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Encontro Regional
de Familias ANDO

2025 | Madeira

Inscrigao / Contacto:
E-mail: info@andoportugal.org
Telefone / WhatsApp: 966 731178
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PROJETO PARA A UMA PARCERIA COM
EMPREGABILIDADE @ A EPIS E A IKEA
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com:

M'icaela Bento

Psicéloga clinica infantojuvenil
\ e associada da ANDO Portugal

24 FEV | 19H
@andoportugal

Abordagens da Psicologia
dirigidas a criangas, adultos
ENES

| Perguntas & Respostas
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é PARTICIPACAO DE

CRIANCAS E JOVENS

~
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NA INVESTIGAGAO
+ CIENTIFICA g9

0 PAPEL DAS
ASSOCIACOES DE
DOENTES NA
INVESTIGACAO EM
DOENCAS RARAS

SEMINARIO COM
INES ALVES
[ANDO PORTUGAL]

6 MAIO | 9-11H

ESCOLA DE MEDICINA
UNIVERSIDADE DO MINHO

Universidade do Minho

TERTULIA
ANDO

ACOES NACIONAIS E LOCAIS
PARA PARTICIPACAO SOCIAL
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QUESTIONARIO e

PROJECTO QOLA:
QUESTIONARIOS PARA
PAIS DE CRIANGAS E

QUALIDRDE - B\ il JOVENS COM
) = ACONDROPLASIA.
DE VIDA “ - QUESTIONARIO ...

D E PARA DE CRIANGAS E JOVENS

DE . g 4 | COM
il VY EEEEES
JOVENS COM

Estamos a criar um questiondrio sobre a qualidade de
vida dos pais. A sua opinido € essencial'

Pode participar apenas na fase de teste (julho) ou
também na fase de validacao (agosto).

Inscri¢do: qola.limesurvey.net/797763?lang=pt

Depois de se inscrever, receberd da equipa da Universidade

PARTICIPE! ASUACOLABORACR0 F=Ssimis

jul|ago2025 | 10|20 min | 15€+10€
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+ACAO, PARTILHA
E ESPERANGA

1.° ENCONTRO SOBRE DISPLASIAS OSSEAS

7/ SETEMBRO 2025

AUDITORIO B | HOSPITAL MUNICIPAL DO ZANGO
LUANDA (ANGOLA)

Faca a sua inscricao em WWW.ANDOPORTUGAL.ORG

PRIMEIRO
ENCONTRO SOBRE

DISPLASIAS
EM ANGOLA

EVENTO EM

ANGOLA
SET 2025




ATENAS | 2-3 MAIO 2025

EVENTO ANDO KIDS
ATENAS
MAIO 2025

ANDO
REPRESENTADA

PELA CLARA
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PARTICIPACAO DA
ANDO PORTUGAL
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Connecting Endocrinology
Across the Life Course

INSTITUTO
NACIONAL DE
NANISMO

Apresenta:

’_‘ FORUM

INTERNACIONAL

=0 DE DISPLASIAS
@

OSSEAS
Brasilia- 7 e 8 de abril

Ll s JORNADAS DE
A | DOENGAS OSSEAS

‘ ct‘\ R 4
MEMBERSHIP ' \@ 3 R RARAS _ .
MEETING v \ e\ # i3 35; Coimbra, 30 de junho e 1 de julho de 2025

ISEC > Instituto Superior de Engenharia de Coimbra

22-24 Sl E\V
RIGA, LATVIA
MAY RADISSON BLU LATVIJA
CONFERENCE & SPA HOTEL

Meeting on Rare
Bone Diseases

Coimbra, 30"June and Tuesday 015t July 2025




September 5 - 8, 2025

CONGRESSO &

Seattle, WA, USA

E U R 0 A "E R I c A [ HOTEL WINDSGR EXCEEIEE I ’ Seattle Convention Center
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Displasias Esqueléticas FIQUE ATENTO PARA

AS INSCRIGOES!
Annabra - Brasil 2025

18 A 20 DE JULHO - RIO DE JANEIRO

Septembor ESPE-OSCAR
SCIENCE SYMPOSIUM

Mineralization of bone
and growth plate,
towards the development
of new therapies

Registo Europeu para Condicaes
Endadcrinas e Osseas Raras

12 SET 2025

[ LEIDEN UNIVERSITY MEDICAL CENTER | PAISES BAIXOS }




29.2 REUNIAO ANUAL

SOCIEDADE PORTUGUESA
DE GENETICA HUMANA

20-22 NOVEMBER 2025

CONVENTO SAO FRANCISCO - COIMBRA

)0 ERN BONP > i
| ARY MEETING || L (/

'CENTER | PAISES BAIXOS ]

WEBINAR

Sessao Informativa sobre os

Ensaios Clinicos na UE: MANTENHA-SE A PAR DE TUDO:

No interesse do Participante

/andoportugal ¥ /andoportugal

& Infarmed 8 OUT 2025
A 10-11H
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PROJETO PonteS$ LEVA
ANDO A BOLSA DE
VALOR MAIS ELEVADO
NAS BOLSAS DE
CIDADANIA ROCHE

~PonteS




plataforma
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Disponivel em:
www.andoportugal.org

Uma rede
integrada de
apoio para
pessoas com
displasia éssea
na Madeira e
nos Acores



QUESTIONARIO :
PARA PESSOSS COM QUESTIONARIO
O FAMILIAS PARA PROFISSIONAIS DE SAUDE
NAS REGIOES AUTONOMAS

tem muito e/ou é mae,

I\\Illivc(Ie = sl el sl E Profissional de Sadde e
—" estatura/ de pessoa

:‘;:‘::? displasia com displasia exerce a sua profissdo nos
b éssea? éssea? Acores ou na Madeira?

-/ \. J -

ESTE QUESTIONARIO FOI CRIADO PARA SI! ESTE QUESTIONARIO FOI CRIADO PARA Sl

PARTICIPE!
PARTICIPE! Ajude-nos a conhecer

Ajude-nos a compreender as melhor a realidade clinica
necessidades das pessoas que .r# e hospitalar das Regices
vivem nos Acores e na Madeira Auténomas no contexto

e como melhor as apoiar. - _. . > das Displasias Osseas.
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9" JORNADAS DE DOENGAS OSSEAS RARAS | COIMBRA

e “REHABILITATION IN
= - PYCNODYSOSTOSIS: A
MULTIDISCIPLINARY
APPROACH TO
IMPROVING CLINICAL
AND MENTAL OUTCOMES"

AUTORIA DA EQUIPA DE
MFR DO HOSPITAL DR.
NELIO MENDONGA, EM
PARCERIA COM A ANDO,
RECEBEU MENCAO
HONROSA



9" JORNADAS DE DOENGAS OSSEAS RARAS | COIMBRA

ESTUDO DE INVESTIGACAQ
_ DEDICADO A PESSOAS COM __

ACONDROPLASIA

A
QUESTIONARIOS AVALIACAO FiSICA
DE SAUDE E DO MOVIMENTO

E MAIS DE 18 ANOS

[ d ' [
ENTREVISTAS
PESSOAIS

it

Fstsil
o

“PREMIO ANUAL DE
INVESTIGAGAO CLINICA
NA AREA DAS
DISPLASIAS
ESQUELETICAS"

ATRIBUIDO A INES ALVES,
COM UM ARTIGO DO
PROJETO DE ESTUDO

SOBRE ATIVIDADE FISICA

NA ACONDROPLASIA.
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ANDO Delegacao Madeira

MISSAO & VALORES

Intensificar o contato e sensibilizacdo dos profissionais :
para unir esforgos com .entldades de saude, sociais, Claudia Aguiar Peiito Diots Siiya
educacionais, associativas e outras. (Associada n.® 60) (Associado n.° 239)

Presidente
Vice-Presidente

T . . Fisioterapeuta SESARAM Al . i
Aumentar a visibilidade das pessoas com displasia M P Filosofi Especialista em Medicina Fisica
estre em Filosofia e e Reabilitacdo - SESARAM

o0ssea na RAM, a capacitacgao e literacia das pessoas Bioética
para a melhoria da qualidade de vida.

Informar para a raridade das displasias 6sseas e para o
seu desconhecimento na sociedade e entre
profissionais de saude, emprego, seguranca social e
educacao.

Aumentar a inclusao social das pessoas com displasia
6ssea na RAM, acentuada a nivel regional devido as Elisabete Silva \FETTE Ferrelia

.. . (Associada n.° 135) (Associada n.° 99)
condicionantes geograficas.

Vogal Vogal
Professora Educacéo Fisica Gestora
Mestre em Filosofia e Bioética e Gestao desportiva



Participacao em Eventos Nacionais

32 Congresso ANDO - Tomar (junho 2025)

Delegacao Madeira: Pedro Diogo Silva, Claudia Ramos Aguiar, Rosa
Pinto, Elisabete Silva, Irene Ferreira, Enio Pestana, Jéssica Rosario,
Rita Rodrigues, André Baeta, Jodo Crespo.

Atividades desenvolvidas:

e Apresentacao tedrico-pratica: “Dor Articular: Métodos Praticos
em Medicina Fisica e Reabilitagao”

e Estudo de Caso: “Reabilitacao Cardiorrespiratdoria em Adulto com
Picnodisostose”

e Atividadesinclusivas com criancgas: judo adaptado,
basquete/futebol, pintura, origami e dindmicas de grupo




Atividades Regionais na Madeira

Reunidao n®1da Delegacao ANDO RAM

Data: 15de margo de 2025

Objetivo: Planeamento anual e definicdo de prioridades
estratégicas

Sessao RESS - Economia Social, Inclusao e Inovacao em
Saude

Data: 3 de abril de 2025

Local: Sede do Sindicato Independente dos Médicos da RAM

Intervenientes: Inés Alves, Claudia R. Aguiar, Pedro Diogo Silva,
E |.| sa b ete S| lV a Reunido da RESS fomenta parcerias na Economia Social e Solidaria na Madeira

MAIS LIDAS

nnnnn
IPMA prevé chuva mais

intensa e possibilidade d
neve nos pontos mais alt,

Temas abordados:

e Inovacéao einclusdo em saude

e Papelda ANDO Portugalno apoio as doencas raras
e Redes colaborativas (ex.: ERN BOND)

e Referéncia mediatica: Jornal da Madeira - “Reunido da RESS fomenta
parcerias na Economia Social e Solidaria na Madeira

uuuuu
PSP agradece gesto de
turistas que se perderam
num trilho e brindaram
agentes envolvidos no
resgate

@) Privacy



Passeio Inclusivo - Levada da Madeira (Santana)
Data: agosto de 2025

Descricao: Atividade ludica e inclusiva com familias e pessoas com
displasias 6sseas das regides do Porto e Madeira

Objetivo: promover bem-estar, convivio e contacto com a natureza

Colagem de momentos do passeio, com casas tipicas de Santana e
trilhos naturais

Participantes junto a moldura do Festival Santana e flores locais




Dia Mundial da Fisioterapia - 8 de setembro de 2025

Tema internacional: Envelhecimento e Prevencéao de Quedas repeticao
a pedido da sessao anteriormente realizada em Abril 2025

Local: Centro Paroquial do Carmo — Casa de Sao José

Intervenientes: Claudia Aguiar (Fisioterapeuta), Tiago Teodfilo (Médico
fisiatra), Rosa Pinto (Voluntaria ANDO)

Descricao: Sessao formativa para pessoas com displasias 0sseas,
familiares e idosos, com foco na prevencao de quedas e promocao da
autonomia

Apresentacao sobre promocgao da
saude e alimentacao saudavel na
terceira idade



Encontro de Familias ANDO -6 de dezembro de 2025
Local: Clinica Médica de Machico

Descricao: Partilha comunitaria entre pessoas com
displasias 6sseas e familiares de varios concelhos da RAM

Grupo de participantes com flores, quadros fotograficos e
elementos simbdlicos



Acompanhamento Individual e Apoio Personalizado

Total de encontros individuais: 12Concelhos abrangidos:
Funchal, Camara de Lobos, Ribeira Brava, Santana,
Machico

Objetivos:
Apoio técnico, social e emocional

Esclarecimento de duvidas

Encaminhamento para recursos adequados

Promocao da autonomia e literacia em saude

Sesséo terapéutica individual em contexto clinico com
autorizacao da pessoa em questao.



Outras Atividades e Parcerias

Reunides com profissionais de Fisioterapia dd
HNM e Centro de Saude de Machico,utentes N &
profissionais do hospital Dr.Joao de Almada

e Reuniao com Associacao Cultural Proeza Altruista
e Reunidocom Clube Judo Brava
e Participacao continua nas reunides da RESS

e Filmagens de curta-metragem com membros da
Delegacao



Destaque Cientifico Internacional

Evento: ESPE-OSCAR Science Symposium - Paris,
setembro 2025

Titulo: Effects of a Cardiorespiratory Rehabilitation
Programme in Exercise Tolerance in an Adult with
Pycnodysostosis

Autores: Claudia Aguiar, Tiago Tedfilo, Enio Pestana, Pedro
Diogo Silva, Inés Alves

Afiliados: SESARAM, ANDO Portugal, Universidade de Evora

Poster cientifico com dados clinicos e
fotografias da reabilitacao

Pagina do livro de resumos com destaque para
o estudo de caso



Conclusao

O ano de 2025 consolidou a Delegacao ANDO Madeira como uma estrutura ativa, colaborativa e
essencial no apoio as pessoas com displasias 6sseas na Regido Autbnoma da Madeira.A
diversidade de iniciativas demonstra:

Compromisso com a inclusao

Promoc¢ao da literacia em saude

Fortalecimento das redes de apoio

Participacao ativa na economia social e solidaria
Contributo para a visibilidade das doencas raras na RAM

Producao cientifica com impacto internacional
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