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1. Introducgao

Com a consolidagdo dos novos 6rgdos sociais € a continuidade do Plano
Estratégico iniciado em 2023, o ano de 2026 assume-se como um periodo de
crescimento, consolidagao e inovagao.
A APPW- Associagdo Portuguesa de Prader Willi, pretende reforgar a sua
atuacdo junto das familias, profissionais e entidades parceiras, ampliando o
alcance das suas agdes, aprofundando o trabalho de sensibilizagdo e
promovendo novos projetos com impacto social, cientifico e institucional.

O foco estratégico para 2026 incide em cinco grandes eixos:

e Inclusao e apoio social

« Formacao e sensibilizagéo

» Investigagao e parcerias cientificas

o Sustentabilidade e responsabilidade ambiental

« Desenvolvimento de infraestruturas diferenciadas

2. Quem Somos

A APPW - Associagao Portuguesa de Prader-Willi € uma organizagdo sem
fins lucrativos dedicada a apoiar pessoas com Sindrome de Prader-Willi,
promovendo a sua inclusdo, autonomia e qualidade de Vvida.
A nossa missao é garantir que cada pessoa tenha acesso aos recursos, terapias
e apoios necessarios, enquanto trabalhamos para aumentar o conhecimento
publico e profissional sobre estas condig¢oes.

3. Sindrome de Prader-Willi e Multideficiéncia

A Sindrome de Prader-Willi € uma condigéo genética complexa que afeta o
desenvolvimento fisico e cognitivo, com impacto no comportamento,
metabolismo e controlo da fome.
Em 2026, a APPW continuara a promover campanhas informativas e agoes de
sensibilizagdo junto da comunidade meédica e escolar, destacando as
necessidades especificas e o potencial das pessoas com a Sindrome de Prader
Willi.

4. Apoio as Familias

A APPW continuara a investir em programas de acompanhamento social e
terapéutico, com foco em:

» Bolsas terapéuticas: reforco do programa de apoio as familias com
menores recursos, assegurando 0 acesso a terapias essenciais.

» Parcerias locais: colaboragdo com Camaras Municipais, Juntas de
Freguesia e instituicdes como CADIn, Centro Re.de ,Clinica Diferengas,
Lapis, Estimulopraxis,etc. (Informagéo completa no nosso site)
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Grupos de apoio e encontros de familias: encontros presenciais em varias
regioes, fortalecendo redes de apoio mutuo e a integragao comunitaria.

Apoio juridico, psicologico e social nas instalacoes da APPW, em parceria
com as autarquias de Loures e Algueirdo-Mem Martins.

. Informacao e Formacgao

Projeto “Escola para Todos” — ampliar o programa a novos agrupamentos
escolares, formando professores e assistentes operacionais sobre a
Sindrome de Prader Willi e multideficiéncias.

Alertas Médicos sobre a Sindrome de Prader-Willi — distribuicao gratuita
em hospitais, centros de saude e escolas, sensibilizando profissionais e
familias para as boas praticas de acompanhamento.

Workshops e palestras sobre nutricdo, comportamento e estratégias de
gestao diaria.

Investigagao e Parcerias Cientificas

2026 sera um ano de forte investimento na area cientifica e médica, com as
seguintes metas:

Articulagcao com o INFARMED e entidades internacionais para apoiar a
introducao em Portugal do medicamento DCCR (VYKAT™ XR),
destinado a pessoas com Sindrome de Prader-Willi.

Criacao do Conselho Cientifico da APPW, integrando médicos, terapeutas
e investigadores nacionais.

Apoio e promogao de estudos clinicos sobre a Sindrome de Prader Willi,
em colaboragé&o com universidades e centros hospitalares.

Participacdo ativa em redes nacionais e internacionais, nomeadamente
IPWSO, RD-Portugal, ONGPD e Fundation for Prader-Willi Research.
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A APPW reforgara o seu compromisso com a sustentabilidade ambiental e social,
através de:

7. Sustentabilidade e Responsabilidade Social

o Continuidade do contrato com ValorSul para recolha de tampas e
plasticos, promovendo a reciclagem solidaria.

« Acgoes de sensibilizagdo ambiental nas escolas e junto das familias.

« Renovacgédo do contrato-programa com a JFAMM (Junta de Freguesia de
Algueirdo-Mem Martins), com foco no apoio alimentar as familias
carenciadas, previsto para 2026.

8. Projetos Estruturantes, Residéncias Diferenciadas

A APPW tem como objetivo central a criagdo de residéncias diferenciadas,
concebidas para responder as necessidades especificas da Sindrome de
Prader-Willi.

Essas estruturas visam garantir autonomia, segurancga e qualidade de vida,
constituindo um marco fundamental na rede nacional de apoio a deficiéncia.

9. Comunicacao e Divulgacao

« Reforgo da presencga digital: atualizagéo continua do site (www.appw.pt)
e das redes sociais (Facebook, Instagram, LinkedIn, YouTube).

« Campanhas de sensibilizagao nacional: especialmente durante o Més de
Maio — Més da Consciencializagao da Sindrome de Prader-Willi.

« Criagcado de uma rede de parceiros € mecenas, com destaque e visibilidade
no site oficial da APPW.

o Publicacdo de boletins informativos trimestrais com atualizagbes das
atividades e projetos em curso.

10. Angariacao de Fundos e Sustentabilidade Financeira

Para garantir a continuidade das suas atividades, a APPW continuara a:

» Promover campanhas de IRS (consignacao de 1,0%);

« Reforgar a recolha de tampas e plasticos;

« Participar em eventos municipais e feiras solidarias;

« Estimular a criagdo de parcerias com empresas privadas e mecenato
social;

« Candidatar-se a fundos nacionais e europeus (PRR, INR, Seguranca
Social, Programas de Inovagao Social).



11.Encontros e Eventos

e Encontro Nacional de Familias APPW 2026 — um espacgo de partilha,
convivéncia e incluséo.

« 32@Gala Solidaria APPW, promovendo visibilidade e angariacao de fundos.
« Workshops e atividades fisicas (ex.: capoeira, surf adaptado, caminhadas
inclusivas).

12. Advocacy e Parcerias Institucionais

A APPW continuara a trabalhar com entidades publicas e privadas, reforgando
parcerias com:

IPWSO, ONGPD, RD-Portugal

CERCICA, CECD Mira Sintra, CERCIOEIRAS
INFARMED e Ministério da Saude

Camaras Municipais e Juntas de Freguesia
Universidades e Instituicdes Cientificas

O obijetivo é fortalecer a voz da APPW como entidade de referéncia nacional na
defesa dos direitos e da inclusdo das pessoas com Sindrome de Prader-Willi e
Multideficiéncia.

13.Receitas Previstas para 2026

Quotas e donativos dos associados;

Receita da consignacgéo fiscal (1% IRS);

Contratos-programa com autarquias;

Apoios de mecenas € empresas parceiras;

Projetos cofinanciados (CMS, JFAMM, CM Loures, CM Sintra);
Campanhas solidarias e eventos beneficentes.

14.Conclusao

O Plano de Atividades 2026 da APPW reflete o compromisso de uma instituicao
que cresce com base em valores de solidariedade, ciéncia e inclusao.
O foco esta na melhoria da qualidade de vida das pessoas com Sindrome de
Prader-Willi, no apoio as suas familias e no fortalecimento da nossa rede de
parcerias, sempre com uma visao de futuro sustentavel e humanizado.



1. ATIVIDADES PARA 2026

Eixo: Atendimento e Acompanhamento (2026)

O nosso compromisso para 2026 é continuar a oferecer um atendimento de
exceléncia a todas as pessoas e familias que acompanhamos, reforgando o
apoio técnico, emocional e social, e fortalecendo as parcerias comunitarias.

Objetivos Estratégicos

e Conectar as pessoas: Garantir que cada pessoa seja encaminhada ao
profissional mais adequado as suas necessidades especificas, assegurando
um atendimento personalizado e eficiente.

e Transformar as escolas: Levar informagdo de qualidade as escolas,
envolvendo professores, alunos e familias no projeto 'Escola para Todos',
com foco na Sindrome de Prader-Willi e na promogao da inclusdo escolar.

e Construir uma comunidade: Expandir e consolidar a nossa rede de
voluntarios, ampliando o alcance das agoes e o impacto social do projeto.

Recursos e Estrutura de Apoio

Dispomos de espagos cedidos pelas Juntas de Freguesia de Algueirdo-Mem
Martins e Loures, com apoio nao financiado, destinados as seguintes atividades:

e Apoio Juridico (sob marcagao)

e Terapia Ocupacional (sob marcagao)
e Apoio Social

e Apoio Psicologico (sob marcagao)

e Consultas de Nutricdo (sob marcagao)
e Assisténcia Pessoal



Atividades Planeadas para 2026

e Workshops tematicos sobre inclusao, autonomia e bem-estar.

e Palestras com especialistas e testemunhos de familias.

e Reforgo da proximidade com a Administragéo e o corpo clinico dos hospitais
que acompanham pessoas com a Sindrome de Prader-Willi, promovendo
uma articulagdo mais eficaz entre as equipas de saude e a comunidade.

Impacto Esperado

e Melhoria continua do acompanhamento multidisciplinar.
e Maior sensibilizagdo das comunidades escolares.
e Fortalecimento da rede de apoio e do sentimento de pertenga entre familias

e profissionais.

ORCAMENTO PARA 2026

RECEITAS DESPESAS

o Quotizagdo dos associados | 1.600,00€ o Comunicagoes 50,00€
o Donativos 200,00€ o Internet e site 150,00€
o Contrato com valor Sul 1.000,00€ o Despesas bancarias 108,00€
o Feiras 500,00€ o Merchandising 425,00€
o Mecenas 500,00€ o Deslocagao as escolas | 150 goe

o Atividades Desportivas | g5, goe

com jovens
o Redes sociais (Canva) 144.00€
Total receitas 3.800,00€ | Total de despesas L
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