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AS NEUROFIBROMATOSES

DOENCAS GENETICAS RARAS

 Neurofibromatose tipo 1 (NF1 - a mais frequente). Todos os tipos de Schwannomatose, incluindo a schwannomatose
relacionada ao gene NF2

e Podem ser herdadas de um progenitor afectado ou surgir ‘de novo’ devido a uma mutacao espontanea (50% para cada caso)
e Sao doencas cronicas e ainda sem cura

 Nao sao contagiosas nem se adquirem ao longo da vida. Um doente ja nasce com NF
e Predispoem para o aparecimento de tumores do sistema nervoso

e Podem impactar a vida dos pacientes em contexto familiar, social, académico e profissional

e Recomenda-se acompanhamento médico regular e multidisciplinar

PODEM CAUSAR NF EM PORTUGAL
e Perda de visao e de audicao (ESTIMATIVAS)

o Défice de atencao/hiperactividade

~4.000 PACIENTES

e Cancro

e Anomalias 6sseas

e Baixa autoestima/depressao ~40 NOVOS CASOS POR ANO

e Desfiguracao

e Dor crénica ~500 CRIANCAS EM IDADE ESCOLAR

e Dificuldades de aprendizagem






D I RE CCAO TODOS LIDAMOS COM A NF DIARIAMENTE

2018/2022 - 2022/2026 TODOS SOMOS VOLUNTARIOS

Ana Elisabete Pires Theo Fernandes Alexandre Vaz Jodo Farrim Joana Grilo
Presidente Vice-presidente Secretario Tesoureiro Direcgao
Filho com NF1 Filho com NF1 Filha com NF1 Paciente NF2-SWN Filho com NF1

CADA UM DE NOS PROCURA DEDICAR O MAXIMO DE TEMPO, ENERGIA E COMPROMISSO

TODOS PARTICIPAMOS EM DIFERENTES OCASIOES E CONTRIBUIMOS COM OS NOSSOS
CONTACTOS, COMPETENCIAS E IDEIAS

PROCURAMOS AJUDAR-NOS MUTUAMENTE
SABEMOS QUE TRABALHAMOS PARA UM PROJECTO AMBICIOSO
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REDUZIR O MAIS POSSIVEL

O IMPACTO DAS NFs NA VIDA DAS PESSOAS AFECTADAS:
PACIENTES, FAMILIARES, CUIDADORES E AMIGOS






LINHAS EDUCACAO
D E AP 0 I o DOCENTE EM MOBILIDADE ESTATUTARIA
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LEITURA ASSISTIDA POR ANIMAIS
COM CAES&LIVROS R.E.A.D. PORTUGAL

PARCEIROS: PSICOLOGIA
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e ENCONTRO ANUAL EM MAIO
e ENCONTRO MEDICO (1.9 EDICAO EM 2023)

e ACCOES PUBLICAS DE SENSIBILIZACAO

e EMPODERAMENTO DO PACIENTE/LITERACIA
(WORKSHOPS, ACADEMIAS, PALESTRAS, TERTULIAS)

e APOIO A INVESTIGACAO
e RECURSOS EM PORTUGUES

 ENTREVISTAS COM PROFISSIONAIS DE SAUDE

e PARTICIPACAO EM EVENTOS
NACIONAIS/INTERNACIONAIS
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A NOSSA SEDE

RUA REIS PINTO, 8 B, LISBOA
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ALEXION
AstraZeneca Rare Disease

AstraZeneca (] TEIXEIRA DUARTE egermals
LISBOA
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Solucoes em Tecnologia Acessivel

EN F \ » _ moneris Sertec

Patients United




FINANCIAMENTO )
e CONSIGNACAO IRS

e CANDIDATURAS
e PATROCINIOS
e DONATIVOS

A APNF NAO COBRA QUOTAS AQS SEUS ASSOCIADQOS




QUER CONTRIBUIR PARA ESTA MISSAO?

DONATIVOS E PATROCINIOS ESPONTANEOS

SERVICOS

SEJA QUAL FOR A AREA DE ACTUACAO DA EMPRESA ONDE TRABALHA, EXISTEM DIVERSAS
FORMAS DE AJUDAR A APNF ATRAVES DOS SEUS ESPACOS OU AREAS DE NEGOCIO

BENS
AQUISICAO DE PRODUTOS DE APOIO PARA PESSOAS CARENCIADAS COM NF

TEM OUTRAS IDEIAS? CONTACTE-NOS &4 INFO@APNF.PT {_ 960 173 375



PRECISA
DE CADA UM!

SEJA UM AGENTE ACTIVO
DESTA MISSAO!

WWW.APNF.PT




