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Com a consolidagio dos novos 6rgdos sociais e o avanco do Plano Estratégico iniciado
em 2023, torna-se imprescindivel aprofundar e detalhar as nossas agdes para 2025.

A Direcdo desta Instituigdo, alinhada com a sua visdo estratégica, prop6e estruturar o
Plano de Atividades em diversos pilares, visando um desenvolvimento continuo e eficaz
da Istituicao.

1. Informaglio e Sensibllizagdo:

. Projeto "Escola para Todos” dar a conhecer a Sindrome de Prader Willi, bem
como, as técnicas ajustadas a suas necessidades.

. Parcerias com institui¢des de ensino publico e privado.
2, Formaglo:

- Cursos @ workshops: Disponibilizar cursos e workshops especializados para
todos os profissionais de sadde, professores, educadores e cuidadores informais,
com foco nas melhores praticas para o acompanhamento de pessoas com a
sfndrome.

- Grupos de apolo: Promover a criagdo e o fortalecimento de grupos de apoio
para familias e cuidadores, facilitando a troca de experiéncias e informacdes.

3. Bolsas Terapéuticas
Criaglo de um programa de belsas: Desenvolver um programa estruturado de

bolsas terapéuticas, no auxilio de todas as familias com dificuldades na sua

gestdo financeira, de forma a contribuir nos custos de todos os tratamentos
especializados.

Divulgaglio e avallagio ; Divulgar o programa e estabelecer critérios claros de
avaliagdo de todos os beneficiarios.

Acompanhamento: Acompanhar o desenvolvimento dos beneficidrios, avaliar e
perceber impacto das bolsas.

4, Promover a empregabilidade e a Inclusdo.

Uma Abordagem Colaborativa para a Inclusio no Mercado de Trabalho

A parceria com entidades publicas, privadas e restantes Instituigdes , como a CERCICA,
CECD, CEROEIRAS, etc., sdo parcerias fundamentais para ampliar o alcance e o impacto

das agdes de promogao da empregabilidade.

Essa colaboracdo permite unir esforcos, compartilhar recursos e criar um ecossistema
mais favoravel a inclus3o no mercado de trabalho.



A APPW , tem como objetivo principal, ser a referéncia nacional em defesa dos direitos
das pessoas com Sindrome de Prader Willi.

A Instituicdo pretende:

o Promover a Inclus#io: Procura garantir o acesso a todas as pessoas com a

Sindrome de Prader Willi, na obtengdo de mais e melhores direitos de forma a
que possam participar ativamente na sociedade;

Disponibllizar suporte: Proporcionar apoio as familias, oferecendo informacdes,
orientagdes e recursos de forma a lidar com os desafios da doenca.

« Liderar a luta no alcance de mals direitos: Atua em defesa de politicas publicas
que garantam a qualidade de vida das pessoas com Sindrome de Prader Willi.

Disseminar Informag¢des: Oferecer materiais informativos e promover eventos
de conscientizagdo sobre a Sindrome de Prader Willi.

- Promover a formag¢lo: Capacitar profissionais de satide, educadores e familiares
para um atendimento mais especializado e humanizado.

Incentlvar a pesqulisa: Apoiar estudos cientificos que possam contribuir para um
maior e melhor desenvolvimento da Sindrome de Prader Willi, bem como, no
seu desenvolvimento e na evolucdo de novos tratamentos.
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1. QUEM SOMOS

A Assaciagao Portuguesa de Prader Willi e Multideficiéncia (APPW) é uma instituigao
dedicada a prestar apoio integral a familias de pessoas com Sindrome de Prader Willi
e outras doengas raras. O nosso objetivo é oferecer informagdes precisas, recursos e

suporte no methoramento na sua qualidade de vida, como também , dos seus
cuidadores.
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Trabalhamos focadamente na sensibilizagdo da sociedade e dos profissionais de saude,
auxiliando na procura de novos casos e garantir o acesso a servicos especializados.

2, A SINDROME DE PRADER WiLLI

A Sindrome de Prader Willi, é uma condicdo genética complexa que afeta o
desenvolvimento do cérebro, especialmente o hipotdlamo, a regido responsavel por
controlar fungdes essenciais como fome, sono e temperatura corporal. Essa disfungio
resulta em uma série de desafios para as pessoas com a sindrome de Prader willi,
incluindo obesidade, dificuldades de aprendizagem e comportamentais. Apesar de
terem uma expectativa de vida similar a da populacio em geral, a maioria das pessoas
com a Sindrome de Prader Willi, necessita de cuidados e acompanhamento ao longo de
toda a vida, devido a sua dependéncia de terceiros para atividades basicas e 3
necessidade de um tratamento multidisciplinar.

3. APOIO AS FAMILIAS

Eneontro com as famfllas e Jovens

Os encontros realizados em 2024 t&m sido cruciais para a promover e socializacdo entre
familias e jovens com Sindrome de Prader-Willi, fomentando um sentimento de
pertencimento e inclusdo. As atividades propostas, incluem o desenvolvimento de
exercicios fisicos, momentos de lazer, elaborados e planeados cuidadosamente de
forma a atender as necessidades e interesses de todos os participantes. Os resultados
obtidos foram muito positivos, demonstrando a importancia de proporcionar
oportunidades de interagdo social e atividades prazerosas para este publico.

Em 2025 pretendemos dar continuidades no desenvolvimento estes encontros ,como
objetivo de alcancar mais familias.

Apoio Terapéutico

Conscientes da necessidade de um acompanhamento especializado e da distancia
geografica que muitas familias enfrentam em relagdo ao Hospital de Santa Maria,
{Hospital de referéncia das doencas RARAS), a APPW, em parceria com varios protacolos
existentes, assim como Centro Re.de, Cadin, Clinica Diferengas e entidades publicas
como Juntas de freguesia e Cdmaras, nomeadamente de Loures e Sintra, estd a trabalhar
para ampliar o acesso a servicos terapéuticos. O nosso objetivo é criar bolsas
terapeéuticas que permitam a formagdo de equipas multidisciplinares locais, garantindo
assim, que os nossos jovens com Sindrome de Prader-Willi e multideficiéncia possam
receber todo o apoio necessario para o seu desenvolvimento integral.



4. INFORMAGAO E FORMAGAO

Com o intuito de promover a disseminagdo de informag0es precisas e atualizadas sobre
a Sindrome de Prader Willi e outras doencas raras, a APPW desenvolve contelidos que
abordam as especificidades de cada condi¢do, desde o diagndstico até o
acompanhamento. O nosso objetivo é capacitar familias, profissionais de saide e
educadores, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida das pessoas afetadas.

5. DISSEMINAGAO DO CONHECIMENTO

Com o objetivo de melhorar a qualidade de vida das pessoas com Sindrome de Prader
Willi e de seus familiares, a APPW realiza a¢Bes de formacgdo continua. A nossa formagdo
aborda temas como diagndstico, tratamento, acompanhamento e cuidados especiais,
oferecendo respostas praticas e eficazes para os desafios do quotidiano. Ao capacitar
pais, cuidadores e profissionais, contribuimos para um melhor entendimento da
sindrome e para a implementagdo de estratégias de cuidado mais eficientes.

6. INVESTIGAGCAO

Com o propésito de melhorar a qualidade de vida das pessoas com Sindrome de Prader
Willi, a APPW investe em pesquisas cientificas. Através de colaboraces nacionais e
internacionais, procurando avangar no conhecimento sobre a sindrome, identificar
novas causas e desenvolver estratégias de tratamento mais personalizadas.

7. DIVULGAGCAOD

Para ampliar o alcance da nossa mensagem e fortalecer a comunidade da Sindrome de
Prader Willi, a APPW investira na gestdo de suas redes sociais. Através de contelidos
relevantes e engajadores, produzidos para o Facebook e Instagram, buscamos informat,
conscientizar e conectar pessoas interessadas no tema. O Nosso objetivo é tornar a

APPW uma referéncia em informactes sobre a sindrome, promovendo nossas iniciativas
e fortalecendo nossa identidade.”

8. ANGARIAGAO DE FUNDOS

Para garantir a continuidade de nossas atividades e ampliar o alcance dos nossos
servigos, a APPW intensificard as suas acdes de captagdo de recursos. O nosso foco sera
a construgao de parcerias estratégicas com empresas e instituicdes publicas, a realizacdo
de eventos beneficentes e a criagdo de produtos personalizados.

Além disso, estaremos atentos a oportunidades de financiamento provenientes de
editais e programas governamentais, como o PRR, Inovagdo social, INR, de forma a
investir em novos projetos e aprimorar os servicos ja existentes.
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9. ADVOCACY

A APPW acredita que a colaboragdo multidisciplinar é fundamental para o avanco no
conhecimento e tratamento da Sindrome de Prader Willi. Por isso, a associagio mantém
parcerias com diversas institui¢des, como a IPWSO, ONGDP, RD Portugal e outras, que
atuam em diferentes dreas da salde. Essa troca de conhecimentos e experiéncias tem
permitido a APPW oferecer um suporte mais completo e qualificado 3s familias e aos

profissionais de satde."

10. ATIVIDADES PARA 2025

Projeto/ Area

Objetivos e/ ou agdes a desenvolver

Periodo de realizagao |

Atendimento Geral

. Centro de

atendimento

ATENDIMENTO/ACOMPANHAMENTO-Nosso
compromisso é oferecer um atendimento de

exceléncia a todos. Para isso, vamos:

+ Conactar as pessoas: Garantir que
cada pessoa seja direcionada ao

profissional mais adequado para suas
necessidades.

o Transformar as escolas: Levar
informacdo de qualidade para as
escolas, envolvendo professores,
alunos e familias no projeto "Escola
para todos"- conhecendo a Sindrome
de Prader Willi.

» Construir uma comunidade: Continuar

a crescer a nossa rede de voluntdrios,
ampliando o nosso alcance e impacto.”
= DIspomos de:
-Espaco cedido pela Junta de freguesia de
Algueirdio Mem Martins e pela Junta de
Freguesia de Loures com apoio n3o financiado,
para:
. Apoio juridico (Sob marcac¢3o)
. Terapia ocupacional;

. Apoio social;

. Ao longo do ano

Ao longo do ano




.Projeto residéncia
de Autonomizagdo e

inclusdo

. Celebracdo do dia
internacional da
Sindrome de Prader

Wwilli

. Apaio psicoldgico (sob marcagdo);

. Consultas de nutri¢do (sob marcacao);

. Assisténcia pessoal.

- Workshops

- Palestras

- Proximidade com Administragdo e corpo
clinico dos hospitais que acompanham as
pessoas com a Sindrome.

- Presenga nas consultas Multidisciplinares
dos Hospitais Centrais.

-Presencga nos agrupamentos de escolas para
dar apoio e fazer a divulga¢do de estratégias

de como lidar com a doenca / crises.

- Procura de parcerias com autarquias para a
construgdo das nossas Residéncias de
Autonomizacdo e inclusdo.

— Procura de parcerias com empresas pGblicas
e privadas;

- Reforco com entidades nacionais
congéneres;

- Proximidade com as entidades locais para
que possam ser ativadas as redes sociais

sempre gque necessario.

22 Gala Solidarla
. A celebragdo deste dia visa a partilha de
experiéncias e ideias entre familias, mas tendo
como principal objetivo a divers3o e alegria

entre os pares.

. Ao longo do ano

. Ao longo do ano

. Més de Maio- Més
da sensibilizagdo da
sindrome de Prader

Willi




Envolver as familias com a APPW e sensibiliza-

las para a importancia do projeto.

WORKSHOPS / ATIVIDADES FISICAS /
PALESTRAS

- Workshops:

-Técnica Pintura de Diamante 5D

- Artesanato

-Decoracdo  de Natal com elementos
sustentaveis

- Bowling

- Capoeira

- Caminhada

- Surf adapta

APPW AJUDA

A procura de novos recursos financeiros, &
uma ferramenta importante de forma a
colmatar as necessidades dos nossos
associados, é desafio constante da nossa
Instituicao.

Para superar, é necessario construir parcerias
sélidas com parceiros Publico e privados, na
passagem dos nossos valores. Desenvolver
projetos alinhados aos objetivos de
responsabilidade social dessas organizacdes é
fundamental para garantir a sustentabilidade
das nossas atividades e alcancar resultados

ainda mais significativos."

- Ao longo do ano

Ao Longo do ano




- Recolha de
Tampas

- Recolha de
plasticos

- Campanha IRS

- Angariacdo de

fundos

Site Oficial
www.appw.pt
| Facebook

Pagina e amigo

Youtube
Instagram
Linkedin

| Canal you tube
APPW

Acompanhamento
‘ das atividades

! nacionais e

l‘ internacionais

relacionadas com a

A APPW continuaré e:

. Trabalhar na recolha tampas;

. Captar contribui¢bes judiciais, ordenadas
pelos tribunais (DIAP)

. Aumentar a base de dados para a campanha
IRS. (Consignagao fiscal)

- Procura de Mecenas

DIVULGAGAO

Para que a APPW se mantenha ativa e
relevante, ¢ fundamental que nossa
comunica¢do seja constante e eficaz. Isso
significa manter nosso site e redes sociais
sempre atualizados com as Ultimas novidades
e informagbes sobre nossas atividades. A
comunicacao digital é essencial para
ampliarmos nosso alcance e fortalecer nossa

marca.

A APPW E OS SEUS PARES

. E fundamental fortalecer os lagos com
instituigdes nacionais e internacionais como:
- IPWSO- Internacional Prader Willi Sindrome

Organisation

- Ao longo do ano

.Aolongo do ano

- Ao longo do ano




Sindrome Prader

Willi

- ONGDP

- RD-Portugal

- SINDROME PRADER WILLI BRASIL

- AESINDROME PRADER WILLI- Associacio
Espanhola Sindrome Prader Willi

- ANSINDROME PRADER WILLI- Assaciagdo

| nacional Sindrome Prader Willi — Chile

- Associagdo Mais Saude

- Infarmed

- Plataforma da saude

- Fundation for Prader Willi Reserarch
- Seguranga Social

- Centro de desenvolvimento diferencas
- Centro de desenvolvimento Cadin

- CERCIOEIRAS

-CERCICA

-CEDC ~ Mira Sintra

- CERCITOP

- NOVA SBE

Receltas

As receitas previsiveis para o ano 2025 serdo
provenientes das quotas e donativos dos

associados.

Participagao nas festas da nossa senhora da
Natividade no concelho de Sintra e nas festas
de Sta. Maria de Loures no concelho de Loures

e outras festas nos concelhos.
- Donativos de Mecenas

- Apoios a projetos da CMS, Junta de Freguesia
de Algueirdo- Mem Martins, CM LOURES,

Junta de freguesia de Loures

Ao longo do ano




- Receita de 1% da consignagdo fiscal.

Encontro de familias Anual

= Elaboragdo de projeto com a Camara
Municipal de Sintra no ambito do PAFI.

Dar continuidade aos encontros anuais entre

. » L . més de setembro
familias Prader Willi e restantes deficiéncias.
Continuar a Proporcionar dias intensos de boa
disposicdo e continuar no desenvolvimento de
exercicios cognitivos e fisicos .
Continuar a Promover a socializagdo entre os
pares.

hn? APPW
Associogso Porfuguesa
NIF: 508 124 140

Tel: 910311 870
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-M.-" APPW - Assotlagio Portuguesa Prader-Willi

ORCAMENTO PARA 2025
Receitas’ Despesas
QuotizagGes de associados 1 600,00 £||Comunicagbes 50,00 €
Donativos 200,00 £{|Internet e site 150,00 €
Despesas Bancérias 100,00 €
Brindes publicitdrios 425,00 €
Aluguer de stand feiras 375,00 €
Deslocag¢do de transportes ds escolas 150,00 €
Actividades desportivas com os jovens 550,00 €
Total de receitas 1 800,00 £||Total de despesas 1 800,00 €

5> APPW

A‘socbqao Portuguesa Prader willi
NIF: 508 124 140

Tei.: 910 311 870




