

EVERYONE
NEEDS CARE,

SOME MORE
THAN OTHERS

TAKE CARE
OF THEM

RECORDATI
RARE DISEASES

Toensedt on He Tao
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Artigo

Por Dra. Carmen Carvalho - Pediatra/Neonatologista

A Catarina foi a primeira filha de uns
grandes amigos meus, também eles
médicos. Nasceu bem, com peso
adequado e choro vigoroso. Adoeceu
durante a primeira semana de vida. Apos
ter sido excluida sepsis neonatal e por
deterioragdo do seu estado neuroldgico,
foi admitida nos cuidados intensivos.

Toda a equipa se envolveu na
procura do  diagnostico
sendo, na altura, uma doenga
muito  pouco conhecida.
Necessitou de suporte venti-
latério e técnicas de depura-
¢ao renal para além de insti-
tuicdo de dieta especifica e
rigorosa. Acompanhei os
seus pais desde o inicio, 0
meu papel era de amiga.

Frequentava, na altura, o 3° ano de
internato da especialidade de Pediatria.
Recordo toda a angustia e davidas resul-
tantes das dificuldades do diagnostico. A
gravidade do quadro clinico e a incerteza
do prognostico foram aspetos que levan-
taram questoes éticas, duvidas e ambiva-
léncias.
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Saliento a unido do casal e 0
apoio da familia e dos amigos,
bem como o empenho de toda
a equipa médica no tratamen-
to e na comunicagao e apoio
aos pais.

A Medicina Narrativa surgiu nos anos 90
e foi definida por Rita Charon, médica
internista americana, como “a medicina
praticada com a competéncia narrativa
para reconhecer, absorver, interpretar e
ser tocado emocionalmente pelas
historias da doenga”.

Segundo Charon, as compe-
téncias conferidas pela medi-
cina narrativa (MN), nomea-
damente através do treino na
leitura, na escrita reflexiva e
na descodificagdo da escrita
das vivéncias, permitem aos
profissionais  tornarem-se
leitores poderosos, conscien-
ciosos e atentos as narrativas
dos seus doentes, sendo
levados a agir face a vulnera-
bilidade dos outros.

A—

Baseado nas categorias de andlise de
narrativas de Kleinman, é possivel
interpretar diferentes pontos de vista da
mesma realidade. Permite ver a doenca
do ponto de vista clinico, com enfoque na
sintomatologia, no diagnéstico e no
tratamento e do ponto de vista da pessoa
doente, com énfase na forma como a
doenca afeta a sua pessoa, a sua vida, a
sua familia, os amigos e a vida em socie-
dade.

A narrativa escrita pela Catari-
na foi analisada durante o
modulo de Doengas Heredita-
rias do Metabolismo, integra-
do na Formagao Pés-Gradua-
da em Neonatologia do
CMIN/ICBAS-2018.

De acordo com o feedback recebido, este
tipo de formagado permitiu sensibilizar os
formandos, contribuindo para otimizar a
aprendizagem sobre a doenga possibili-
tando, no futuro, uma abordagem mais
abrangente e holistica.
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Ingredientes:

+ 1 ¢. sopa de cacau em pd

+ 10 moedas de chocolate schoxxi
+ 1 ¢. cha de aglcar amarelo

+ 1 ¢. cha de farinha maizena

+ 1 pacote de leite Loprofin

Preparagao

Numa chavena, misturar o cacau em pd, o aglcar e a
farinha maizena. Adicionar um pouco de leite a tempera-
tura ambiente, para unir.

Levar ao lume uma panela com o resto do leite e juntar a
mistura.

Entretanto, derreter as 10 moedas de chocolate (com um
bocadinho de leite) no microondas. Envolver com o leite
(e com a mistura) que estava ao lume sem parar de
mexer.

Deve ficar homogéneo e espesso.

Servir o chocolate quente de imediato.

BOLO-IEi

Ingredientes: (para 6 pessoas)

+ 2509 de manteiga

+ 2509 de agucar amarelo

+ 3 colheres de cha de substituto de ovo

+ 250g de farinha hipoproteica (+/-2 Partes)

+ 150ml de agua

+ Meia chavena almogadeira de péra e abobora cristaliza-
da picadas grosseiramente

* Meia chavena almogadeira de outras frutas cristalizadas
picadas grosseiramente (+/- 1 Parte)

+ 3 a4 colheres de sopa de geleia ou compota a escolha
+ Agucar em pé q.b.

« Frutas cristalizadas inteiras para decorar

Preparagao:

BISCOHOS d€ 9ENGibre

Ingredientes:

» 100g de agucar mascavado

» 50g de manteiga

» 1809 de farinha hipoproteica

+ Meia colher de cha de bicarbonato de sédio
+ 1 ¢. de cha de substituto de ovo

* 8 c. de cha de agua

+ 1 c. de cha de gengibre em p6

+* Meia c. de cha de canela

+ 1 ¢. de sopa e meia de mel

Preparagao:

Levar ao lume o agucar mascavado com a manteiga e o
mel até ficar bem misturado (calda).

Entretanto, misturar a farinha com o bicarbonato, a canela
€ 0 gengibre.

Numa taga, misturar o substituto de ovo com a agua, bater
com um garfo e deitar a calda em fio, mexendo sempre.
Juntar este preparado & massa e amassar, até ficar bem
ligado.

Fazer uma bola com a massa, espalmar, envolver em
pelicula aderente e levar ao frio, de um dia para o outro.
Aquecer o forno a 180° e estender a massa numa superfi-
cie enfarinhada com a ajuda de um rolo, e corta-la com a
ajuda de cortantes, dando-lhe as formas desejadas. Levar
ao forno 10 minutos.

Retirar, deixar arrefecer e decorar com glacé.

Aquecer o forno a 160°C. De seguida misturar a manteiga e o agucar amarelo até ficar um creme. Juntar o substituto de
ovo. Depois de bem envolvido, adicione metade da farinha especial e amasse. Verta metade da agua e continue a amas-
sar. Incorpore a restante farinha e a agua aos poucos envolvendo a massa entre cada adigao. Finalmente adicione as
frutas cristalizadas picadas grosseiramente.

Numa forma de buraco previamente untada com 6leo, disponha a massa.

Deixar cozer cerca de uma hora e meia. Para confirmar se esta pronto, pode espetar um palito, que devera sair seco.
Caso ndo acontega deixe ficar no forno mais uns minutos.

Deixar esfriar completamente e, depois de frio, pincele com geleia ou compota e decore com as frutas cristalizadas. Por
fim, polvilhe com aglicar em po.
Bom apetite e Bom Natal! Informagéo nutricional: fenilalanina; ¥z parte por porgao.

Uma receita da consulta de nutricdo do Instituto de genética Medica

Para a confegao destas receitas deve ter atencao as partes permitidas.

Se quiseres partilhar uma receita no proximo namero da Revista Tribolicas, envia-a juntamente com uma fotografia, para apofen@gmail.com.
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Palavras Cruzadas

. Profissoes .

10

HORIZONTAIS

1. Quem informa transmitindo noticias e informagdes
2. Quem canta

3. Quem cria abelhas

4. Quem fabrica, conserta ou vende calcado

5. Quem entrega cartas

VERTICAIS

6. Quem é especializado em apagar incéndios ou fogos
7. Quem cultiva o campo

8. Quem constrdi ou repara estruturas de madeira

9. Quem confeciona vestudrio masculino

10. Quem fabrica ou vende péo

Para colorir
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Descobre 8 diferencas

Sopa de Letras

Paises
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Neste ano que se revelou ser, de novo,
diferente e que continuou a privar-nos
dos afetos, agradecemos a quem
continuou connosco e a apoiar-nos: a
todos os nossos parceiros institucionais —
BioMarin, Glutamine, Dieticare, Grupo-
Recordati, Nutricia e Ultragenyx — e a
todos os particulares. Estes apoios fazem
a diferenca na vida da APOFEN, pois sao
eles que nos permitem trabalhar todos os
dias em prol das nossas familias espe-
ciais.

E, ao falarmos de familias especiais,
chega outro agradecimento a todos os
profissionais de salde que seguem os
nossos ‘pequenocs e graudos”. Se no
inicio do ano o pais passou pela fase
mais complicada de todas por causa da

pandemia de covid-19, os “nossos”
profissionais continuaram a dar resposta
as nossas familias. E isso apenas é
possivel gracas a entrega, de coragdo,
de médicos, nutricionistas, psicélogos,
enfermeiros, etc.

Além do agradecimento as familias, por
continuarem o excelente trabalho na lide
com a doenga em tempos de pandemia,
0 nosso obrigada gigante vai para todos
0s nossos super-herois sem capa deste
ano: as criangas/jovens/adultos com
patologia — sabemos que para vocés foi
um ano dificil, pois todos pensavamos
que iriamos estar juntos, mas tal nao foi
possivel. Vocés ficaram tristes — e nos
também — mas, apesar disso, continuam
firmes e mantemo-nos unidos.

Na adversidade conseguiram ir buscar
forga e muitos superaram-se.

Sao vocés que fazem valer a pena, sao
grandes, gigantes com 10 metros de
altura.

Um agradecimento ainda aos corpos
sociais de 2018-2021, nomeadamente a
Cristiana Alves, ao Vitor Romba, ao
Antonio Manuel Lopes e ao Licinio Rodri-
gues. A Cristiana, o Vitor e o Antonio
Manuel nao transitam para os o6rgaos
sociais seguintes, ja o Licinio deixa o
cargo de presidente do Conselho Fiscal
para ser suplente desse orgdo. Muito
obrigada pela vossa dedicagdo a
APOFEN, especialmente ao Anténio

Manuel e ao Licinio que ocupam 0 seu
cargo desde que a APOFEN foi fundada.




Em tempo de pandemia,
continuamos na realidade
de um mundo virtual.

Ajude-nos a ajudar!
Pode fazer um donativo e/ou consignagao no seu IRS.

NIF: 503 140 414




