Lista Comunidade APNF: Um
Memorando para a Nossda
Comunidade

Este programa nao comeca do zero. Comeca no trabalho ja feito, nas familias ja apoiadas, nos lacos ja criados. O que
propomos € simples e honesto: continuar, melhorar e aproximar. Aproximar a APNF das pessoas que dela mais
precisam, em cada fase da vida, com mais presenca, mais recursos e mais comunidade.

PROGRAMA DE CANDIDATURA 2026-2030



A Nossa Lista

Esta é a equipa por tras da candidatura, um grupo comprometido, proximo e preparado para construir um futuro com
mais presenca, mais escuta e mais comunidade.

Direccio

W ‘ﬁ

Presidente Vice-Presidente Tesoureiro

Joana Dez-Réis Grilo (301) Ana Elisabete Pires (221) Joao Farrim (232)

Mdae de uma crian¢ca com NF1, Mde de um adolescente com NF1 Paciente NF2-SWN, 53 anos, a viver em
alentejana de 40 anos, a viver em (variante patogénica de novo), Lisboa. Mafra, contabilista certificado,

Lisboa, jurista na drea da prote¢do de  Dedico-me a APNF de forma voluntaria  tesoureiro da APNF e bom rapaz =
dados, comprometida com uma APNF e com muita responsabilidade.
proxima, informada e ativa. Profissionalmente, sou Professora

Universitaria e Investigadora.

Secretdrio Vogal Suplente
André Pedro (392) I?\ngela Sousa (393) Claudia Cerca (237)

"Tenho 40 anos, sou de Mem- Martins  "Tenho 26 anos, de Braga, sou médica  Tenho 53 anos, de Coimbra, sou
e convivo com a NF1. Sou uma pessoa  interna de Medicina Geral e Familiar, e  paciente NF1, professora de 3°ciclo e

apaixonada pela vida e pelas Ja participei numa edicdo da Academia  secundario do Grupo 520 -
pequenas coisas que nos dao alegria. Internacional da NFPU com o apoio da  Biologia/Geologia, com vontade de
Acredito na for¢a da partilha e no APNF." contribuir para a APNF.

apoio mutuo dentro da nossa
comunidade.”



A NOSSA LISTA

Mesa da Assembleia Geral

Presidente Secretdria

David Gongalves (230)

Investigador na drea do
patrimonio cultural e foi o
Presidente da Mesa da

Assembleia nos ultimos dois

mandatos. E pai de um

menino com NF1, de Lisboa

€, entre as suas

Liliana Goncalves (196)

Professora do 2.° ciclo do

Ensino Basico. Atualmente a
viver e trabalhar no Algarve.

E sécia e acompanha a

atividade da APNF ha alguns

anos. Colaborou com a
APNF na linha de apoio a

Secretdrio
Samuel Cascais (85)

"Tenho 41 anos, moro no
Entroncamento (terra de
fenébmenos) e sou um
apaixonado por musica.
Trabalho na area das
impressoes e
personalizagbes”.

Suplente
Theo Fernandes (239)

Membro da Direcao da
APNEF nos ultimos dois
mandatos, de Lisboa.
Engenheiro do Ambiente,
Professor Universitario e
Diretor da Chimp.

contribuicbes para a APNF, Educa¢do no 1.° ano do seu

destaca-se a tradug¢do do funcionamento (2020/21).

Livro do Tito.

Conselho Fiscal

Presidente

Vogal

Vogal Suplente

Susana Rito (357) Alexandre Vaz (214) Valdemir Reis (427) Claudia Ribeiro (241)

"Ser mde de um menino Membro da Direcao da "Tenho 27 anos, vivo em "Sou mde de uma criang¢a de

APNF nos ultimos dois
mandatos, de Lisboa.

com NF1 tem sido uma 10 anos com NF1, 35 anos, a

viver no Seixal, técnica de

Lisboa e sou representante
de pacientes NF2-SWN na
NFPU, tendo ja participado

grande aprendizagem, mas
com todo o apoio da APNF."  Engenheiro de Gestdo
Industrial, Co-founder e CEO

da Corkified e da JAy.

obra na drea da construgdo

E contabilista e vive em em duas edi¢cbes da civil.”

Oeiras. Academia Internacional da
NFPU com o apoio da

APNF".



Resumo do Miemorando da Lista
Comunidade APNF

O Memorando APNF 2026-2030 é um compromisso ambicioso, focado em fortalecer a nossa comunidade e garantir que
ninguém se sinta sozinho na jornada da neurofibromatose em Portugal. Baseado em seis pilares fundamentais, este
plano estratégico visa criar uma APNF mais robusta, inclusiva e com maior capacidade de resposta as necessidades dos
seus membros.

Cada pilar representa uma area de acao crucial, interligando-se para construir um ecossistema de apoio abrangente e
sustentavel. Desde o reforco dos lagos comunitarios até a garantia de sustentabilidade para o futuro, o objetivo é claro:
colocar a comunidade no centro de todas as iniciativas.

Comunidade e Proximidade

Cultivar a unido e o sentimento de pertenca, aproximando todos os membros da APNF.

Informacgdo e Capacitacéo

Disponibilizar informacdo fiavel, acessivel e adaptada a familias, jovens e educadores.

Apoio as Familias

Garantir acolhimento, partilha e apoio pratico no dia a dia e na inclusao social.

Saude e Orientacdo

Funcionar como bussola no complexo sistema de salde, mapeando recursos e ligando profissionais.

Representacdo e Parcerias

Assegurar uma voz forte para a APNF em Portugal e na Europa, através de colaborac8es estratégicas.

Sustentabilidade e Crescimento

Construir uma associa¢ao solida, com mais associados, diversidade financeira e um voluntariado valorizado.



Comunidade e Proximidade

PILAR 1

A APNF €, antes de mais, uma comunidade. E uma comunidade sé é forte quando as pessoas se sentem verdadeiramente

parte dela, quando ha espaco para partilhar, para ser ouvido, para encontrar quem percebe.

Queremos reforcar esse sentido de pertenca. Isso significa estar mais presentes no dia-a-dia dos associados, criar mais
momentos de encontro — formais e informais, nacionais e regionais — e garantir que a voz de cada pessoa chega até nos.

Nao é apenas organizar eventos: queremos que a APNF seja um lugar onde cada associado se sente visto e envolvido.

% Encontros e @ Escuta Ativa
Partilha ’ Canais dedicados para ouvir
Mais momentos de encontro, 0s associados e perceber as
presenciais e virtuais, ao longo suas necessidades reais em
do ano, tanto nacionais como cada fase da vida.

regionais, formais e informais.

E

Participacéo
Ativa

Iniciativas pensadas para
envolver toda a comunidade
(familias, jovens, adultos) na
vida da associacao.



Informacao, Literacia e

Capacitacdo

A APNF ja construiu uma base de informagao muito
relevante. Queremos agora garantir que essa informacao
chega, de forma simples e clara, a quem mais precisa.

Sabemos que uma familia que acaba de receber um
diagndstico nao tem tempo para navegar por informacao
dispersa. Uma professora que quer apoiar um aluno
com NF precisa de recursos praticos e claros. Um jovem
que quer perceber a sua propria condi¢cdo merece uma
linguagem que |he fale diretamente.

E para isso que trabalhamos: informacdo certa, para a
pessoa certa, no momento certo.

Familias

Materiais praticos
orientados para os
desafios do dia a dia

Educacdo

Recursos de apoio a
inclusao escolar

Jovens

Conteudos adaptados a
sua realidade e
linguagem

Tertulias

SessOes informativas
continuas e acessiveis a
todos



Apoio as Familias e Qualidade de
Vida

PILAR 3

Nenhuma familia deveria sentir que esta sozinha a navegar a neurofibromatose. E no entanto, sabemos que esse
sentimento de isolamento é real, especialmente nos primeiros meses apos o diagndstico, ou nas fases de transicao que a
vida vai trazendo.

Queremos estar presentes nesses momentos. Queremos ter um modelo de acolhimento que receba bem quem chega

pela primeira vez, grupos de partilha onde seja possivel encontrar quem percebe, e recursos que ajudem concretamente
na escola, no trabalho, na vida.

— Modelo de Acolhimento — Grupos de Partilha e Apoio
Criacdo de um processo de acolhimento para Espacos seguros onde familias e pessoas com NF
familias com novos diagndsticos, para que ninguém possam encontrar-se, partilhar experiéncias e
chegue a APNF e se sinta perdido. apoiar-se mutuamente.

— Apoio Escolar — Empregabilidade e Incluséo
Expansao da Linha de Apoio a Educacdo, com Sensibilizacao de empregadores, partilha de direitos
recursos praticos para familias, alunos e e apoio na transicdo para a vida ativa,

professores. nomeadamente através de parcerias.



Saude e Orientacdo no Acesso d
Cuidados

PILAR 4

O nosso papel 1 Mapeamento de Recursos

A APNF ndo substitui o sistema de Divulgacao clara de recursos clinicos e percursos de acesso a cuidados

saude, nem pretende fazé-lo. Mas

em Portugal.
pode ser uma bussola essencial para
quem tenta navegar num sistema . _ L. .
que, por vezes, € complexo e dificil de 2 Ligacdo entre Profissionadis
PETEEOEN. Promocdo do dialogo e colaboracdo entre profissionais de saude que
Queremos ser esse guia: ajudar as acompanham pessoas com NF.
familias a saber a quem recorrer,
onde encontrar apoio especializado e 3 Criagﬁo de Conselho Cientifico
como participar de forma informada
nas decisdes sobre a sua salide. Criar um Conselho Cientifico da APNF para apoiar a investigacao.

4 Ensaios Clinicos

Divulgacao e apoio a participacdo informada em ensaios clinicos, com
informacao fiavel e acessivel.



Representaccdo e Parcerias

PILAR 5

Uma associacao que fala sozinha tem uma voz. Uma associa¢do que faz parte de uma rede tem um eco. Queremos que a
APNF seja uma voz forte, dentro de Portugal e além fronteiras, que representa com seriedade as necessidades e 0s
direitos das pessoas com neurofibromatose.

Isso passa por estar presente onde as decisdes sao tomadas, por trabalhar em parceria com profissionais de saude,
investigadores e outras organizacdes, e por afirmar o papel da APNF como interlocutor reconhecido e respeitado.

RD Portugal NFPU Parcerias

Participacdo ativa na rede Reforco da ligacao a rede Estrategicas

nacional de doencas raras @ europeia da iM?  Colaboracdo com profissionais,
neurofibromatose instituicBes, e entidades

relevantes



Sustentabilidade e Crescimento

PILAR 6

Para que a APNF possa fazer mais e chegar mais
longe, é preciso que a associa¢ao seja solida por
dentro. Isso significa crescer no numero de
associados, diversificar as fontes de
financiamento, valorizar o voluntariado e investir
na comunicagao, para que mais pessoas
conhecam a APNF e se sintam convidadas a fazer
parte dela.

Crescer de forma sustentada nao € uma ambicao
vaga: € uma condicdo para que tudo o resto seja
possivel. Uma associacao mais forte pode apoiar
melhor, chegar mais longe e ter uma voz mais
audivel.

Mais
Associados

Campanhas de adesao e
iniciativas de boas-vindas

Voluntariado

Valorizacdo e integracao de
guem quer contribuir

Sustentabili-
dade Financeira

Angariacao de fundos e
diversificacdo de receitas

Visibilidade
Comunicagao mais

proxima, regular e com
alcance



Porgque no Centro de Tudo, Estd a
Comunidade

Este programa ndo promete o impossivel. Pretende continuar o que funciona, melhorar o que pode ser mais, e

aproximar a APNF de cada pessoa que dela precisa.

Uma APNF mais préxima, mais participativa, com mais associados e com maior capacidade de apoiar cada pessoa com

neurofibromatose em Portugal.

6 4 1

Pilares de Acdio Anos de Mandato Missdo Central
Comunidade, Informacdo, Familias, Um compromisso solido para o Apoiar todas as pessoas com
Saude, Parcerias e Sustentabilidade periodo 2026-2030 Neurofibromatose em Portugal no

diagnostico e ao longo da sua vida

[ Este memorando é um convite. Um convite a fazer parte, a contribuir, a acreditar que juntos podemos construir

uma APNF ainda mais forte para todos nos!



