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Visao Geral do Plano

O Plano de Atividades 2026 esta estruturado por areas estratégicas que concretizam a misséo
da Associacdo: promover investigacao, informar a sociedade, apoiar as familias e fortalecer
parcerias nacionais € internacionais.

As atividades estdo organizadas em 6 eixos:

Investigacédo

Parcerias Nacionais e Internacionais
Sensibilizacdo e Divulgacéo

Apoio as Familias

Angariacéo de Fundos

I N N

Comparticipacao de Terapias



Eixo 1— Investigacao
Objetivo: Apoiar e impulsionar a investigacdo basica e clinica na sindrome de Sanfilippo.

Atividade Output Esperado Responsavel

Angariar fundos destinados Verbas alocadas a projetos Direcédo

a investigacao cientificos
Incentivar a comunidade Envolvimento de clinicos e Direcdo / Conselho
meédica a atualizar investigadores Cientifico

conhecimento

Promover programas Protocolos e colaboracdes Direcédo
clinicos com investigadores  ativas

Participar em publicacdes Artigos, revisdes, capitulos Direcdo + Investigadores
cientificas

Eixo 2 — Parcerias Nacionais e Internacionais

Objetivo: Fortalecer redes colaborativas e alinhar esforcos na investiga¢ao e apoio as familias.



Atividade Output Esperado Parceiros

Continuar parcerias com Projetos conjuntos e ISSA, associacdes parceiras
associacdes internacionais financiamento colaborativo

Colaboracdo ativa com a Alinhamento nos pilares ISSA

ISSA STOP, TREAT, MANAGE

Reforcar ligacdo a RD- Maior representacao e RD-Portugal

Portugal impacto na defesa dos

doentes raros

Divulgacao do guia clinico Clinicos informados e DGS, ERN, MetabERN
em portugués alinhados

Colaboracao com MetabERN  Linha orientadora MetabERN

(Care Pathway) internacional para a doenca

Participacao no Childhood Contributo para consenso Childhood Dementia
Dementia Project global Initiative

Colaboracdao com EURORDIS  Participacdo em iniciativas EURORDIS
europeias

Eixo 3 — Sensibilizacido & Divulgacao

Objetivo: Fazer conhecer a Sindrome de Sanfilippo e divulgar informacdo atualizada sobre
investigacao e direitos.



Atividade

Divulgacao da doenca a
profissionais e sociedade

Representacdao da ASFP em
eventos

Produc¢do de newsletters
Divulgacao do livro infantil
Expansado do projeto livro +
musica (Brasil e Franca)

Campanha do Dia
Internacional (16 novembro)

Output Esperado

Informag¢ao mais acessivel e
consciente

Maior visibilidade nacional e
internacional

Comunicacao regular

Sensibilizacdo em escolas,
empresas e eventos

Impacto internacional

Envolvimento publico e
digital

Eixo 4 — Apoio as Familias

Publico

Sociedade civil, profissionais

Comunidade
médica/cientifica, sociedade
civil

Familias e parceiros

Escolas, empresas,
sociedade civil

Sociedade Civil

Sociedade civil

Objetivo: Reduzir o isolamento, promover conhecimento e garantir suporte emocional e

informativo.

Atividade

Manter o projeto “Pausa
para Café”

Apoio a comparticipacao
terapéutica

Organizar Encontro de
Familias 2026

Output Esperado

Encontros mensais
regulares

Reducdo do esforco
financeiro das familias

Fortalecimento da
comunidade

Publico

Familias e parceiros

Familias

Familias + parceiros RD-
Portugal



Eixo 5 — Angariacao de Funcos

Objetivo: Assegurar a sustentabilidade financeira para apoiar investigacao e familias.

Atividade Output Esperado Publico
Divulgar o livro “A minha Aumento das vendas e Empresas, escolas,
vida com a minha irma” donativos sociedade civil
Contactar empresas e Financiamento estruturado Empresas
fundacdes
Organizar eventos e Diversificacdo de receitas Publico geral
campanhas
Criar campanha para Aumento de consignacdes Contribuintes

consignacao do IRS

Eixo 6 — Comparticipacao ce Terapias

Objetivo: Garantir a continuidade do apoio financeiro a terapias essenciais.

Atividade Output Esperado
Manter comparticipacdo mensal das Apoio direto a familias
terapias
Reforcar comunicacdo com centros de Processos mais ageis

reabilitacdo
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ASSOCIAGCAO SANFILIPPO PORTUGAL
PLANO DE ATIVIDADES 2026

1. INTRODUCAO

A Associacdo Sanfilippo Portugal é uma associacdao sem fins lucrativos, que tem como principais objetivos:

Incentivar e apoiar a investigacao na sindrome de Sanfilippo por forma a ser encontrada uma cura ou
tratamento para a mesma;

Divulgar informacao adequada relacionada com a sindrome Sanfilippo as familias com criancas e jovens
diagnosticados e a sociedade em geral;

Sensibilizar a sociedade para o impacto das doencas raras nas familias afetadas, em particular da doenca
de Sanfilippo, aumentando o conhecimento acerca da mesma;

Apoiar as familias diagnosticadas com programas de comparticipacao financeira ao nivel das terapias
complementares, necessdarias a manutenc¢ao da qualidade de vida das criancas;

Envolver-se com a comunidade médica e cientifica a nivel nacional e internacional, por forma a incluir a
doenca e respetivos avancos cientificos nos simpdsios da especialidade;

Colocar as familias diagnosticadas em contacto, diminuindo o isolamento.

O presente Plano de Atividades explicita o conjunto de a¢des que a Associacao Sanfilippo Portugal, através da
sua Direcao, se propde desenvolver durante o ano de 2026, assumindo-se como um documento orientador e de
referéncia, quer internamente, quer para a sua envolvente externa. A orientacao do Plano tem presente a
Missdo, a Visdo e os Valores da Associacao, partilhados por todos que a ela estdo associados.

2. AREAS DE INTERVENGAO E ACTIVIDADES A DESENVOLVER

As atividades a desenvolver estao centradas em torno das seguintes dreas de intervengao:

investigacao;
parcerias nacionais e internacionais;

sensibilizacdo/divulgacdo de informacdo acerca da doenca;



/- -

/

£* ¥ Sanfilippo Portugal

N v qe
B~ & sanfilippoportugal.com

2
.

e acolhimento e apoio as familias diagnosticadas
e angariacdo de fundos
e comparticipacdo de terapias as familias

2.1 No ambito da investigacao

As atividades consistem em apoiar e incentivar a investigagdo na doenga de Sanfilippo, tanto a nivel nacional
como internacional, para tal:

e Angariar fundos dedicados a investigacao basica e clinica;

e Incentivar a comunidade médica a obter informacao cientifica atualizada sobre a doenca, articulando com
os investigadores;

e Promover, através de parcerias com grupos de investigadores e clinicos, a implementacdo de programas
clinicos para a Sindrome de Sanfilippo;

e Participar na elaboracdo de publicacdes e incentivar qualquer estudo bibliografico ou laboratorial que
esteja relacionado com esta patologia.

2.2 No ambito de parcerias nacionais e internacionais

e Estabelecer parcerias com outras associa¢des a nivel nacional e internacional, por forma a continuarmos
a financiar programas comuns, acelerando a investigacdao, com o objetivo final da concretizacao de
ensaios clinicos;

e Continuar o trabalho desenvolvido com a Alianga Internacional ISSA — Internacional Sanfilippo
Syndrome Alliance, que tera os principais dominios de incidéncia:



/. »

/

£+ }Sanfilippo Portugal

e » \ s [ ¥ "
Do sanfilippoportugal.com

2
.

- Alinhar interesses em termos de identificacdo das prioridades para abordar os trés pilares STOP;
TREAT; MANAGE no Roteiro Global para as Terapias Sanfilippo.

- Alinhar interesses comuns na acdo comunitaria coletiva e no apoio aos doentes, familias e
prestadores de cuidados com Sindrome de Sanfilippo.

- Empenho comum na rapida obtencao de beneficios e solu¢des a longo prazo para as suas
respetivas comunidades e para todas as familias afetadas.

- Acelerar o progresso na disponibilidade de tratamentos e terapias para a Sindrome de Sanfilippo.

- Parceria pratica para permitir a colaboracdo e a comunicacao, a recolha de dados e a partilha de
ferramentas para prever o éxito do Roteiro.

- Apoiar a promocgao cruzada por todas as organizacdes junto de diferentes representantes da
industria, investigadores e institutos de investigagao, e grupos de doadores a nivel internacional, a fim de
concretizar as prioridades do Roteiro.

- Reforgar a Alianca através da partilha de recursos da organizacgao.

- Constituir a base para uma voz unida que promova os beneficios de uma abordagem focalizada,
coordenada e colaborativa para tratar a Sindrome de Sanfilippo.

e Continuar a relacao de proximidade com a RD-Portugal — Unido de Associa¢des das Doencgas Raras de
Portugal, mantendo um érgao social na Direcao da federacao, por forma a aumentar a representacdo e
na defesa dos interesses da pessoa com doenca rara e deficiéncia, trabalhando, entre outros, num
projeto de apoio a cuidadores de pessoa com doenca rara.

e Continuar a colaboragdao com a Plataforma da Saude em Dialogo;

e Continuacdo do trabalho de divulgacao do guia clinico, em portugués, ‘Sanfilippo syndrome: consensus
guidelines for clinical care’, e difusdo em meios digitais e em todos os centros de referéncia e de
investigagao nacionais, DGS, bem como ERN, por forma a otimizar os cuidados clinicos e melhorar o
percurso do doente diagnosticado com a doenga de Sanfilippo.
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Continuacdo do trabalho conjunto com a MetabERN para criacdo de um Care Pathway para a doenca de
Sanfilippo

Participacao no projeto ‘Childhood Dementia Global Consensus Project’ com a Childhood Dementia
Initiative

Continuar a colabora¢do com a EURORDIS (organizagdo europeia das Doencas Raras).

2.3 No ambito da sensibilizagdo/divulgagao de informacgdo relacionada com a doenga

Divulgar a doenga de Sanfilippo entre médicos, investigadores, técnicos de saude, terapeutas, professores
e a sociedade em geral, com vista a permitir um atendimento, tratamento e diagndstico precoce da
doenca;

Representagdo da nossa Associagao em varios eventos nacionais e internacionais, dando a conhecé-la no
maior numero de eventos médico/cientificos possivel, divulgando a doenga de Sanfilippo.

Divulgar a ASFP através de folhetos e apresentacao de posters em congressos da especialidade. A
participagcdo em simpdsios permite a Associagao estar permanentemente atualizada em termos dos
avangos na investigagao e existéncia de novos tratamentos, permitindo fornecer informagao correta as
familias e partes interessadas na area.

Publicar newsletters informativas e também com as atividades que vao sendo desenvolvidas;

Continuar a divulgar o projeto do livro infantil e consequentemente a sindrome em escolas, empresas,
programas de TV, feiras do livro e bibliotecas.

Continuar a parceria com a organizacao brasileira Associa¢ao Sanfilippo Brasil para expansao do projeto
do nosso livro e musica solidarias no Brasil, revertendo as receitas para aquela associagao brasileira, por
forma a concretizarmos objetivos comuns a nivel global.

Continuar a parceria com a organizacao francesa Association Sanfilippo Sud para expansao do projeto do
nosso livro e musica solidarias em Franca, revertendo as receitas para aquela associacao brasileira, por
forma a concretizarmos objetivos comuns a nivel global.
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e Continuar a sensibilizagdo e consciencializa¢io para o DIA INTERNACIONAL PARA A SINDROME DE
SANFILIPPO, a 16 de Novembro, com campanha medidtica digital em redes sociais e empresas.

2.4. Familias
e Continuar com o projeto ‘Pausa para Café’, de encontros virtuais mensais com as familias para aquisi¢ao

de novos conhecimentos, atualizacdes sobre a doenca e partilha de informacao, experiéncias, direitos
sociais, participacdao em ensaios clinicos, intercambio com clinicos e investigadores.

e Incentivar as familias a pratica de desporto adaptado e terapias complementares, para manutencao de
competéncias e melhoria da qualidade de vida.
Atualmente a associacdo apoia financeiramente as familias, com comparticipacao direta aos centros de
reabilitagdo.
Pretendemos dar continuidade a este projeto das terapias, permitindo continuar a ajudar as familias
financeiramente, com uma comparticipagao na mensalidade.

e Organizar um Encontro de familias em 2026, alinhado com o Encontro CuidarRaro da RD-Portugal

2.3 Angariacgao de fundos

e Promover a¢Oes de angariacao de fundos para os fins estatuarios como continuar a promover a
divulgagao do livro ‘A minha vida com a minha irma’ entre as empresas, escolas e bibliotecas.

e Contactar empresas/fundagdes para angariacdo de fundos;

e Promover a¢Oes de angariacao de fundos para os fins estatuarios como organizacao de eventos, colares
solidarios, etc.

e Criar campanha de divulgacdo do NIPC da Associacao, para consignacao de 1% de IRS;

P’l A Diregao

Raquel Marques
Presidente da diregcdo



Associacao Sanfilippo Portugal - Orcamento 2026

Natureza atividade valor(€) frequéncia Observagoes

Gastos 6 835,00
Gastos administrataivos

Comunicacéo (CTT + telemovel) 120,00 anual

Website (dominio + alojamento) 400,00 anual

marketing - materiral 100,00 pontual

Deslocagoes e estadas (congresso + simpdsios) 800,00 pontual

Participagdo em simpdsios e congressos 150,00 pontual

despesas bancérias 65,00 mensal
Trabalhos Especializados

Organizacao de encontros virtuais para familias 700,00 bimensal

Atividades sociais com as familias 1 000,00 pontual

Programa apoio terapias a portadores de Sanfili 2 000,00 mensal (*) *valor a dispender conforme solicitagao das familias
Outros Gastos

Apoio a investigacdo na doencga de sanfilippo 1500,00 anual
Receitas -7 350,00

Quotas 0,00 Nao se prevé a cobranga de quotas em 2026

Angariacao de donativos - livros -150,00 pontual

Consignacao de IRS -6 500,00 anual

Outras campanhas -500,00 pontual

Juros de depdsitos -200,00 pontual

Total

-515,00
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