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Relatório de Actividades 2017 

Janeiro 

 

• Participação no simpósio “Transformação digital na Saúde”, pelos Serviços 

Partilhados do Ministério da Saúde-SPMS. 
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Fevereiro 

 

• Participação no 2º Simpósio de intervenientes na melhoria do Acesso a terapias 

por pacientes com doenças raras, Bruxelas 

https://www.eurordis.org/publication/2nd-multi-stakeholder-symposium-improving-patient-access-rare-disease-therapies
https://www.eurordis.org/publication/2nd-multi-stakeholder-symposium-improving-patient-access-rare-disease-therapies
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Março 

 

• Participação na inauguração das Redes Europeias de Referência para as doenças 

raras – ERN’s, Vilnius  

Coordenadores das 24 Redes Europeias de Referência aprovadas pela Comissão Europeia 

em Junho de 2016. A inauguração oficial das Redes teve lugar a 9 de Março de 2017. O 

Coordenador da Rede BOND – Doenças Raras Ósseas, é Luca Sangiorgi, da Itália. 

 

https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/ev_20170309_ag_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/ev_20170309_ag_en.pdf
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Inês Alves and Rebecca Tved, representantes oficiais dos pacientes na rede BOND ERN – 

Rede de Doenças Raras Ósseas. 

 

 

• Assembleia Geral nº6 da ANDO Portugal.  

Ordem de trabalhos: 

1. Apresentação do relatório de contas de 2016; 

2. Discussão do Plano de Ação para 2017; 

3. Outros assuntos. 

A Ata desta Assembleia Geral pode ser consultada aqui. 

https://andoportugalorg.wordpress.com/2017/04/01/ata-assembleia-geral-no-6/
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• Congresso de Ortopedia pediátrica, Lisboa – Participação e representação com 

roll-up. 

 

 

  

O Dr. Sérgio Sousa no início da sua apresentação oral sobre 

manifestações ortopédicas em várias displasias ósseas. 
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Abril 

 

• Escritura EUPATI Portugal, Lisboa. A ANDO Portugal é membro fundador.  

 

A associação EUPATI Portugal  tem como objectivo promover a capacitação e 

envolvimento dos cidadãos e pacientes no processo de Investigação & 

Desenvolvimento (I&D) de medicamentos, com a participação de representantes dos 

pacientes, academia, indústria e outros parceiros. Na assinatura estavam 

representadas pelas Associações de doentes: ANDO Portugal, pela Presidente Inês 

Alves; a LPCDR – Liga Portuguesa contra as Doenças Reumáticas, pela presidente Elsa 

Mateus. Pela academia: a  Universidade de Aveiro e Universidade de Lisboa pela 

Faculdade de Farmácia e pela Indústria, a Apifarma – Associação Nacional da 

Indústria Farmacêutica. 

 

 

 

https://pt.eupati.eu/
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• Patient Focused Medicines Development, PFMD, Bruxelas – Participação da 

ANDO na Task Force de Obstáculos Legais de contratos com organizações de 

pacientes e indústria. 

 

Apresentação de Nicholas Brooke, diretor do projeto. A ANDO foi 

convidada a participar nesta discussão com outros 10 

representantes de associações e da indústria. 
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Maio 

 

• Integração do Diogo Costa como Project Manager. 

 

É formado em Engenharia Biomédica e trabalhou 

como especialista de produto para uma empresa de 

comercialização de produtos de laboratório. Faz 

voluntariado num grupo de marketing digital e de 

conteúdo e aplica os conhecimentos adquiridos no 

nosso site e nas nossas redes sociais.  

  

 

• Participação no Congresso de Educação Inclusiva, Évora. 
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• Participação na Reunião Anual de Membros da EURORDIS Membership Meeting, 

Budapeste. 
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• Participação na reunião inaugural da rede BOND, em Roma. 

 

Nos 3 dias de trabalho, estiveram presentes 50 clínicos de 8 países europeus, 

membros da rede, e Inês Alves, como representantes dos pacientes com doenças 

ósseas raras.  
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• Lançamento do 1º Questionário compreensivo sobre displasias ósseas em 

Portugal. Diogo Costa fez a apresentação dos resultados, que podem ser revistos 

aqui. 

 

Junho 

 

• 1º Encontro de Famílias da ANDO Portugal, Lisboa. 

 

Com a participação de 57 pessoas, o primeiro encontro da ANDO teve como maior 

objectivo aproximar pessoas e famílias e criar momentos de partilha num ambiente 

de lazer e boa-disposição. Houve também várias apresentações durante as quais 

foram abordadas questões relevantes para as famílias, as necessidades existentes. 

Reveja o programa aqui.  

 

https://andoportugalorg.files.wordpress.com/2017/07/questionc3a1rio-comprensivo-resultados1.pdf
https://andoportugalorg.files.wordpress.com/2017/07/questionc3a1rio-comprensivo-resultados1.pdf
https://andoportugalorg.wordpress.com/tag/encontro-ando/
https://andoportugalorg.files.wordpress.com/2017/06/programa-encontro-ando.pdf
https://andoportugalorg.files.wordpress.com/2017/07/questionc3a1rio-comprensivo-resultados1.pdf
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• Início de colaboração com Raul Tomé, Sociólogo autor da Tese: “Deficiência, 

Nanismo e mercado de trabalho: factores de inclusão e exclusão”. 
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• Participação na Escola de Verão Express da EURORDIS, Barcelona.  

 

A EXPRESS de 2017, reuniu um número recorde de formandos de todo o mundo. Foi 

organizado com novas colaborações e paralelamente a uma primeira versão em 

espanhol, criando uma dimensão verdadeiramente internacional para o programa 

deste ano. Os pacientes assumem um papel cada vez maior no desenvolvimento de 

medicamentos, no acesso equalitário a tratamentos e informações médicas claras, 

precisas e compreensíveis. Para ajudar a preparar esse papel activo dos pacientes, a 

EURORDIS realiza a Escola de Verão Patient Experts desde 2008. 



16 
 

Julho 

 

• Entrega de candidatura ao BPI Capacitar, para a execução de 2 séries de vídeos: 

Uma série de vídeos informativos sobre displasias ósseas “Saiba mais sobre…” e 

outra série “Um dia com…”. Os resultados serão divulgados em Dezembro de 2017. 
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• Colaboração com a empresa BioMarin Pharmaceutical para a realização de um 

painel de pais de pacientes com acondroplasia. 

Agosto 

 

• Parceria com “Plural e Singular”, um projeto editorial dedicado à temática da 

deficiência que lançou a 1.ª edição no início de dezembro de 2012.  

 

A revista, de periodicidade trimestral é distribuída por assinatura digital junto de 

pessoas com deficiência, cuidadores, instituições, profissionais, empresas e outras 

entidades ligadas a esta área. 

Setembro 

 

• Visita ao Centro Hospitalar pediátrico de Coimbra, para encontro com 4 famílias;  

Reunião com a técnica de segurança social a trabalhar para as displasias ósseas, 

Cristina Lomba;  

Reunião com o Diretor do Pediátrico, Prof. Saraiva e entrega de cartão de Sócio 

honorário ao Dr. Sérgio Sousa. 
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• Participação da Reunião da Sociedade Internacional de Displasias Ósseas - ISDS 

2017, Bruges, Bélgica. Saiba mais sobre a reunião ISDS aqui. 

 

Outubro 

 

• Presença da ANDO na apresentação da 

tese de mestrado de Catarina Couto, 

“Acondroplasia: Características 

Esqueléticas e Cefalométricas da Face” 

sobre alterações dentárias na 

acondroplasia na Universidade da Covilhã. 

Veja a Entrevista com Catarina Couto aqui. 

 

 

 

http://fundacionalpe.org/pt/not%C3%ADcias/344-destaques-da-reuni%C3%A3o-isds-2017
https://andoportugalorg.wordpress.com/2017/09/27/entrevista-com-catarina-couto/
https://andoportugalorg.wordpress.com/2017/09/27/entrevista-com-catarina-couto/
https://andoportugalorg.wordpress.com/2017/09/27/entrevista-com-catarina-couto/
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• Participação na reunião inaugural para o projecto “European Federation for 

Skeletal Dysplasias”, com Diogo Costa a representar a ANDO, Milão. 

 

A ANDO Portugal será membro fundador desta iniciativa, que involve 7 associações 

de 7 países: ANDO Portugal, Fundación ALPE- Espanha, AISAC - Itália, APPT - França, 

BKMF -  Alemanha, Little people of Bulgária e BVKM - Holanda.  
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• Assembleia Geral nº7 da ANDO Portugal. 

 

Ordem de trabalhos: 

1. Apresentação do relatório de atividades de 2017; 

2. Discussão do Plano de Ação para 2018; 

3. Outros assuntos. 

 

 

 

 

https://andoportugalorg.wordpress.com/2017/11/08/assembleia-geral-7/
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Novembro 

 

• Representação da ANDO no “Patient Advocacy Forum” organizado pela 

farmacêutica BioMarin.  

 

Este fórum foi dedicado a informar as associações presentes sobre como podem 

exercer influência nas tomadas de decisão a nível Europeu, de forma a 

conseguirem que sejam criados projetos e legislações que ajudem as pessoas que 

elas representam. Outro dos objetivos foi procurar como as associações e as 

farmacêuticas podem colaborar de forma mais próxima, para que as necessidades 

dos pacientes sejam atendidas. 

 

• Assembleia Geral da EUPATI Portugal, sendo a ANDO membro fundador e com 

representante na vice-presidência da Associação. Pode ver a convocatória e a 

lista de atividades previstas aqui. 

 

 

Assembleia Geral da EUPATI Portugal com Inês Alves como 

representante da ANDO Portugal, no lugar da vice-presidência 

(esquerda) e ato eleitoral nesta mesma Assembleia (direita). 

 

https://pt.eupati.eu/noticias-e-e-eventos/convocatoria-para-a-assembleia-geral-eleitoral/
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• Participação nas III Jornadas da Unidade de Acondroplasia do Hospital Virgen 

de La Vitoria, em parceria com a Fundación ALPE, Málaga. Veja o programa 

aqui e o que foi apresentado aqui. 

 

• Participação na 2ª Edição dos Encontros com Associações de Doentes organizado 

pela EUPATI, que contou com a apresentação da European’s Patient Academy 

por Inês Alves. Mais detalhes sobre o evento aqui.  

https://goo.gl/CWHfH3
http://www.fundacionalpe.org/pt/not%C3%ADcias/355-pontos-de-destaque-das-sess%C3%B5es-cient%C3%ADficas-das-3%C2%AA-jornadas-sobre-acondroplasia-em-m%C3%A1laga
https://pt.eupati.eu/event/encontros-com-associacoes-de-doentes-2a-edicao/
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Dezembro 

 

• Comunicação oral no XIII Congresso da Sociedade de Ortopedia, sobre a 

participação dos pacientes na melhoria dos cuidados de saúde, Funchal. 

 

• Concerto solidário “Unidos com a ANDO” organizado pela Associação Raquel 

Lombardi, Funchal. Saiba mais sobre o que se passou aqui. 

 

Esta associação dedica-se a responder às necessidades das pessoas que enfrentam o 

tratamento do cancro da mama, promovendo ações de prevenção para este tipo de 

tumor.  

http://www.spat.pt/site/wp-content/uploads/2011/09/SPATCongress2017.pdf
https://andoportugalorg.wordpress.com/2017/11/30/iniciativa-unidos-a-ando-concerto-solidario/
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• Participação no Encontro Acondroplasia Network, iniciativa da Associação 

CRECER em Madrid. Diogo Costa apresenta a ANDO entre 10 apresentações de 

outras organizações nacionais de baixa estatura e acondroplasia.  

https://crecercrecer.wixsite.com/meeting
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• Simpósio de Doenças Raras decorrido no Instituto Nacional de Saúde Dr. 

Ricardo Jorge (INSA).  

Contou com a presença de diversos investigadores, membros de órgãos de decisão 

e de associações e centrou-se na investigação, como ela é feita e o que tem sido 

feito nos últimos anos em torno das doenças raras. Consulte o programa aqui. 

 

• Celebração de parceria com a Associação ACREDITAR. Mais detalhes aqui. 

Texto: Inês Alves 

Layout: Diogo Costa 

http://www.insa.min-saude.pt/wp-content/uploads/2017/12/SimposioDoencasRaras2017.pdf
https://andoportugalorg.wordpress.com/2018/01/10/parceria_acreditar/

