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23.° Encontro Anual da APNF

A APNF realizou o seu 23.2 Encontro Anual em maio, em
Lisboa. Assista aos videos de todas as sess6es aqui.

Eleicdo dos Orgaos
Sociais da APNF

A APNF elegeu os seus orgaos
sociais para 2026-2030.
Veja a entrevista com a nova
Presidente, Joana Dez-Réis

A Visao da APNF: Grilo, aqui.
continuidade, unido e
proximidade

B cendo ™

oo

27 maio
14 junho

s
Liceee b
o

a Feira do Livro

A APNF n
A "patuda" Buddy da Eu Caosigo, com o apoio da Merck,
juntou-se ao Tito na Feira do Livro em junho para

promover o gosto pela leitura e dar a conhecer o papel
dos caes de intervencgao assistida.
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Atividades do Quotidiano
e Qualidade de Vida

O ISCTE esta a realizar um estudo
sobre as atividades diarias dos
cuidadores informais e a sua relacao
com o0 bem-estar. Participe!



https://apnf.pt/a-visao-da-apnf-continuidade-uniao-e-proximidade/
https://apnf.pt/noticias/
https://iscteiul.co1.qualtrics.com/jfe/form/SV_6ngasnSjypeeJzo
https://apnf.pt/a-visao-da-apnf-continuidade-uniao-e-proximidade/

Innovation Talks

A APNF participou na 4.2 edigao das Innovation Talks,
organizada pela Plataforma Saude em Dialogo, onde
foram apresentados os resultados do estudo “Percecdes
das Associacoes de Pessoas que Vivem com Doenca
relativamente ao Acesso a Inovacao em Saude em
Portugal”. Consulte a infografia-resumo aqui.

Tertalia APNF

RAPOSINHA A APNF conversou com a Ana
Isabel Lages, que partilhou
CONNOSCO O SeU Percurso
RAPOSINHA EM y enguanto pessoa que vive com
Mokl & doenca rara e doencga cronica.

RARO(A), EDICAO LIMITADA, [ . : .
MAS NAO UNICO(A) b (Re)veja o video aqui.

A conversa com Ana Isabel Lages
Fundadora da Raposinha em Movimento,
Psicologa e Associada da APNF

Um momento de partilha e reflexdo sobre como é A Sua opiniéo conta!
NOVA DATAy e Ajude-nos a organizar tertulias
ONLINE futuras, respondendo ao nosso
- guestionario.

9 de julho
5? feira

21:00 ‘

Webinar Sobre PAIN MANAGEMENT
Gestio da Dor IN NF1 with Dr. Staci Martin

Join us to hear about pain management in NF1 with Dr. Staci
Martin, Clinical amd Training Director of the Health Psychology
and Neurobehavioral Research Program at the National Cancer
Institute and an expert in health psychology.

Neste webinar gratuito (em Staci Martin, PhD

Licensed Psychologist

inglés) a decorrer a 29 de julho,
Staci Martin, do National
Cancer Institute nos EUA, vai fors
abordar intervencbdes TR
psicoldgicas no contexto da e
NF1. Inscreva-se aqui.

Brain Imaging, Development, Genetics

Questions: bridgelab@stanford.edu

A APNF na NF Academy

O nosso associado Victor Muneratto foi selecionado
para participar na proxima edicao da NF Academy.

Durante uma semana em
agosto, jovens afetados
pelas neurofibromatoses e
schwannomatoses vao
reunir em Roterdao e
abordar temas como a
defesa dos direitos dos
doentes, saude mental e
participacao em ensaios
clinicos.

Parabéns, Victor!


https://docs.google.com/forms/d/1vweT-bYkcONbfY_MiDjaNOLSg8NMlbVDZKYgBpJ7JxI/viewform?edit_requested=true
https://www.youtube.com/watch?v=6jrg4THc9ZA
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeA9OYh8c-Ju6jPGuvMgxE1-21SkOPqjPzACZUKDlG-GvKaVQ/viewform?usp=sharing&ouid=117402003195658711283
https://docs.google.com/forms/d/1vweT-bYkcONbfY_MiDjaNOLSg8NMlbVDZKYgBpJ7JxI/viewform?edit_requested=true
https://www.nf-patients.eu/nf-academy-2026/
https://plataformasaudeemdialogo.org/wp-content/uploads/2019/05/Digital-Infografia-Inovacao-em-Saude-Perspetiva-das-Associacoes-de-Doentes.pdf

Quer Saber Mais”?

- PODCAST
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& United NF Academy and Beyond - The Podcast Part 1

Ouca o podcast (em inglés) da NF Patients United sobre a
saude mental como parte integrante dos cuidados de
saude nas neurofibromatoses e schwannomatoses e saiba
o que é a NF Academy e o que fazum NF Ambassador.

LEARN PRACTICAL WAYS TO CONNECT YOUR LOCAL PRIMARY CARE DOCTOR WITH RELIABLE NF1 RESOURCES
VIRTUAL WEBINAR | AUGUST 19 | 7 CT
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Assista ao webinar gratuito (em inglés) da NF Network, a
decorrer em agosto, e aprenda a usar 0s recursos
disponiveis online para melhor comunicar com o seu
meédico sobre a NF1.



https://nf-podcast.podigee.io/2-why-mental-health-matters-in-nf?fbclid=IwY2xjawTM3EJleHRuA2FlbQIxMABzcnRjBmFwcF9pZA81MTQ3NzE1NjkyMjgwNjEAAR4FASHc6vwIatFwe1Ba80sIy4eFGqW5Bm2yls3CcxCK7UBD4y9DGB6XpnyEZw_aem_RA0xyYzfT_a5KamcOzchFQ
https://www.youtube.com/watch?v=-kDLJjSsaB8
https://www.nfnetwork.org/pages-events/breaking-down-barriers-to-nf1-care/?lang=en
https://www.facebook.com/APNFpt/
https://www.instagram.com/apnf.pt/
https://www.youtube.com/channel/UCCkT5j0abQaYHtRe3InGAiQ/
https://www.linkedin.com/company/apnf/
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