Assembleia Geral

27 de Novembro de 2022
Sede da APNF - Lisboa




* InNformacgoes Gerais
o Protocolo Oficina de Psicologia
o Ana Isabel Lages - psicologa
junior
o Traducao do livro ‘As Aventuras
do Tito: o Tito nasceu corajoso’

e Actividade no ultimo ano

* Discussao e votacao da
acta da AG anterior

* Apresentacao, apreciagao

e votacao do Plano de
Actividades e Orcamento
para 2023

* Apresentacao, apreciagao e

votacao do parecer do
Conselho Fiscal referente
a0 orcamento para 2023



PROTOCOLO APNF — OFICINA DE PSICOLOGIA

& APNF @O Oficing de
e M Psicologio

No ambito da Linha de Apoio de Psicologia, a APNF estabeleceu, em Setembro de
2022, um protocolo com o reputado gabinete Oficina de Psicologia, através do qual
garantimos que temos os melhores profissionais ao servico dos nossos associados, e
seus familiares directos, em condicoes especiais.

As consultas com criancas e jovens estao a cargo da psicologa Ana Grenha Romano,
responsavel pela linha de apoio de Psicologia na APNF em 2021/2022, e com
experiéncia acumulada junto da comunidade NF.

O acompanhamento de adultos é garantido por outros profissionais da equipa de
psicélogos da Oficina de Psicologia.

Formulario de inscricao disponivel no nosso site
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ANA ISABEL LAGES — PSICOLOGA JUNIOR
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de Neurofibromotose

Em 2022/2023, a APNF conta com a
colaboracao de Ana Isabel Lages, psicologa
junior com especialidade em Educacao.

Portadora de NF1, sera a principal
dinamizadora da Academia de Jovens que
ira decorrer entre Janeiro e Julho do
proximo ano, em formato digital.

A Academia de Jovens pretende ser um
espaco seguro e de partilha, onde os jovens
terao a oportunidade de se reunir, criar
vinculos e de crescer mutuamente a volta
de um tema comum.



TRADUCAO DO LIVRO DO TITO

O livro ‘As Aventuras do Tito: o Tito
nasceu corajoso’, editado pela APNF em
2021, esta, agora, também disponivel em
inglés, para uma mais ampla divulgacao.

A versao em inglés sera disponibilizada
no nosso site, em formato PDF.

Possibilidade de traducao para grego, no
seguimento da abordagem por parte da
nossa congénere helénica, manifestando
interesse na divulgacao do livro naquele
pais.
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ACTIVIDADE NO ULTIMO ANO

Acgdo de sensibilizagdo no Alegro Alfragide Dia Mundial das NFs — Campanha ‘Shine a Light on NF’ 19.2 Encontro Anual APNF
(Abril de 2022 - Lisboa) Miradouro Panordmico de Monsanto (Maio de 2022 - Lisboa)
(Maio de 2022 - Lisboa)

LlCENCIATUR‘A
EDUCACAD BASICA
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Apresentacdo no Ciclo de Aulas Abertas Participacao no programa ‘Consultério’ do Porto Canal NF Patients Academy

da Licenci;aturz:l em Educagao Easi)ca do ISEC (Julho de 2022 - Porto) (Agosto de 2022 - Viena)
Junho de 2022 - Lisboa
‘ APNF
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ACTIVIDADE NO ULTIMO ANO

Congresso
nternacional

Animais de
Ajuda Social
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Apresentagdo APNF/Cdes&Livros NF Euro 2022 — Encontro Europeu de Neurofibromatose 22.2 Congresso Nacional de Pediatria
no 2.2 Congresso da Animas (Outubro de 2022 - Manchester) (Outubro de 2022 - Porto)

(Outubro de 2022 - Porto)

RETRATO DOS NOVOS TEMPOS

O Livio Branco das Associagdes da Plataforma Sadide em Didlogo,

W

.

Participacado no livro ‘Retrato dos Novos Tempos’ Linhas de Apoio Educacao e Psicologia
O Livro Branco das Associacdes da Plataforma Saude em Dialogo
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CONTEUDOS PROPRIOS

« ENTREVISTA DRA. LUISA ALMEIDA, ASSISTENTE SOCIAL NO IPO - LISBOA

* ENTREVISTA FRANCISCO RIBEIRO, MESTRE EM BIOLOGIA CELULAR E MOLECULAR
PELA UNIVERSIDADE DE COIMBRA — DISSERTACAO DE MESTRADO SOBRE NF

« ENTREVISTA ANA ISABEL LAGES, PSICOLOGA JUNIOR

« ENTREVISTA ANGELA SOUSA, ESTUDANTE DE MEDICINA NA UNIVERSIDADE DO MINHO

* ENTREVISTA ELSA CANELO, DOCENTE, DOUTORADA PELA NOVA - FCSH EM ECOLOGIA HUMANA
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APNF NAS REDES SOCIAIS

Evolucdo Nov. 2021 — Nov. 2022

@) Instagram Linked ) B YouTube

158 seguidores 117 seguidores 73 subscritores
+ 100 + 69 + 29

1656 seguidores
facebook a1
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THE MEETING SPOT - WEB APP PARA A COMUNIDADE NF
___themeetingspot

the meeting spot

Support and Insight for
Managing Life with NF
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Em desenvolvimento...



PLANO DE ACTIVIDADES 2023

* Linhas de Apoio de Educacao e Psicologia

* Accao de Capacitacao para portadores de NF2 e pessoas com surdez

* Academia de Jovens — APNF

* Celebracao do Dia Mundial das Doencas Raras e da Consciencializacao da NF
* Encontro Anual da APNF

* Academia NF Patients United em Lisboa

* Web App ‘The Meeting Spot’

* Guia de Cuidadores

* Protocolo com terapeuta da fala

* Protocolo com clinica dentaria

* Divulgacao de actividades culturais inclusivas
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