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Janeiro

e Participacdo no simpdsio “Transformacdo digital na Saude”, pelos Servicos

Partilhados do Ministério da Saude-SPMS.

DE SAUDE ELETRONICO




Fevereiro

e Participacdo no 22 Simpdsio de intervenientes na melhoria do Acesso a terapias

por acientes com doenas raras, Bruxelas
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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

Marco

e Participacdo nainauguracdo das Redes Europeias de Referéncia para as doencas

raras — ERN’s, Vilnius

.:‘_‘.’

Coordenadores das 24 Redes Europeias de Referéncia dprovadas bela Comissdo Europeia
em Junho de 2016. A inaugurag¢do oficial das Redes teve lugar a 9 de Marco de 2017. O

Coordenador da Rede BOND — Doengas Raras Osseas, é Luca Sangiorgi, da Itdlia.


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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Under the auspices of the M
stﬂaxva'km

' ' A CONFERENCE
Network
- ERNs KICK-OFF MEETI

Share. Carefik = SN VILNIUS, 9 - 10 MARCH 2017

Inés Alves and Rebecca Tved, represntantes oficiais dos pacientes na rede BOND ERN —

Rede de Doencas Raras Osseas.

e Assembleia Geral n26 da ANDO Portugal.
Ordem de trabalhos:

1. Apresentacao do relatdrio de contas de 2016;
2. Discussao do Plano de Agdo 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/

e Congresso de Ortopedia pediatrica, Lisboa — Participagdao e representagdo com

roll-up.

Acondroplasia
e outras displasias 0sseas

Sérgio B. Sousa

Jervico de Genética Médica
Coordenador Equipa Multidisciplinar
n €ticas do Esqueleto

| Fediatnco

iversitario de Coimbra

O Dr. Sérgio Sousa no inicio da sua apresentagdo oral sobre

manifestacdes ortopédicas em vdrias displasias dsseas.



5° Congresso Nacional e XXIlI Jornadas
de Ortopedia Infantil

5" Portuguese Congress of Pediatric Orthopaedics
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Manifestacoes Musculo-esqueléticas de Doencgas Sistémicas
Musculoskeletal Manifestations of Systemic Diseases
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Comissao Organizadora Local
Delfin Tavares Convidados Estrangeiros / Guest Speakers Direcao SPOP

Francisco SantAna AT s
Fa Cristina Alves (Presidente)
Joana Ovidio Dror Ovadia - Israel Delfin Tavares (Secretério)

908 Campagnolo Federico Canavese - Franca Nuno Ale d
: $ % grete (Tesoureiro)
J:,rz:ig;?”.‘me'sm James G. Wright - Canada Carolina Escalda (Vogal)
Pedro Jordao Muharrem Yazici - Turquia Inés Balac (Vogal)
Susana Norte Ramos

Entre o5 Médicos Internos de Ottopedia inscritos em

Curso + Congresso, sera sorteada uma Bolsa de S00€ para

frequéncia de um Curso ou Congresso da EPOS

i Entre os Médicos Especialistas de Ortopedia que sejam

N, - Q
D) 7 N} aSE’C Inscri¢oes online em www.asic, pt
poze o l% ' 4 -
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sPOP Data Limite para Envio membros da SPOP e estejam inscritos em Curso + Congresso,

de Resumos de Comunicagoes Livres e Posters

Socledade Portuguesa de Ortopedia Pedlatrica em www.spot.pt: 05 marco 2017
Sociedade Portuguesa de Ortopedia e Traumatologla

serd socteadauma Bolsa de 1000€ parafrequentar um Congresso

ou Curso a sua escolha na area de Ortopadia Infantil




Abril

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

A associagdo EUPATI Portugal tem como objectivo promover a capacitagao e

envolvimento dos cidaddos e pacientes no processo de Investigagdo &
Desenvolvimento (I&D) de medicamentos, com a participacdo de representantes dos
pacientes, academia, industria e outros parceiros. Na assinatura estavam
representadas pelas AssociacGes de doentes: ANDO Portugal, pela Presidente Inés
Alves; a LPCDR — Liga Portuguesa contra as Doengas Reumaticas, pela presidente Elsa
Mateus. Pela academia: a Universidade de Aveiro e Universidade de Lisboa pela
Faculdade de Farmacia e pela Industria, a Apifarma — Associacdo Nacional da

Industria Farmacéutica.



https://pt.eupati.eu/

e Patient Focused Medicines Development, PFMD, Bruxelas — Participacdo da
ANDO na Task Force de Obstaculos Legais de contratos com organiza¢des de

pacientes e indUstria.

Join to shape the
future of patient
engagement

(2’0,

PATIENT FOCUSED
MEDICINES DEVELOPMENT

PFMD is a global independent
coalition of health stakeholders
committed to co-creation through
meaningful patient engagement SO
that medicines for patients are
made WITH patients.

Join PEMD.org to
find out more

B 11 synergist

atient Engagement
ce & Legal Hurdles
TASK FORCE

Vo .

Apresentagdo de Nicholas Brooke, diretor do projeto. A ANDO foi
convidada a participar nesta discussdo com outros 10
representantes de associagées e da industria.



Maio

e Integracdo do Diogo Costa como Project Manager.

E formado em Engenharia Biomédica e trabalhou
como especialista de produto para uma empresa de
comercializagdo de produtos de laboratério. Faz
voluntariado num grupo de marketing digital e de

conteudo e aplica os conhecimentos adquiridos no

Nnosso site e nas nossas redes sociais.

e Participacdo no Congresso de Educacdo Inclusiva, Evora.




e Participacdo na Reunido Anual de Membros da EURORDIS Membership Meeting,

Budapeste.

BUILDING AN
EMPOWERED AND
ENGAGED COMMUNITY
OF PATIENT ADVOCATES
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e Participacdo na reunido inaugural da rede BOND, em Roma.

Nos 3 dias de trabalho, estiveram presentes 50 clinicos de 8 paises europeus,

membros da rede, e Inés Alves, como representantes dos pacientes com doencas

Osseas raras.

ERN on bone disorders

(ERN BOND)

Rare bone diseases encompass disorders
of bone formation, modelling, remodelling
and removal, and defects of the regulatory
nathways of these processes. They result n
short stature, bone deformity, teeth anom-
abies, pain, fractures and disability, and can
adversely infience neuromuscular function
and haemopoiesis.

ERN BOND brings together
all rare bone diseases —
congenital, chronic and
of genetic ongin — that
affect cartilage, bones
and dentin. The netwaork
is focusing initially on
osteogenesis imperfecta
(O1), X-linked hynophos-
nhataemic rickets (XLH)
and achordroplasia ATH) as exemplars, based
on disease prevalence, diagnostic and man-
agement dificulty and novel emergent ther-
apy, before moving on to rarer diseases when
systematic approaches are established.

Working with patients, BOND will develop
natient-reported outcome and experience
measures. The network will develop gadelnes,
leading to the development and dissemina-
tion of best practice. As new therapautics are

developed, the network will work to ensure
rapid access to sadies for affected patients.

BOND will erable skill davelopment through
eHealth and telemedidne olatforns, along-
side working visits, training courses and
dissemnination activities. The network aims
to reckxce time to dagnosis with fewer nap-
oropriate tests, more acowrate diagnosis ad
rew vizble treatments to be available within
2 to 3years,

NETWORK COORDINATOR

Dr Luca Sangiori

Rizzoli Orthopoedic institute,
Bologna, italy




e Lancamento do 12 Questionario compreensivo sobre displasias dsseas em

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

aqui.

Questionario compreensivo das
displasias 0sseas em Portugal

Junho 2017

Junho

e 12 Encontro de Familias da ANDO Portugal, Lisboa.

Com a participagao de 57 pessoas, o primeiro encontro da ANDO teve como maior
objectivo aproximar pessoas e familias e criar momentos de partilha num ambiente
de lazer e boa-disposicdao. Houve também vdrias apresentacdes durante as quais
foram abordadas questdes relevantes para as familias, as necessidades existentes.

Reveja o programa aqui.

12


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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Inicio de colaboracdo com Raul Tomé, Socidlogo autor da Tese: “Deficiéncia,

Nanismo e mercado de trabalho: factores de inclusdo e exclusao”.




e Participagao na Escola de Verao Express da EURORDIS, Barcelona.

A EXPRESS de 2017, reuniu um numero recorde de formandos de todo o mundo. Foi
organizado com novas colaboracdes e paralelamente a uma primeira versdao em
espanhol, criando uma dimensdo verdadeiramente internacional para o programa
deste ano. Os pacientes assumem um papel cada vez maior no desenvolvimento de
medicamentos, no acesso equalitario a tratamentos e informagdes médicas claras,
precisas e compreensiveis. Para ajudar a preparar esse papel activo dos pacientes, a

EURORDIS realiza a Escola de Verdo Patient Experts desde 2008.

15



Julho

e Entrega de candidatura ao BPI Capacitar, para a execucdo de 2 séries de videos:
Uma série de videos informativos sobre displasias dsseas “Saiba mais sobre...” e

outra série “Um dia com...”. Os resultados serao divulgados em Dezembro de 2017.

BPI

£3BP BPICAPACITARZ

No 32253 [T info@andoportugal.org [0

A1l - Identidade Candidato

Designagao Social™ |ANDO Portugal - Associacio Nacional de Displasias Osseas
NIPC* (513518193
Email de Contacto™ hnfo@andoportugal,org
Ano Constituicdo @
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e Colaboragdao com a empresa BioMarin Pharmaceutical para a realizagdo de um

painel de pais de pacientes com acondroplasia.

OMARIN

Agosto

e Parceria com “Plural e Singular”, um projeto editorial dedicado a tematica da

deficiéncia que lancou a 1.2 edicdo no inicio de dezembro de 2012.

A revista, de periodicidade trimestral é distribuida por assinatura digital junto de
pessoas com deficiéncia, cuidadores, instituicdes, profissionais, empresas e outras

entidades ligadas a esta area.

PLURAL &

Setembro

e Visita ao Centro Hospitalar pediatrico de Coimbra, para encontro com 4 familias;

Reunido com a técnica de seguranga social a trabalhar para as displasias dsseas,

Cristina Lomba;

Reunido com o Diretor do Pediatrico, Prof. Saraiva e entrega de cartdo de Sécio

honorario ao Dr. Sérgio Sousa.

17






e Participacdo da Reunido da Sociedade Internacional de Displasias Osseas - ISDS

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

Outubro

e Presenca da ANDO na apresentacdo da

tese de mestrado de Catarina Couto,

“Acondroplasia: Caracteristicas
Esqueléticas e Cefalométricas da Face”
sobre alteracoes dentarias na
acondroplasia na Universidade da Covilha.

Veja a Entrevista com Catarina Couto aqui.

19


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/

e Participagdo na reunido inaugural para o projecto “European Federation for

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

A ANDO Portugal sera membro fundador desta iniciativa, que involve 7 associacdes
de 7 paises: ANDO Portugal, Fundacién ALPE- Espanha, AISAC - Italia, APPT - Franga,
BKMF - Alemanha, Little people of Bulgaria e BVKM - Holanda.

20



e Assembleia Geral n27 da ANDO Portugal.

Ordem de trabalhos:
1. Apresentacdo do relatdrio de atividades de 2017;

2. Discussao do Plano de Agdo para 2018;

3. Outros assuntos.

21


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

Novembro

e Representacdo da ANDO no “Patient Advocacy Forum” organizado pela

farmacéutica BioMarin.

Este forum foi dedicado a informar as associagdes presentes sobre como podem
exercer influéncia nas tomadas de decisdo a nivel Europeu, de forma a
conseguirem que sejam criados projetos e legislagdes que ajudem as pessoas que
elas representam. Outro dos objetivos foi procurar como as associacdes e as
farmacéuticas podem colaborar de forma mais préxima, para que as necessidades

dos pacientes sejam atendidas.

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

representante na vice-presidéncia da Associacdo. Pode ver a convocatdria e a

lista de atividades previstas aqui.

|

:

Assembleia Geral da EUPATI Portugal com Inés Alves como
representante da ANDO Portugal, no lugar da vice-presidéncia
(esquerda) e ato eleitoral nesta mesma Assembleia (direita).

22


https://pt.eupati.eu/noticias-e-e-eventos/convocatoria-para-a-assembleia-geral-eleitoral/

e Participacdo nas lll Jornadas da Unidade de Acondroplasia do Hospital Virgen
de La Vitoria, em parceria com a Fundacién ALPE, Malaga. Veja o programa

aqui e o que foi apresentado aqui.

e Participacdo na 22 Edicdo dos Encontros com Associa¢des de Doentes organizado
pela EUPATI, que contou com a apresentacdo da European’s Patient Academy

por Inés Alves. Mais detalhes sobre o evento aqui.

/ ENCONTROs
ASSOCIACOES 1,
DOENTES
= 2'EDicA0

21 Novemero 2017

23


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/

Dezembro

e Comunicacdo oral no Xlll Congresso da Sociedade de Ortopedia, sobre a

participacdo dos pacientes na melhoria dos cuidados de saude, Funchal.

e Concerto solidario “Unidos com a ANDO” organizado pela Associagao Raquel

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

Esta associacdo dedica-se a responder as necessidades das pessoas que enfrentam o
tratamento do cancro da mama, promovendo a¢des de prevengao para este tipo de

tumor.

Concento Soliddnio
Cliarnity Concent

1 de Dezembro de 2017
18h

Saldo Nobre

Camara Municipal do

Funchal UNIDOS
5 UNIDOS

Somos fortes!

24


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/

e Participagcdo no Encontro Acondroplasia Network, iniciativa da Associag¢ao

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

outras organizagdes nacionais de baixa estatura e acondroplasia.

ACHONDROPLASIA

NETWORK

25


https://crecercrecer.wixsite.com/meeting

e Simpdsio de Doengas Raras decorrido no Instituto Nacional de Saude Dr.

Ricardo Jorge (INSA).

Contou com a presenca de diversos investigadores, membros de érgaos de decisdao
e de associagOes e centrou-se na investigacao, como ela é feita e o que tem sido

feito nos ultimos anos em torno das doengas raras. Consulte o programa aqui.

Comissao In.ténministerjal da Estratégia Integrada
para as Doengas Raras (2015-2020)

“ Ccom ainvestigacao, .
“um-mundo de possibilidades.

mposio Doengas Raras 2017

.

o Celebracdo de parceria com a Associacdao ACREDITAR. Mais detalhes aqui.
Texto: Inés Alves

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

