CASA APCL

PORTO ASSOCIACAO PORTUGUESA
SEGQRQ CONTRA A LEUCEMIA

Relatdrio de Gestdo APCL 2024



< CASA APCL
PORTO ASSOCIAGAO PORTUGUESA
SEGURO CONTRA A LEUCEMIA \ﬁ&
Relatario:de Gesta0 AP CL 2028 ... cuuvmmrmimi visssausss s vsss iy s s v s s s s ok s S i 3
| = ATIVIDADES NO CUMPRIMENTO DA MISSAD ..oveveeet et eeeeeeeeeeeeeeat s ssassaessaneessaneseneesseseseaans 5
1. ADOIO SOCIAN consnuuscisvvmscrvistnmsssmuars v s s S s S B S v e e 5
7. Apoio 3 [NVESHIEACA0 CIEBNETICA s s svs vassosiesssmvsms mu s s i G s evs v 5

Bolsa de Investigagdo APCL/SPH/LILLY em neoplasias de células B........ccccovvevivvriiiiniennnnl5

Bolsa de Investigagdo APCL/SPH/AMGEN em mieloma multiplo 2024........c.ccoviniiiiiinncnn, 5
3. WOrKshOPS € SEMINATION . 0uessniiismmsnnrsnns mssnsisssisssieisss i veis s e e S v T RS 6
..  InfOrmacan & LITETaTIa.. ... usesmsnsssrnnrresssrassnnmmmssssmsannns soibsaiabe sri i eiasisaavr ssbosiamataniannm 12
5. Grupos de Apoio de doentes @ OULIOS APOIOS......iiiiiieeriiireeeasiieeririee e innr e cssnne e eerreeesnnnns 14
6. Programas de Bem-Estar e iniciativas que promovam o convivio com doentes ............... 16
T ICASA POIED. SEBUTO vmnomsrsmsssmmsrnsrnssmsomssssuanmssssyssass sms snss s sassassamnep s s sy ssmnnnnsan s foois s ioas 19
8.  Relagtes INterNaCIONAIS. . uuirerer ettt ettt et en s e s e e ce st aaa s e e e an s 22
Il — ATIVIDADES DE FINANCIAMENTO ...cociiiiiieiiiisieeieee e s s s meens e 23
S T | 2 S 00T 1Y =4 =T o T OO 23
10. SOCIOS @ VO UNEAFIOS . cusommvissupmmimsunssnimssinbmes v oy v s NS S o KSR s 23
14.. BV IS8 PIEIINIOS wstuisissssrsesninsm i ot 7 M8 U8 0 8 99 530 RS Y RO S e 24
12. Apoicia Investigacdo CIentificacuvmimmmnamnmmsemmsasissss ssvessss s s 24
13, 191 {0] i T=1e e W=l (1= 5 [oi |- P TR ———— 24
14, W OrkSh O RS B SR MIIATIOS isssummvesssnisnssams oo sss 5o s s s N T S T P s 24
1= RECURSOS HUNIANIDS mmosmnsnsvsosmssss s s e 5 s s s i b CUv s 25
IV = CUISTIOS suvssvssassvuinsasss smassss srey s s snogsssr s es v ma o9 Vo e S S R P s 25
Ve PARCERIAS E PROTOCOLOS wiuvnsmrossssionsumsissmmssssnstsrsvis sy s s s o os sy s s s vissanas 25
VI ~CASA PORTO SEGURD sinusummminmimmunsmmair i au i nasamsrmansnams 26
AGRADECIMENTOS :ccuvsusuummsessssmiisissny e s s sy iy o s i b s s s U vy i ey 26



CASA APCL
PORTO ASSOCIACAO PORTUGUESA
SEGURO CONTRA A LEUCEMIA

Relatério de Gestdo APCL 2024

O ano de 2024 trouxe, finalmente, a possibilidade de se realizarem as atividades da APCL, com a
presenga fisica dos participantes. Nos anos anteriores, e desde 2020, as agdes da APCL foram
realizadas on-line, o que foi bastante importante, pois permitiu avaliar a validade das agdes
propostas, e cativar um elevado nimero de interessados. Todavia, a falta do contato pessoal,
tornou dificil obter o feed-back da parte dos participantes, t8o importante para o delineamento
das agdes futuras. Com o inicio das agBes, com a presenca fisica dos participantes, a dinamica
imprimida foi bem diferente, e permitiu verificar a satisfacdo dos presentes, bem como aferir a
importancia das acdes realizadas. Como prova ha-que referir a elevada participagdo em todas as
acles desenvolvidas, tendo mesmo superado as expetativas iniciais.
Todas estas agBes tiveram como objetivo o cumprimento da Missdo da APCL, bem como as
referentes as atividades de financiamento.

Em termos nacionais, ha a destacar a tomada de posse em margo do XXIV governo de Portugal,
bem como a entrada em fungGes do novo governo na Regido Autonoma dos Agores. Ja no que
respeita a Regido Auténoma da Madeira, a situagdo tornou-se bem complicada, pois, para além
de se terem verificado elei¢Ges, houve uma mocdo de censura ao governo, tendo o mesmo
terminado fungdes, e tendo sido convocadas eleicdes para o 12 trimestre de 2025.

Estes factos vieram a trazer alguma instabilidade, quer a nivel nacional quer ao nivel regional, pois
os novos elencos governativos tiveram de, nos primeiros tempos, tomar conhecimento dos
diversos assuntos e respetivos dossiers, atrasando a resposta as solicitagdes apresentadas pelas
diversas entidades, de entre as quais a APCL.

Sera de referir o atraso na “negocia¢do”, com o Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca
Social, de um protocolo de apoio a Casa Porto Seguro. Em relagdo a Regido Auténoma dos Agores
conseguiu-se, no final do ano, evoluir para a celebracdo de um protocolo com vista a atribuicao,
em exclusivo, de um quarto na Casa Porto Seguro, estando o0 mesmo ja em execugdo. Em relagdo
a Regido Auténoma da Madeira, ndo houve qualquer evolugao.

Em termos internacionais, a invasdo, em 2022, da Federagdo Russa no territdrio da sua vizinha
Ucrania, continuou, contra as expetativas do mundo ocidental.

Em 2023 foi declarada a guerra entre Israel e o Hamas, a qual, a data da elabora¢do deste
relatério, se mantém apesar de um cessar fogo negociado no principio de 2025, o qual nem
sempre tem sido respeitado.

De destacar ainda, as elei¢cbes nos EUA, as quais deram a vitéria ao candidato Donald Trump, facto
que veio trazer mais incerteza ao mundo, quer a nivel militar, quer ao nivel econdmico quer ao
nivel social
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Tendo em conta que os financiadores das atividades da APCL s3o, em grande parte, empresas
multinacionais, a obtencdo de verbas ressentiu-se, fruto do relatado anteriormente, com impacto
direto nas receitas de exploragdo.

Contudo, por forma a continuar a cumprir a sua Missdo e objetivos, nomeadamente com vista a
estar proxima dos doentes, seus familiares e cuidadores, prestando-lhes apoio e informagao, a
APCL conseguiu, com muito esfor¢o por parte da sua equipa, realizar a totalidade das atividades
constantes do Plano.

Sera de destacar a realizagdo das Jornadas nacionais em modo hibrido, isto &, com a presenca
fisica dos participantes, e a sua transmissdo via on-line para participantes em dreas geograficas
distantes. A APCL tem de agradecer profundamente, o apoio da Fundag¢do Champalimaud quer ao
nivel técnico quer ao nivel financeiro, sem o qual, muito dificilmente, teria conseguido o éxito que
as Jornadas tiveram, colocando as mesmas num patamar de exceléncia assinalavel.

Serd, igualmente, de realgar o funcionamento em pleno da Casa Porto Seguro, a qual teve uma
taxa de ocupacdo bastante elevada, bem como uma elevada taxa de satisfagdo por parte dos seus
ocupantes.

Através das diversas ages desenvolvidas, e do esfor¢o na angariacdo de fundos e na contengdo
de custos, a APCL conseguiu apresentar resultado financeiro positivo, o qual foi de €37.632,29
(trinta e sete mil seiscentos e trinta e dois euros e vinte e nove céntimos), o que representa um
decréscimo de 76.22% face ao ano anterior, devido ao facto da Casa Porto Seguro ter estado a
funcionar em pleno durante todo o ano. De notar que, no resultado obtido neste ano de 2024,
nao consta a verba do IRS consignado, dado ndo ter sido recebida informagdo por parte da A.
Tributaria, a data da elaboracgdo deste relatorio.

De seguida enumeram-se as diversas atividades que a APCL prosseguiu de acordo com a sua
missao e objetivos, bem como as atividades de financiamento realizadas.
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| — ATIVIDADES NO CUMPRIMENTO DA MISSAO

1. Apoio Social

Na drea do Apoio Social e durante 2024, a APCL apoiou 15 familias carenciadas, com a atribuicio
de 45 bolsas mensais e tendo para o efeito despendido a verba de€ 7745 (sete mil setecentos e
quarenta e cinco). Estes valores representam um decréscimo de cerca 26.6 % relativamente ao
ano anterior. Os pedidos de apoio foram submetidos pelos Servicos Sociais dos Hospitais dos
Capuchos (ULS Lisboa Central), Santa Maria (ULS Santa Maria ) e IPOLFG.

2. Apoio a Investigacdo Cientifica
Bolsa de Investigagdo APCL/SPH/LILLY em neoplasias de células B

Em 2024 atribuiu-se a bolsa de investigagdo “ReMission” ao Dr. Sergio Chacim que
apresentou o projeto: “Circulating DNA as a prognostic marker for assessing R/R DLBCL patients'
outcomes following CAR19 T-cell therapy”.

O objetivo desta bolsa passou por apoiar com 15 mil euros (quinze mil euros) um projeto
focado em neoplasias de células B.

A entrega da Bolsa teve lugar na sessdo de entrega de Bolsas e Prémios da reunido da
Sociedade Portuguesa de Hematologia no Porto.

ReMissi@n

Bolsa de Investigagao em Hemato-Oncologia APCL/SPH/LILLY.

Ot spH e,

Fig.1 Imagem Bolsa APCL/SPH/LILLY 2024

Bolsa de Investiga¢do APCL/SPH/AMGEN em mieloma multiplo 2024

No ano em analise entregou-se a sétima Bolsa de Investigacdo APCL/SPH/AMGEN, sobre
Mieloma

Mudltiplo, a qual foi atribuida a Professora Dr.2 Cristina Jodo e a sua equipa de investigacdo
da Fundagdo Champalimaud. O projeto a que foi atribuida a Bolsa - “Estudo do papel
neuronal sobre a interagdo entre as células NK e o mieloma multiplo (NeuriMM)" recebeu o
apoio de €15000 (quinze mil euros).

'S
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A entrega desta Bolsa teve lugar na sede da APCL, no dia 21 de novembro, tendo tido a
presenca de varios técnicos de satde, personalidades ligadas ao Sector da Saude e do Senhor
Chefe do Gabinete do Ministério da Satide, Dr. Nuno Freitas Rodrigues.

Gnuum s
150!5“““0

MIELOMA
MULTIPLO

[BOLSA DE INVESTIGACAQ 2024 |

SR e OB SPHERR. AMGEN

=

Fig.2 Imagem Bolsa Mieloma Multiplo 2024 e fotografia na ceriménia

3. Workshops e Seminarios

Foram realizados dois seminarios sobre Mieloma Mdltiplo. Dia 2 de margo, com o apoio da
International Myeloma Foundation evento presencial no Hotel Lumen em Lisboa, contando com
120 participantes, entre eles pacientes de Mieloma Multiplo e profissionais de saude. Dia 23 de
novembro no Hotel AEMINUM em Coimbra tendo contado com 80 participantes.

MULTIPLO "= MULTIPLO .S

SEMINARIO APCL . EM COLABORAGCAO COM A IMF * SEMINARIO APCL . EM COLABORAGAO COM A IMF *
“ PARAPACKNTES, CUDADORES
APCL o mrERNATIONAL PARA PACIENTES, CLIDADORES b ABCL T ATIONAL ENFERMERCS WEDICOSE OUTROS
o A PO MYELOMA ENFERMEIROS, MEDICOS E OUTROS P ISSIONAIS
oot A W FOUNDATION PROFISSIONAIS DE SALIDE coNTm A LEC N FaDATIoN GRATUTO
GRATUITO
ORADORES PROGRAMA 08:00 RECEGAD
Lara Cunha, APCL e Serdar Erdogan, Boas-vindas L
Director af GMAN - EU/ME Patient Programs
Filia Lopes, Porta-voz 8o GTMM Apresentagio do GTMM / Grupo de  9.40
o Trabalho Mieloma Multiplo
Rui m,mm Entender melhor o Mieloma Multiplo  2.50
Médicas, GPMM, Fifpa Lopes, GTMM Grupo Portugués do MM & GTMM em conversa
Diana Veiga, paciente de MM Histérias na primeira pessoa T 048
 MO0COREEBREAK
Fernando Leal da Costa, PO Lisboa foi s
aos tratamentos B
Jean Luc Harrousseau, Universidade Updates from IMS - International 121
e Nantes. T Myeloma Society i
1300 ALMOGO
Luis Martins, cudedor MM "~ Histérias na primeira pessoa ]
Andreia Cardosa & Sara Teixeira e Axmpoﬂim:hdwqrupacéunpol _ la4s
DaniolaFarreira, pacietede MM A minha jornada no grupo d dn hiciecd
Andrela Cardosa ¢ Sara Teixeira Quem sou EU? -
O antes e depois do diagnéstico
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Fig.3. graf .. ~otografias

Seminario Coimbra; Agenda dos eventos;
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Dia 23 de Margo realizou-se no Lumen Hotel (Lisboa) a conferéncia “LOOKING TODAY AT
TOMORROW’'SIMMUNOTHERAPY THE EMERGING ROLE OF CELLULAR THERAPIES IN
HEMATOLOGICAL MALIGNANCIES” destinada a Profissionais de Saude. A Batazu Family e a SPH
foram parceiras da APCL nesta iniciativa que teve o apoio da Gilead Kite e da Novartis. Este evento
contou com a participacdo de hematologistas que sdo referéncia a nivel internacional: Arnon
Nagler, Presidente do Centro de Hemato-Oncologia do Sheba Medical Center, em lIsrael, Didier
Blaise, Chefe do Departamento de Hematologia e Terapia Celular do Instituto Paoli-Calmettes de
Marselha, em Franga, J. Chang, Presidente do Instituto Médico Geno-Imune de Shenzhen e Dr
Alvaro Urbano Director of the Institute of Hematology and Oncology of HCP and Full Professor of
Medicine at the University of Barcelona.

March 23, 2024 [ Lisbon, Portugal

LOOKING TODAY AT
TOMORROW'S IMMUNOTHERAPY

THE EMERGING ROLE OF CELLULAR THERAPIES IN
HEMATOLOGICAL MALIGNANCIES

PROGRAM TIMES & SPEAKERS

© 17 Manisel Ao (4

Fig.6 Agenda da conferéncia; Fotografias do evento;

Dia 01 de junho, com o apoio do El Corte Inglés, a APCL realizou o Seminario de Transplantes de
Medula Ossea. Conduzido por profissionais da drea da satde, abordou temas como o processo de
doacdo e transplante de medula éssea, os cuidados da equipa de enfermagem e a importancia do
exercicio fisico antes, durante e apés o transplante. Este evento contou com cerca de 95
participantes
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Fig.7 Agenda Seminario Transplantes; Fotografia do evento;

No dia 29 de junho foi realizado o Semindrio sobre Linfomas, Na Fundagdo Cidade Lisboa, que
contou com 120 participantes, entre eles, profissionais de salde, pacientes de linfomas e
familiares.
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Fig.4 Agenda e linagem Semnindrio Linfomas 2024; Fotograflas do evento

No dia 19 de outubro foi realizado um semindrio sobre Leucemias, com o apoio da Novartis e da
GSK, no Teatro das Avenidas Novas em Lisboa, que contou com 80 participantes, entre eles
profissionais de salde, pacientes de linfomas e familiares.

’

%k‘umww TEATRO DAS num?’ggl»{;ruzﬂé
A AR R ALDENTO DE SOUSA, 10A, 1900- 201 LISBOA
- k avenidai ! NOVARTIS GBSK
SEMINARIOAPCL  ‘mremomeomomme
LEUCEMIAS, SMD E kK
MlELOPROLIFERATIVAS 190UT24 < am avenidas
ORADORES QGRAM, TEATRODAS e "

o = : e AVENIDAS NOVAS
Mot Abca, A Boas-vindas R.ALBERTO DE SOUSA, 104, 1600-201 LISBOA U NovarTis GSK
Alserting Nunes. 0 de Liston Leucemia Micloide Aguda (LMA) s

Alfa Miedeieos, ULS Sarna Marka ummummmmu(m:. C SEMlNARIO APCL B 2 B o
Francesea Plerdomenica, PO de Lstos  Leucemia Mieloide Crénica (LMC)

= LEUCEMIAS, SMD E
s MIELOPROLIFERATIVAS

‘Sefia Ovelra, PO de Lisbos Direitos e apoios para pessoas com
dosnca hemato-oncoidgica

Ana Bornarging, Fisiologita b
frsdoetrberyhivn Exercicia & reabilitagho fisica

‘Sara Telxcira, L05 Lisoon Ocidernal Saide Mental no fratamento
das Leucemias

Awndce Testemunho de um Paciente
Manuel Abecasis; APCL Encerramento

48,

Fig.5 Agenda e imagem Seminario Leucemias 2024; Fotografias do evento;
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As Jornadas Nacionais da APCL, realizaram-se no dia 16 de novembro, tendo tido uma participacdo
numerosa e ativa, apresentando os respetivos promotores manifestado o seu agrado. A APCL teve
316 participantes inscritos nesta iniciativa.0 evento realizou-se no auditério da Fundagdo
Champalimaud e recebeu 177 participantes presenciais, entre eles, 43 profissionais de salde e
134 publico em geral. A APCL pretende que estas jornadas sejam uma referéncia e um marco
anual, na transmissdo da informacgdo mais atual e relevante no que toca as doengas hemato-
oncoldgicas, na perspetiva do doente e seu cuidador.

Alguns destes conteldos estdo disponiveis no canal Youtube da  APCL:
hilps.//www.youlube.com/@dssotiatavporluguesacontrad6c4l

b”’“ o ¥ - JORNADAS APCL Euﬂmn&%ucumvu|uauu ‘:im

uuuuuuuu e - 2024 160t ovemssn 230180 APRESENTADD POR PAULO FARNHA

Madalens Feia, 10 Lushea

Fig.6 Agenda Jornadas Anuais 2024; Fotografias do evento;

Ainda durante o ano de 2024, a APCL lancou o Podcast “O Sangue que ha em Nos”, a gravacdo dos
32 episddios iniciou em 2023 e terminou em janeiro de 2024. O primeiro episédio foi langado no dia
09 de maio de 2024 e o Gltimo sera lancado em 2025. E objectivo da APCL continuar este projeto em
2025.

10
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Durante os varios episddios abordam-se varios temas relacionados a cancros de sangue,
testemunhos de profissionais de salde, doentes e cuidadores. O objetivo do podcast é
consciencializar a sociedade para os cancros de sangue. Além disso, pretendemos que o projeto
contribua para uma maior sensibilizacdo para estas doencas que sdo silenciosas, invisiveis e evoluem
sem qualquer aviso. O Podcast da APCL pode ser consultado em : https://www.apcl.pt/pt/podcasts-
apcl;https://www.youtube.com/@associacaoportuguesacontrad641/podcasts
https://open.spotify.com/show/4kwecxGDUJdRSwJjkRfoVf

o sangue
que ha
em nos

Fig.7 Imagem Podcast “O Sangue que ha em Nos”; Langamento Podcast;

A APCL realizou um workshop de culinaria, no Espaco Sommer Cook, destinado a doentes,
familiares, cuidadores e profissionais de satide, o workshop foi conduzido pelo Chefe Leandro
Batista e a sessdo tedrica foi apresentada pela Dr2 Inés Almeida Correia e Dr2 Diana Alexandre,
contou com 28 participantes.

qotkshoy
Culindria -
Cancros de Sangue

Da teoria & prética

PARTEPRATICA:

Inscricao obrigatéria ot 1d junbo

Oomtiroter cs
Doentes,

Fig.8 Imagem Workshop culinaria: Fotografias do evento;

11
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4. Informacao e Literacia

Continuaram as atualizacbes e melhorias no site da APCL, em www.apcl.pt, o qual permite com
as novas ferramentas fazer donativos e disponibilizar informagdo cientifica de qualidade. A
plataforma continua em atualizagdo e permitird dotar o portal de outras funcionalidades para os
utilizadores.

No website da APCL podem encontrar-se todas as informacdes atualizadas sobre a atividade da
associacdo para que a comunidade que nos segue possa participar ativamente dessas atividades.

Em parceria com a Novartis foi realizada uma campanha de sensibilizagdo para a Leucemia
Mieloide Crénica durante o més de setembro.

A Associacdo Portuguesa Contra a Leucemia também em parceria com a Novartis, desenvolveu
durante 2023 e 2024 um estudo — Patient Voice — que tem como objetivo conhecer melhor a
realidade e a experiéncia das pessoas que vivem com Policitemia Vera (PV), uma doenga que
impacta a qualidade de vida destas pessoas, colocando-as em situagdes que podem ser muito
debilitantes. Os resultados deste estudo irdo permitir dar maior visibilidade aos desafios que as
pessoas com Policitemia Vera (PV) enfrentam contribuindo para que a APCL possa responder
ainda melhor as suas necessidades, serdo apresentados durante o ano de 2025.

Duarnte o més de Marco de 2024 foram lancados carios videos informativos sobre o Mieloma
Mdltiplo, gravados por uma paciente, os videos foram sobre: Jornada do doente; O que é o
Mieloma Multiplo; Tipos de mieloma Multiplo; Plano de tratamentos; Neuropatia Periférica;
Resposta ao Tratamento. Esta iniciativa fez parte de uma Bolsa atribuida pela International
Myeloma Foundation para O Podcast “ O Sangue que ha em Nos” e os videos.

Com o apoio da Amgen foi langado O projeto Cor de Esperanga pretende sensibilizar e
consciencializar a populagdo para o impacto das doengas hematologicas, através da
representacao artistica de testemunhos de doentes que sofrem com estas patologias.

Para o efeito, este projeto estabeleceu eixos transversais de trabalho e articulagdo entre a Amgen
Biofarmacéutica, a Faculdade de Belas Artes do Porto, AssociagGes de doentes como a APCL e
Sociedades Cientificas a partir dos quais se gera um espago de partilha e sensibilizacdo sobre as
doencas hematoldgicas e o impacto das mesmas na qualidade de vida dos doentes, para saber
mais: https://www.cordeesperanca.pt/

A Campanha da APCL realizou-se durante o més de setembro, contou com o testemunho em video
de 19 doentes e cuidadores e profissionais de satide. A pergunta langada aos participantes que de
forma direta ou indireta conviveram com um cancro do sangue foi “Existem palavras certas?”,
uma campanha para refletir sobre os esteredtipos de linguagem e de comportamento na
comunicacdo entre a pessoa com cancro e a sociedade.

12
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A campanha foi divulgada em varios locais, tais como nas estacbes de metro de Lisboa e em
mais de 80 centros comerciais em Portugal, entre os quais o El Corte Inglés. O painel desta
campanha foi ainda exposto na reunido da Sociedade Portuguesa de Hematologia em Novembro
no Porto e nas Jornadas Nacioanis da APCL.

[ EXISTEM
! PALAVRAS

APCL Ja
ASSOCIAGAO PORTUCUESA Innovative
CONTRA A LEUCEMIA Medicine

19 pessoas o SAN

com cancros QUEHA™

do sangue EM MIM.

vio ajudar-nos [ESREIECR

a saber. sensibilizagao para os
cancros do sangue.

Fig.9 Imagem ampanha “O Sangue que ha em mim”; Fotografia divulgagdo campanha;

Para assinalar o Dia Mundial do Linfoma, a Associagdo Portuguesa Contra a Leucemia, langou
uma campanha de sensibiliza¢do centrada na visdo dos pacientes, sobreviventes, cuidadores e
profissionais de salide. No seminario sobre linfomas, a APCL questionou aos participantes acerca
do tema: “para si, o que significa a palavra linfoma? para si o que significa a palavra APCL?". A
imagem abaixo foi criada com as respostas dadas por estes participantes e partilhada nas redes
com o objetivo de acolher quem esteja nesta situacdo.

Uma palavra para

ASSOCIACA PORTUGUESA
/' CONTRA A LEUCEMIA

Grupo de Tri_:bdln.l.infoma:

Fig.10 Dia Mundial do Linfoma

13

P



I, APCL lJ;

PORTO ASSOCIAGAO PORTUGUESA
SEGURO CONTRA A LEUCEMIA

Em parceria com a Roche, a APCL realizou uma campanha nacional para sensibilizar a populagdo
portuguesa para o linfoma e o dia mundial do linfoma, a 15 de setembro.

A campanha “Bolas de sab3o pelo linfoma”, pretende fazer a associagdo simbdlica a um dos sinais
mais comuns nos linfomas: o crescimento dos ganglios linfaticos em forma de bola, uma das
principais manifesta¢des do linfoma.

Contdmos com o apoio de vdrias figuras publicas, na realizagdo do video de divulgacdo da
campanha. Link do video: https://www.youtube.com/watch?v=ly5Rt3RAUHg

Fig.12 Fotografias campanha “Bolas de sabdo pelo linfoma”

5. Grupos de Apoio de doentes e Outros Apoios

Em 2024, tiveram continuidade os grupos de apoio com o objetivo de ajudar as pessoas que vivem
com doencas hemato-oncoldgicas. Estes grupos oferecem um ambiente seguro para que as
pessoas possam partilhar as suas experiéncias, com apoio e compreensao.

Os grupos de apoio foram criados para fornecer aos participantes uma plataforma para que eles
possam compartilhar suas experiéncias, encontrar informacdes Uteis que possam contribuir para
aumentar a sua qualidade de vida. Eles tambhém oferecem um lugar seguro para que as pessoas
possam compartilhar suas preocupagdes e se possam apoiar entre pares.
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Os grupos estdo divididos por patologias:

e Grupo de apoio para doentes com leucemias e linfomas
® Grupo de apoio para doentes com mieloma miiltiplo

Os grupos funcionam com sessGes online, e com a periodicidade quinzenal. Para a moderagdo do
Grupo de pacientes com Leucemias e Linfomas a APCL tem a colaboracio de Sara Teixeira
(Psicologa). Para a moderagdo do Grupo de pacientes com Mieloma Multiplo a APCL conta com a
colaboragdo de Andreia Cardoso (psicdloga).

R
PRE-INSCRICAO EM
°' DEriig. PRE-INSCRICAO
DIA DE INICI
A DEFINIR

Jjuneino. 2024 - 1830k, oefine
PACIENTES DE

Joeie. 2024 - lé’-‘J()’g. oufing

. PACIENTES DE
MIELOMA MULTIPLO LEUCEMIAS, LINFOMAS
DRA._ANDRElA CARDOSO E LINFOMAS CUTANEOS
(PSICOLOGA) DRA. SARA TEIXEIRA (PSICOLOGA)
GRATUITO GRATUITO
Duragéo 1:30h | Vagas limitades a 8 participantes Durag@o 1:30h | Vagas limitadas a B participantes

Inscrig@o obrigatéria pelo email geral@apcl.pt Inscrigdo obrigatéria pelo email geral@apel.pt

Fig.13 Grupos de Apoio APCL 2024

Foi ainda prestado apoio Psicolégico individual a alguns pacientes. O apoio psicolégico foi
conduzido por duas profissionais de psicologia devidamente qualificadas e registadas na Ordem
dos Psicdlogos Portugueses (OPP). A equipa foi composta por Andreia Cardoso, Sara Teixeira e
Mafalda Coelho (psicélogas).

Durante o 0 ano de 2024, foram atendidos 17 beneficiarios, tendo sido dadas 132 consultas,
cumprindo o objetivo proposto inicialmente. Os casos foram encaminhados através da Técnica de
Servico Social (hospitais) e Diretora da Casa Porto Seguro — Nadia Marques.

Foi ainda prestado apoio ao nivel da nutricdotendo sido dadas 8 consultas pela inés Almada
Correia (nutricionista).

15



CASA APCL
PORTO ASSOCIAGAO PORTUGUESA
SEGURO CONTRA A LEUCEMIA

Durante o ano de 2024 foram ainda atribuidos diversos cabazes com bens de primeira
necessidade, mas foi no periodo do Natal que esta iniciativa se intensificou, tendo sido entregues
30 cabazes. Os cabazes foram cedidos por beneméritos em nome individual, empresas e outras
organizacdes, como por exemplo a Junta de Freguesia do Areeiro que doou 20 cartdes para
compras com 40€/ cada.

Fig.14 Recolha de Cabazes de Natal
6. Programas de Bem-Estar e iniciativas que promovam o convivio com doentes

A APCL realizou um convivio para doentes e cuidadores, no dia 4 de fevereiro para assinalar o
World Cancer Day, momento de partilha e onde foram realizadas din@micas de grupo relacionadas
ao exercicio fisico adaptado.

Realizou também o projeto “Com (Viver)”, no dia 14 de dezembro, no Clube de Ténis do Estoril,
direcionado a doentes e cuidadores, que contou com varias atividades na drea de satude e bem-
estar. Esta iniciativa contou com cerca de 40 participantes e representou um momento de
convivio entre doentes, cuidadores, profissionais de satde e voluntarios da APCL.

Para terminar o ano, a APCL realizou o jantar de natal, com o apoio do restaurante DOTE, outro,
para assinalar a época. A APCL convidou profissionais de saude, voluntarios e doentes.

0 APCL
APk
B e

Unidos pela Saude: 2' EDICAO

Uma jornad tar

a de bem-es
~

A 4e . % 14-DEZ-24

i e Sh-17h

e‘ e, b&?@mm : Um dia para viver e
World Cancer Day C O M (V VER)
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Fig.15. Comunicagdo convivios; Fotografias eventos

0 Programa Buddies foi uma iniciativa especial concebida para capacitar pacientes que ja estavam
motivados a oferecer apoio a outras pessoas afetadas por cancros de sangue, bem como aos seus
familiares. Este programa visava transformar experiéncias pessoais em ferramentas valiosas de
suporte e orientacdo. O principal objetivo do Programa Buddies foi formar os participantes com
as competéncias e conhecimentos necessarios para fornecer apoio emocional e pratico a quem
enfrentava o desafio de um cancro de sangue, através da partilha das suas proprias experiéncias.

Participar no Programa Buddies ofereceu uma série de beneficios tanto para os formandos como
para os destinatdrios do apoio, incluindo empoderamento, criagdo de uma comunidade de apoio
e solidariedade, acesso a conhecimentos atualizados e fortalecimento emocional. O programa foi
estruturado para garantir que os participantes recebessem formacdo abrangente e suporte
continuo, com sess@es de formagdo conduzidas por psicélogos e supervisdo regular.

Fig.16 Imagem Buddies; Fotografia voluntarios
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Parceria com a Associacdo Pedalar sem idade para assinalar margo més da sensibilizagdo para o
Mieloma Multiplo com um passeio para os pacientes.

Fig.17 Passeio pacientes de Mieloma Mdltiplo e Héspedes CPS

O programa de Atividade Fisica iniciou em Marco de 2024 e é composto por trés tipos de aulas
realizadas semanalmente, durante o ano de 2024. As aulas s3o orientadas por duas Fisiologistas
do Exercicio, Ana Bernardino e Sofia Boavida e uma Professora de Yoga, Carlota Pinheiro.

Aulas Presenciais de Exercicio Fisico
Frequéncia: 1 vez por semana, as tergas-feiras.
Numero de Aulas: 30 ao longo do projeto.
Participantes: Entre 2 e 6 por aula.

Descricdo: Sessdes guiadas por uma fisiologista do exercicio, com exercicios adaptados para
diferentes niveis de capacidade fisica, promovendo interacdo social e um ambiente motivador.

Aulas Online de Exercicio Fisico

Frequéncia: 1 vez por semana, as sextas-feiras.
Numero de Aulas: 42 ao longo do projeto.
Participantes: Entre 2 e 7 por aula.

Descricdo: Sessdes dinamizadas por uma fisiologista do exercicio, de facil acesso através de
plataformas digitais, garantindo continuidade e inclusdo, mesmo a distancia. O foco esta no
fortalecimento muscular, resisténcia e manutengdo de habitos saudaveis.
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Aulas Online de Yoga

Frequéncia: 1 vez por semana, as quartas-feiras.
Numero de Aulas: 22 aulas ao longo do ano.

Participantes: Entre 2 e 7 por aula.

Descrigdo: Praticas focadas em flexibilidade, respiracdo consciente e alivio de stress,
promovendo o equilibrio entre corpo e mente.

Fig.18 Aulas de Exercicio Fisico CPS;
7. Casa Porto Seguro

A Casa Porto Seguro inaugurada no dia 23 de maio de 2023, é uma habitacdo destinada a doentes
hemato-oncolégicos deslocados, em fase de terapéutica ou transplante, e familiares que os
acompanham. Composta por oito quartos duplos com wc, cozinha e areas de lazer, a Casa € um
projeto da APCL que pretende ser um espaco confortavel e acolhedor numa fase muito delicada
da vida dos doentes e seus cuidadores.

A Casa Porto Seguro tem como objetivo proporcionar o maior conforto possivel tendo em conta
as situagdes de fragilidade clinica dos hospedes, mas sobretudo fazer com que estes se sintam em
sua propria casa. O alojamento conta com um Recurso Humano que tem como principal funcio
assegurar que as necessidades dos hdspedes sdo satisfeitas, quer no quotidiano da estadia, quer
nas restantes esferas da sua vida, caso solicitem apoio.

Os pacientes que permaneceram na Casa Porto Seguro apresentaram uma média de 63 anos de
idade, na sua maioria residentes no Algarve, sendo que também permaneceram na Casa
residentes do Alentejo, Agores e Sao Tomé e Principe. A maior parte dos pacientes foram homens.
Relativamente as patologias, destacaram-se as leucemias, os linfomas e um caso de Mieloma
Multiplo.

A Casa Porto Seguro teve um ano 2024 de intensa dedicagdo ao atendimento e apoio aos
pacientes e seus cuidadores que la permaneceram, oferecendo suporte habitacional, mas
também todo um conjunto de servigos que passa pelo acompanhamento emocional, social e de
bem estar fisico.
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De referir que existiram periodos no decorrer do ano, em que a Casa por estar com capacidade

lotada ndo conseguiu dar resposta positiva a pedidos de estadia.

Em 2024, a Casa Porto Seguro manteve o seu funcionamento exclusivamente com a intervengdo
da Diretora e de uma aluna - Estagidria de Servico social. A Diretora assumiu como
responsabilidades a gestdo do funcionamento didrio da Casa, a administragdo dos processos
individuais dos hdspedes e cuidadores, a manutengdo do edificio e equipamentos, e garantiu o
atendimento de outras necessidades fundamentais para o bom funcionamento da Casa.

Andlise dos Dados dos Hospedes em 2024

Em 2024 a Casa Porto Seguro acolheu cerca de 148 hdspedes, entre pacientes e respetivos
cuidadores. Na sua maioria, residiam no Algarve (Albufeira, Almancil, Boliqueime, Faro, Lagos,
Loulé, Silves e Vila Real de Santo Antdnio), Alentejo (Beja, Evora, Portalegre e Redondo) e Agores
(Ponta Delgada).

Durante o ano de 2024, a distribuicdo de alojamentos entre 0s géneros foi a seguinte:

Total Alojamentos por Género 2024

=M

Fig.19 Total de alojamento por género;

A média de idade dos pacientes alojados na Casa Porto Seguro em 2024 foi:

Idades ano 2024

Minimo de 1dade Média de idade Maximo de Idade

Fig.20 Médias de idades dos Pcaientes CPS
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Os dados demonstram que a média de idade das pacientes do sexo feminino é superior a dos
pacientes do sexo masculino, o que pode indicar uma maior prevaléncia destas doencas entre
mulheres de faixas etdrias mais avangadas. A média geral de 53 anos evidencia que a maioria dos
pacientes atendidos pertence a um grupo etério mais maduro, o que reforga a importancia de um
atendimento especializado e adaptado as necessidades dessa faixa etaria.

Com base nos dados recolhidos, os tipos de diagndstico registados foram:

Tipos de Diagnostico # 2024

= Lleucemias Linfomas Mielomas Outros tipos de doengas do sangue

Fig.21 Tipos de diagndsticos na CPS ;

Os dados refletem uma maior incidéncia de casos de leucemias agudas, representando a maioria
dos hdspedes pacientes que permaneceram na Casa.

Os dados sobre o tempo de estadia dos pacientes na Casa Porto Seguro durante 2024 revelam:

Estadia Média Ano 2024
200 181

160

40 27
1
a

Minimo de Estadia Maximo de Estadia Média de Estadia Media

Fig.22 Estadia média na CPS;

A ampla variacdo no tempo de estadia reflete a diversidade de necessidades dos pacientes, sendo
essencial garantir suporte adequado tanto para casos de curta permanéncia guanto para
tratamentos prolongados.
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A Casa Porto Seguro mantém o seu compromisso com a melhoria da qualidade de vida dos

pacientes e seus cuidadores, fortalecendo as suas parcerias e procurando disponibilizar respostas
adequadas e imediatas as necessidades de cada paciente e familiar. O ano de 2024 foi marcado
por desafios quanto aos quadros clinicos de grande instabilidade dos pacientes e estabilidade
emocional dos seus cuidadores, mas também por avangos significativos na capacidade de
resposta, reforcando o papel essencial da Associagdo na comunidade.

8. Relag¢des Internacionais

A APCL esteve representada das seguintes reunides/formagGes organizadas e promovidas por
congéneres internacionais:

e Participacdo no Global Myeloma Action Network (GMAN) Summit da International
Myeloma Foundation, assegurada pela Lara Cunha;

e Participacdo no Lymphoma Global Summit, assegurada pela Lara Cunha;

e Participagdo da reunido anual da Myeloma Patients Europe assegurada pela Lara Cunha;

e Participacdo na reunido anual da CML Advocates Network / CML Horizons assegurada pela
Nadia Marques;

e Participagdo na reunido anual do EBMT assegurada pelo Prof. Dr. Manuel Abecasis;

e Participagdo na reunido anual da EHA assegurada pela Lara Cunha;

Quatro doentes com Mieloma Muiltiplo e a Psicéloga Andreia Cardoso foram encaminhados pela
APCL para o MPE Advocate Development Programme (ADP), que é€ um programa de direcionado
aos membros da MPE com o objetivo de fornecer conhecimento aos advocate de pacientes com
mieloma sobre processo de desenvolvimento de medicamentos.

Este é o primeiro programa especifico e adaptado as necessidades dos advocates de pacientes de
mieloma multiplo, ndo apenas através de conteldo tedrico, mas também através de sessbes
praticas que ocorreram durante as reunides cientificas: Reunido Anual da Associagao Europeia de
Hematologia (EHA).
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Il - ATIVIDADES DE FINANCIAMENTO

Para assegurar a sustentabilidade financeira da APCL, desenvolveram-se um conjunto de
iniciativas que podem ser consultadas abaixo:

9. IRS Consignado

Tal como em anos anteriores, a divulgacdo continua e o apelo a colocagdo do NIF da APCL para
consignagdo do IRS é uma fonte importante de receitas. A campanha de sensibilizacdo usada,
neste ano de 2024, foi desenvolvida, pela agéncia Born e pela produtora Garage, sem custos para
a APCL.

A campanha teve cobertura através dos diversos titulos do Grupo Cofina, RTP, mupis, painéis,
Influencers digitais. Todo este espaco mediatico foi “pro-bono”.

A data da elaboragdo do presente Relatério, bem como dos Anexos e Contas, a Autoridade
Tributdria ainda ndo tinha enviado o montante a receber pela APCL.

ATE QUEM E
DO CONTRA,
E A FAVOR DE
NOS DOAR 0

305 945 401

Fig.23 Imagem publicitaria da campanha de IRS;
10. Sécios e voluntarios

A angariacdo de novos socios é uma tarefa complexa tendo em conta o histérico da APCL, que
tem sido apoiar quem precisa, independentemente da sua condi¢do de associado. Ndo obstante
registou-se um aumento do nimero de pessoas que pretenderam associar-se a nossa causa, por
motivos normalmente pessoais. Para além desses casos é dificil recrutar novos sécios entre a
sociedade civil. Assim, nesta area o nosso objetivo mais realista foi o de manter e recuperar
antigos sdcios que deixaram de pagar quotas e fidelizar os sdcios atualmente existentes. Neste
seguimento a aposta da Instituicdo foi ao encontro da organizagao e segmentacdo da base de
dados, ndo so de sdcios, como de todos os contactos efetuados com a APCL. Este trabalho foi
realizado, houve uma atualizacdo da base de dados de sécios, a criacdo de bases de dados de
doentes por patologia, profissionais de saude, investigadores, centros de investigacao.
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11. Eventos e Prémios

Em relacdo aos eventos a pandemia veio complicar e muito a atividade da APCL. Estavam previstos
os seguintes eventos que n3o se realizaram: Programa TV; Jantar de Angariagdo de Fundos e APCL
talks, a razdo que levou a ndo realizacdo destas iniciativas foi a falta de apoio da RTP.

A APCL tem concorrido a vdrios prémios e apoios promovidos por empresas e outras organizagdes,
durante o ano de 2024 a APCL concorreu a inimeros prémios, porém sem sucesso, ho entanto
demos continuidade aos projetos aos quais ja tinham sido atribuidos prémios em 2023:

- Prémio da International Myeloma Foundation ao projeto Podcast sobre Cancros de Sangue- 0
Podcast foi langado em maio e os episddios foram sendo libertados ao longo do ano de 2024,
transitando alguns para serem lancados durante 2025, é objetivo da APCL dar continuidade ao
projeto;

- Prémio da Gilead Kite — Gilead Genese ao projeto APP mobile — guia para o doente hemato-
oncolégico- a APP comecou a ser desenvolvida a data da realizagdo deste relatdrio esta em fase
de testes;

12. Apoio a Investigagdo Cientifica

As bolsas de investigacdo concedidas tém um determinado valor, acordado com o promotor. A
APCL cobra uma percentagem acima desse valor “overhead”, por forma a assegurar 0s custos
administrativos, de promogdo, de produgdo de materiais etc. No ano de 2024, foi levada a cabo a
Bolsa em parceria com a AMGEN e com a LILLY.

13. Informagao e literacia

Foram realizadas varias campanhas em parceia com empresas: tais como “ O Sangue que hd em
Mim”; “ Cor da Esperanca”; Podcast e videos informativos; Campanha de Sensibilizagdo da a
Leucemia Mieloide Cronica.

14. Workshops e seminarios

Estes eventos ( Seminarios Mieloma Multiplo, Semindrio Linfomas, Seminario de Leucemias e
Jornadas Nacionais da APCL) tiveram custos de organizacdo, de promogdo e com o moderador.
No entanto, esses custos foram cobertos pelas receitas obtidas dos promotores, tendo libertado
uma margem para a APCL.
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Il - RECURSOS HUMANOS

No decorrer do ano, mais concretamente em setembro, deu-se por finda a contratagdo a termo

da Rosa Lopes, em virtude de a APCL ter a necessidade alguém com recursos técnicos mais
apropriados ao desenvolvimento das suas atividades.

Através do recurso a uma empresa de trabalho temporario, a APCL passou a contar com a Beatriz
Laureano para as areas de tesouraria e administrativa.

IV - CUSTOS

Os custos com Recursos Humanos tiveram um acréscimo, tiveram um acréscimo uma vez que foi
contabilizado um ano completo da Diretora da Casa Porto Seguro - Nadia Marques e também
fruto da rescisdo de contrato com a Rosa Lopes e recrutamento da Beatriz Laureano através da
Vertente Humana.

Os FSE’s tiveram um aumento relativamente ao ano anterior, com um acréscimo de €90.467,45
(noventa mil quatrocentos e sessenta e sete euros e quarenta e cinco céntimos), fruto do aumento
da atividade da APCL, nomeadamente um ano completo de utilizagdo da Casa Porto Seguro. De
assinalar que, as grandes despesas nesta rubrica tiveram como contrapartida uma receita, a qual
ndo so cobriu o respetivo custo, como libertou margem para a APCL.

V- PARCERIAS E PROTOCOLOS

As parcerias e protocolos com diversas empresas sao fundamentais para o desenvolvimento e
bom funcionamento da APCL. No ano de 2024 estiveram a decorrer as seguintes parcerias:

v" Protocolo de atribuicdo de uma Bolsa de Investigacdo Cientifica patrocinado pela empresa
Amgen, que teve a denominagdo de “Bolsa de Investigacdo APCL/SPH/Amgen”;

V" Integragdo no Projecto INCLUIR - Infarmed - Capacitagdo em Avaliagdo de Tecnologias de
Saude. O Projeto INCLUIR surgiu da vontade de estruturar o relacionamento
do Infarmed com as pessoas com doenca e as entidades que as representam. Tem como
objetivos promover uma maior proximidade e regularidade neste relacionamento, numa
légica de beneficio mutuo, possibilitar que as entidades representantes de pessoas com
doencga possam adquirir posigdes mais informadas sobre os processos do Infarmed, e que
o Infarmed possa incluir nas suas atividades a perspetiva da pessoa com doenga, a sua
experiéncia, necessidades e preferéncias, bem como as dos seus cuidadores e familiares.
Durante o ano de 2024 a APCL foi consultada 3 vezes para que se recolhesse o parecer de
doentes para 3 novos medicamentos a serem langados no mercado;
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v El corte Inglés — Inicio da negociacdo para formalizar um Protocolo que contemple 0 apoio
financeiro e de bens, bem como o apoio em eventos e projetos da APCL

VI - CASA PORTO SEGURO

No ambito da missdo da Casa Porto Seguro, foram estabelecidos diversos contactos com vista a
formalizacdo de parcerias e Protocolos, nomeadamente:

v"Inslilulo de Seguranga Social de Lisboa — para divulgar a Casa como uma Resposta Social
para pessoas vulneraveis e que necessitam de apoio. Por outro lado, também foi
evidenciada esta resposta como inovadora, orientada para uma nova geragdo de
equipamentos sociais, que privilegiam a autonomia e a independéncia, bem como a
garantia de retaguarda familiar para uma populagdo que necessita de apoio habitacional
para aceder aos servigos essenciais a sua qualidade de vida;

v' Direcio Regional de Saude dos Agores e da Madeira- negociagdo de protocolo para
reserva de um quarto para os dos doentes dos Agores e Madeira que se encontram
realizar tratamentos em Lisboa.

v Comissdo Social da Freguesia das Avenidas Novas- Parceiro na Comissdo, que relne
pessoas e entidades locais de varias dreas de atuagdo, dos setores publico, privado e
social, num processo que procura alcancar os objetivos a que a mesma se propde,
“Empreendendo, Inovando e Sendo Solidario” de forma convergente, coerente e
integrada para o bem comum da Comunidade.
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A APCL agradece a todos os seus Parceiros o apoio que nos concederam ao longo do ano de 2024,
sem o qual as acBes desenvolvidas e os resultados obtidos ndo teriam sido possiveis,
nomeadamente num contexto de incerteza, e cujas consequéncias ainda sdo dificeis de
equacionar.

Esperamos assim continuar a merecer a confianca dos nossos Parceiros, por forma a que a Missao
da APCL continue a ser assegurada e desenvolvida.

A APCL agradece ainda a todos os voluntarios que tém contribuido para o aumento de atividade
da APCL, dando o seu tempo e disponibilizando o seu conhecimento em diferentes areas.

NOTA FINAL

0 ano de 2025, em virtude das elei¢des nos EUA e das consequéncias das Guerra na Ucrénia e em
Israel/Palestina, nomeadamente a inflagdo e seus reflexos na contragdo dos investimentos por
parte dos nossos Parceiros/financiadores, antevé-se dificil, obrigando a APCL a rigoroso controlo
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de custos. No entanto, a administracdo com a sua equipa executiva, tudo fard para cumprir o

Plano e o Orgamento aprovados.
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