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AGOSTO/S ETEM BRO Associacdo Portuguesa

de Neurofibromatose

A APNF na revista Visdo

A Presidente da APNF ¢é autora de um
artigo de opinidilo em que aborda uma
das principais prioridades da APNF:
dar visibilidade as Neurofibromatoses
e Schwannomatoses e 4s pessoas e
familias que vivem diariamente com
elas. Leia gqui.

JOANA GRILO

PRESIDENTE DA ASSOCIACAD
PORTUGUESA DE
NEUROFIBROMATOSES

Nota de pesar por Jodo Sousa e Silva

Obrigada por teres marcado
esta comunidade e pelo teu
legado.

Serds sempre lembrado com
admiracdo!

Recorde a entrevista do Jodo &
APNF aqui.

A APNF na SIC
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A O POR AD ROFIBROMATO

FATIMA FALA DO APOIO DESTA |

A associada Fatima, e a sua familia, partilharam, no
programa da Julia, como € viver com Neurofibromatose.
Assista ao video aqui.

Tertulia APNF

A APNF conversou com Constanca

Paris, nossa associada e psicologa
na Ser Mente, que partilhou
VER PARA SER:

REPRESENTATIVIDADE E i
VIDA ADULTA COM NF1

A conversa com Constanga Paris
Associada da APNF e Psicéloga

Uma conversa sobre o que significa crescer e viver

como adulto com NFI.

23 de Setembro
4 feira

19:.00 ‘

ONLINE
Teams

CONNOSCO O que significa crescer e
viver como adulto com NF1, as
lacunas que ainda existem em

torno do trabalho e da
sexualidade, e o impacto de nos
vermos representados por
pessoas com NF1.
Veja o video aqui.


https://apnf.pt/a-visao-da-apnf-continuidade-uniao-e-proximidade/
https://sic.pt/programas/julia/videos/2026-09-07-video-nunca-deixei-de-lutar-pelos-meus-filhos-fatima-descobriu-a-doenca-genetica-rara-so-depois-do-nascimento-do-primeiro-filho-4151a3c7
https://visao.pt/opiniao/2026-08-30-neurofibromatoses-raras-mas-demasiado-reais-para-serem-invisiveis/
https://apnf.pt/em-conversa-com-joao-de-sousa-e-silva-paciente-com-nf2/
https://youtu.be/qixu3V1CSRE

Webinar sobre

neurofibromas e
cutaneos e

bumps associated with NE
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Neste webinar (em inglés) iy
da Children’s Tumor
Foundation, a Dra. Rebecca NF Knowledge Series |
Brown fala-nos sobre

Webinars about ...

neurofibromas cuténeos e @ e chicrens Tumor Foundation
0O UTI’OS tU mores d a pe | e Playlist - 19 videos - 956 visualizagBes
OSSOC|Od 0S d N F,] e d ]E:LTF is pr-(-).l:a‘;: host a new monthly webinar series for
Schwannomatose. B Reprocuzivtod.. JINIIES

Assista aqui.

A APNF estd a recrutar

Procuramos docente
para a Linha de Apoio

a Educacao
da APNF

A APNF procura um profissional
dedicodo para apoiar criangas,
jovens e familias nas questdes
relacionadas com o percurso
escolar.

W] Licenciatura na drea da
Educacdo ou afim

ﬂ%ﬁ Experiéncia em educagdo
especial

@ Trabalho remoto e sessdes
pl'ESEnEiCIiS pDﬂfUUiE— 2
Lisboo

Contrato em regime de prestacdo |
= § de servicos, a tempo parcial

& Candidatura para o email
info@apnf.pt até 05 de outubro

Para saber mais:
www.apnf.pt

A APNF celebra a Empatia em Saude

A APNF nomeou o Dr. Jodo
Passos do IPO Lisboa para o
Prémio Empatia na Saude,
uma iniciativa que pretende
reconhecer profissionais,
equipas e projetos que se
destacam pela empatia nos
cuidados de saude. Para isso
contou com os valiosos
testemunhos dos seus
associados.

Os vencedores serdo anunciados em Outubro.


https://www.youtube.com/watch?v=ZNUTSp81%20UaQ&list=PLKspsecTlLyNTUbpvKxYrh0GSj6%20mhkab_&index=2
https://healthnews.pt/2026/06/02/premios-distinguem-quem-humaniza-cuidados-de-saude-em-portugal/

A APNF recomenda...

O musical “Ser Diferente ¢ Normal” ¢ uma histéria
sobre personagens que, por ndo corresponderem
ao que seria esperado delas, se sentem deslocadas
e desejam ser iguais as outras. Até perceberem que
as suas diferencas também fazem parte daquilo
que as torna especiais.

RUI MALVAREL LU 10UREKCO ATONIO AHIDRADE SAITOS

¢
Di FEIESNTE

"Ser Diferente ¢ Normal" ¢ um musical que celebra a inclusd,
( empatia, o cooperacio e o valor da identidade indiidual
SESSOES PARA TODA A FAMILIA SESSOES EXCLUSIVAS PARA ESCOLAS
LISBOA TIVOLI BBVA [ISBOA TIVOLI BBVA  PORTO EXPONOR
Dilhietes 4 venda na Tichetline € por alang (gratnito pare educadores/aurdiares, o' limitods)

MARQUE Jii: 18304 15 escolas@plano pt

A APNF no congresso da Sociedade
Portuguesa de Pediatria

A APNF vai marcar presenca no 26° Congresso Nacional
de Pediatria, que decorre em Outubro no Estoril. Este
Congresso representa uma oportunidade Unica para

atualizacdo cientifica e partilha de experiéncias,
fundamentais para o continuo aperfeicoamento da
pratica clinica.

Visite 0 Nnosso expositor e fique a conhecer o0 N0sso
trabalho! Veja o programa aqui.

21- 23 OUTUBRO 2026
CENTRO CONGRESSOS ESTORIL
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https://www.spp-congressos.pt/program-2/programa-spp-2026
https://docs.google.com/forms/d/1vweT-bYkcONbfY_MiDjaNOLSg8NMlbVDZKYgBpJ7JxI/viewform?edit_requested=true

A APNF disponibiliza recurso para
estudantes do Ensino Superior

A APNF felicita todos os associados que
iniciam agora O Seu percurso universitario,

para 0s quais prepardmos um resumo dos
\\ . . . . . ’ .
principais apoios disponiveis. Consulte

aqui

Quer Saber Mais?

GENE THERAPY EXPLAINED - GENE THERAPY EXPLAINED
"~ PART ONE . . PARTTWO

’ N I.Irli'lld

Quca os podcasts (em inglés) da NF Patients United sobre
terapia génica. Ignacio Blanco explica os testes genéticos
para as neurofibromatoses, a importancia de um diagnostico
atempado, o aconselhamento genético e a transicdo dos
cuidados pedidtricos para a consulta de adultos. Ressalta
ainda o papel das associacdes de doentes e como a
qualidade de vida estd a mudar a investigacdo cientifica.
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COGNITIVE AND EMOTIONAL DEVELOPMENT IN CHILDREN WITH NF1
VIRTUAL WEBINAR | SEPTEMBER 29 | 1:30 PM CT
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AstraZeneca Rare Disaa:
Yerwor®

Assista ao webinar gratuito (em inglés) da NFE Network, @
decorrer em setembro, e figue a conhecer os desafios com
que as criancas com NF1 se deparam para além dos
aspetos fisicos desta doenca rara.

A sua opinido conta!
Ajude-nos a organizar tertulias
futuras, respondendo ao nosso

questiondrio.

Siga-nos nas redes sociais
FACEBOOK
INSTAGRAM
YOUTUBE
LINKEDIN



https://nf-podcast.podigee.io/2-why-mental-health-matters-in-nf?fbclid=IwY2xjawTM3EJleHRuA2FlbQIxMABzcnRjBmFwcF9pZA81MTQ3NzE1NjkyMjgwNjEAAR4FASHc6vwIatFwe1Ba80sIy4eFGqW5Bm2yls3CcxCK7UBD4y9DGB6XpnyEZw_aem_RA0xyYzfT_a5KamcOzchFQ
https://www.nfnetwork.org/pages-events/breaking-down-barriers-to-nf1-care/?lang=en
https://www.nfnetwork.org/pages-events/the-brains-behind-the-diagnosis-cognitive-emotional-development-in-children-with-nf1/?lang=en
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeA9OYh8c-Ju6jPGuvMgxE1-21SkOPqjPzACZUKDlG-GvKaVQ/viewform?usp=sharing&ouid=117402003195658711283
https://www.facebook.com/APNFpt/
https://www.instagram.com/apnf.pt/
https://www.youtube.com/channel/UCCkT5j0abQaYHtRe3InGAiQ/
https://www.linkedin.com/company/apnf/
https://apnf.pt/bolsas-e-apoios-ensino-superior/
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