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ASSOCIACAO PORTUGUESA DE NEUROFIBROMATOSE

21.° ENCONTRO ANUAL - 2024

19 DE MAIO | AUDITORIO DA FIDELIDADE - LISBOA

INSCRICOES ATE 18 DE MAIO | PRESENCIAL E TRANSMISSAO ONLINE
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APNF

Assoclacéo Portuguesa
de Neurofibromatose

BOAS-VINDAS

ABERTURA | APNF

RAFAEL SOUSA FERNANDES

ALEXION PHARMACEUTICALS

Observatdrio das Neurofibromatoses
na Peninsula Ibérica

THEO FERNANDES

APNF
Inteligéncia Artificial ao servico da Comunidade

PAUSA PARA CAFE

JOAO PASSOS
INSTITUTO PORTUGUES DE ONCOLOGIA

Consulta Multidisciplinar de Neurofibromatose
no IPO de Lisboa

ALMOCO
Pausa com a magia de André B. Saraiva

Pausas para café e almoco oferecidos
Gentileza da Fidelidade

m MARTA SOARES

HOSPITAL SANTA MARIA - CHLN
Neurofibromatose tipo 1 / Schwannomatose -
aconselhamento genético e op¢bes reprodutivas

m CRISTINA GAMEIRO E CARLA POCINHO

NOVA - FCSH
Diversidade na Sala de Aula

G120 PAUSA PARA CAFE

m MADALENA FERMOSELLE

OFICINA DE PSICOLOGIA

Conexdes, desafios e resiliéncia:
reflexées sobre a Academia para jovens com NF

SAMUEL CASCAIS

Momento musical

APRESENTACAO DE POSTER ‘

ELSA CANELO E CRISTINA LOPES
APNF - LINHA DE APOIO DE EDUCACAO
Desafios da NF: melhoria da motivagdo ‘

para a leitura com a presenca de cées

COMOAPOIO FIDELIDADI|E Finfo@apnf.pt ( 960173375


tel:+351960173375
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RAFAEL SOUSA FERNANDES

CONSELHEIRO MEDICO DA ALEXION PHARMACEUTICALS EM PORTUGAL

Resultados do estudo “OS PACIENTES DE HOJE E DE AMANHA PRECISAM DE SI”, da responsabilidade
da Alexion/AstraZeneca em parceria com a Outcomes10, efectuado entre Setembro e Dezembro de 2023
com a colaborac¢ao da APNF, no &mbito de um Observatério das Neurofibromatoses na Peninsula Ibérica.

THEO FERNANDES

VICE-PRESIDENTE DA APNF

* Inteligéncia Artificial ao servico da Comunidade

» Facilitagdo e realizacdao de algumas tarefas do dia a dia, incluindo as escolares

JOAO PASSOS

MEDICO NEUROLOGISTA NO INSTITUTO PORTUGUES DE ONCOLOGIA DE LISBOA E REFERENCIA EM PORTUGAL
NO ACOMPANHAMENTO A PACIENTES COM NEUROFIBROMATOSES

* Plano assistencial integrado dos doentes com NF1 no IPO Lisboa, bem como os projectos de investigacao
em Ccurso - e respectivos resultados

* Resultados do gel tépico NFX-179 e as terapéuticas em investigacdo para tratamento dos neurofibromas
cutaneos
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ANDRE B. SARAIVA

ESTRATEGIA EMPRESARIAL E INOVACAO | EMPREENDEDOR | MAGICO

Formou-se em Marketing, € mestre em Ciéncias Politicas e Rela¢des Internacionais e pés-graduado em Globalizac¢ao,
Diplomacia e Seguranca. Trabalhou em paises como Cabo Verde, Bélgica ou Inglaterra, entre outros. Dedicou-se

a proteccdo da vida selvagem, foi instrutor de surf, Account e Project Manager. Em 2014 decidiu dar um novo rumo

a carreira (e a vida), fundando o projecto Bartolomeu Creative Entertainment. Ja 1a vao 10 anos como empreendedor

e magico.

MARTA SOARES

INTERNA DE FORMAGAO ESPECIFICA EM GENETICA MEDICA NO SERVICO DE GENETICA DO HOSPITAL SANTA MARIA, CHLN
* Tenho NF e estou pronta/o para criar uma nova familia

* NF, Hereditariedade, Factores de Risco e Planeamento familiar

« Aconselhamento Genético em contexto de NF

* Reproducao medicamente assistida

CRISTINA GAMEIRO E CARLA POCINHO

AUTORAS DO ESTUDO “DEFICIENCIAS SENSORIAIS: DEFICIENCIAS VISUAIS”, NO AMBITO DA UNIDADE CURRICULAR
‘INCLUSAO E DIVERSIDADE NA SALA DE AULA’ DO MESTRADO EM ENSINO DE HISTORIA NO 3.° CICLO DO ENSINO BASICO
E NO ENSINO SECUNDARIO (NOVA - FCSH)

» Baixa visao em contexto de sala de aula

- Estratégias para garantir o melhor acompanhamento a estes alunos por parte das familias e docentes
* Direitos previstos na lei
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MADALENA FERMOSELLE

PSICOLOGA CLINICA INFANTO-JUVENIL NA OFICINA DE PSICOLOGIA (PARCEIRO DA APNF)

- Reflexdes sobre a NF Patients Academy 2023, realizada em Lisboa com co-organizacdo da APNF,
para jovens entre 18 e 35 anos de idade

» Sinais distintivos dos jovens com NF - comportamento, ansiedades, esperancas, desafios e estratégias
de resiliéncia

ELSA CANELO E CRISTINA LOPES

ELSA CANELO E DOCENTE DO ENSINO BASICO E DOUTORADA EM ECOLOGIA HUMANA PELA NOVA - FCSH;
ESTA NA APNF EM MOBILIDADE ESTATUTARIA COMO COORDENADORA DA LINHA DE APOIO DE EDUCACAO.
CRISTINA LOPES E CO-FUNDADORA E TECNICA ESPECIALIZADA DA CAES&LIVROS R.E.A.D. PORTUGAL

* Resultados quantitativos da evolucao da leitura, ao longo do tempo, nas sessdes da Linha de Apoio
de Educacdo na APNF

* Impacto na motivagao

SAMUEL CASCAIS

SECRETARIO DA MESA DA ASSEMBLEIA DA APNF

E paciente de Neurofibromatose tipo 1 e confesso apaixonado por musica. Em especial, pelo ‘seu’ violino.
Tem como lema: “Sei que a minha vida vai ser como uma Montanha Russa, sempre com altos e baixos,
mas farei sempre o possivel para me manter na crista da onda.”




