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Janeiro

Questionario sobre a Transicao de cuidados clinicos em

Displasias Osseas
Online

o~ P ; N Este questionario foi co-desenvolvido
» pela ANDO e APOI para conhecer como é
que as pessoas com displasia 0ssea
vivem e percepcionam a mudanca dos
cuidados médicos na mudanca da idade

Questionario compreensivo em doengas pediatrica para a idade adulta. Estam a
sseas raras - Transigéo do seguimento ser dados importantes passos para criar
clinico idade pediatrica para a idade uma consulta de transicio de displasias
adulta no Centro Hospital Universitario de
S S————— Coimbra, CHUC. Um processo com apoio
s L T i v e s At o da ANDO Portugal.

aqualidade da assisténcia aos doentes.
Queremos, por isso, DAR VOZ A SUA OPINIAO E AS SUAS DIFICULDADES!
Se TEM MAIS DE 18 ANOS e foi diagnosticado com uma Doenca Rara Ossea ou Displasia

(issea, pedimos-lhe que dispenda de 5 a 10 minutos do seu tempo para preencher este
formuldric.

Juntos Seremos mais Fortes
@

N E
AN Do associagio portuguesa de

osteogenese imperfeita

1° Congresso Internacional de Enfermagem de Reabilitacao

Escola Superior de Saude de Viseu
24 e 25 Janeiro
Viseu

Palestra do socio fundador Vitor Monteiro na sessdo "O professor sou eu". O Vitor
falou sobre a sua histéria de vida com acondroplasia, os desafios que enfrentou e
que ferramentas que usou para os ultrapassar. Uma apresentagdo importante para
dar a conhecer aos profissionais de enfermagem sobre displasias 6sseas e
aumentar interesse em saber sobre os cuidados necessarios a ter ao longo da vida.



Fevereiro

Participacao e apresentacao de sessao "Transi¢ao clinica

- Avisao das associacoes e pessoas com displasias”
Coimbra
15 Fevereiro

Jornadas de
Doencas Osseas
Raras

SRCOM

SECCAD REGIONAL DO CENTRO
DA ORDEM DOS MEDICOS

(EomMEBRA, 15 de feversiro de 2019
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* SECGAO REGIONAL DO CENTRO
~ DAORDEM DOS MEDICOS

- NORDEM DOS MEDGOSNA DEFESA DA SADEEDUS006WTES

A ANDO fez uma apresenta¢do conjunta com a APOI com base no resultados

do questionario compreensivo disseminado em Janeiro. A transi¢ao clinica é

um momento sensivel para os jovens que passam da clinica pediatrica para a

de adultos, pelas incertezas que travam e conhecer a nova equipa clinica. A

Dra. Alice Mirante acompanha os jovens na transicao assim como o Dr.

Malcata, que coordenada o seguimento aos adultos no CHUC. A ANDO tem '

colaborado com o CHUC no desenvolvimento da clinica de displasias.

3° Simpésio multigrupos envolvidos em Doencgas Raras -

EURORDIS

. Let’s make a pact to ensure patients’
1 4 € 1 5 Feve reiro sustainable access to rare disease therapies
Bruxelas

SYMPOSIUM  on meroviG

- iit

EURORDS

grupos distintos possam discutir sobre temas transversais, como melhoria dos
cuidados clinicos e novas terapéuticas. A ANDO é membro da Eurordis desde
2015, e temos recebido varios momentos de formacdo assim como oportunidade
de participar ativamente nestes debates e aumentar a consciencializacao de
cooperagao para as doengas 0sseas raras, como as displasias dsseas.

O simposio Multistakeholder organizado pela EURORDIS permite que varios ‘



Marco

Assembleia geral n° 10
5 Marcgo

- Apresentacao e votacdo do Relatério de Contas relativas ao ano de 2018,
- Avaliacdo de projectos a concretizar em 2019

- Outros assuntos

Ata disponivel no site em "Assembleias Gerais"

Abril

Bolsa ANDO - campanha de divulgacao por todas as
Instituicdes de ensino superior de saude em Portugal

Ry <2 & BOLSA
ANDO

CENTRO MULTIDISCIPLINAR DE DISPLASIAS OSSEAS

ESTAGIO EXTRACURRICULAR NUM HOSPITAL DE REFERENCIA
INTERNACIONAL EM DISPLASIAS OSSEAS.

Hospital Pediatrico Nemours/Alfred | duPont, em Wilmington,
Delaware, USA.

Candidaturas: 5 Margo a 15 de abril 2019 AR [RHITCS
Estagio: 6 a 20 de julho 2019 e
Regulamento & inscrigdes em: A

MNemaors
www.andoportugal.org/bolsaando Alred L oot A_ND,O

Para estimular interesse e necessidade de aumentar de conhecimento sobre
displasias 6sseas entre os futuros profissionais de saude, criamos a Bolsa
ANDO, uma iniciativa inovadora e uma oportunidade uUnica para que alunos
de cursos de saude de institui¢cbes de ensino publico portuguesas possam
aprender em centros de referéncia para displasias ésseas com as mais
reconhecidas equipas do mundo nesta area. Este é um investimento no futuro
dos cuidados de saude especializados em Portugal.


https://www.andoportugal.org/assembleias-gerais/

Maio

1a Parte do "Vamos falar" por Lia Silva

. VALOS FALAR?

SOLRE £ REACGHO BAS OUIRAS PESSOAS A
CONPICAO FISICH bO SEU FILRO

PARVE [

O “Vamos Falar?” Parte |, é dedicado a estratégias que poderdo ajudar pais e filhos a
lidarem com a reacdo das outras pessoas a sua condicao fisica. A Lia Silva é psicéloga
clinica e membro da Assembleia Geral da ANDO.

Dia Internacional dos Ensaios Clinicos - EUPATI Portugal
20 Maio
Lisboa

A ANDO Portugal € membro da direcao da EUPATI Portugal, a associagcao
dedicada a aumentar as capacidades e conhecimentos de organiza¢des de
pessoas com doenca para participacdo ativa nas decisdes em saude. Temos

assim uma participacdo nacional de relevo nesta area. Fizemos apresentacdo e
moderacdo das sessdes no Dia dos ensaios clinicos

Video "Saiba mais sobre acondroplasia”

ideo informativo criado pela ANDO

= 1%__ 3.; T Portugal, com mais de 900
\ ﬁm /N 12N — = I“E visualizacdes. Subscreva o canal

S22 youtube da ANDO e participe com
" sugestdes de novos videos.


https://www.youtube.com/channel/UCNZEt1845zcfiEdJJRlOsjAhttps:/www.youtube.com/channel/UCNZEt1845zcfiEdJJRlOsjA

Publicacao do livro de Raul Tomé "Deficiéncia, Nanismo e
Mercado de Trabalho"

Este livro tem a autoria de Raul Tomé, sociélogo e sécio

Raul Tomé Honorério da ANDO, que tem dedicado o seu trabalho com

foco nas pessoas com baixa estatura.

Deﬁciéncia, Num ato de reconhecimento do trabalho feito pela ANDO,

Nanismo " tAodos os direitos dg autor reve'rtem integralmente para a
NDO. O nosso maior agradecimento ao Raul, pelo seu

e Mercado empenho e determinagdo em concluir e divulgar este livro.

de Trabalho

Dindmicas de Inclusio e Exclusio

Inicio do projecto em parceria com a consultora Exigo e APOI
"Qualidade de vida relacionada com a saude nas displasias 6sseas"

Este é um dos mais inovadores
QUALIDADE DE UIDA e ambiciosos projetos iniciados
RELACIONADA GOM A SAUDE

NAS DISPLASIAS GSSEAS EM PORTUGAL em 2019, em parceria com uma
consultora lider em saude. O
objetivo de conhecer melhor as

pessoas com displasias, as suas
EE necessidades na vida e em
salde, ajudara a melhor

;‘ _4 direcionar as nossas atividades
""" ANDO = e apoiar a defesa de

comparticipacdo de
medicamentos orfaos.

Participacao na 1 Reuniao

Internacional sobre a acondroplasia
23 Maio

h O convite da sociedade inglesa
Norwich - UK ~ de clinicos dedicados a
displasias ¢sseas para
apresentar a visdo das pessoas
The multiple challenges |} com displasias e familias, gerou

of sleep ap‘hea interesse no trabalho da ANDO
e Na capacita¢do orientada para
as displasias para os

First European Achondroplasia Annual Maoting
A . A profissionais de saude
ANDO INES ALVES &

Parents and patient’s -
perspective:

23RD MAY 2019
NORWICH. UK




Junho

Convencao Nacional de Saude

18 Junho Junho
Coimbra w A ANDO integrou a organizacdo deste
) L evento nacional totalmente focado na
gggyggaﬁa; k3 saude e nas neceSS|d.ades das Pessoas
SAUDE" s em Portugal nos servicos de salide. Nesta
e v <IN convengdo participam mais de 70

associa¢des de doentes.

2a Parte do "Vamos falar" por Lia Silva

Nesta segunda parte do “Vamos Falar?” foi

X abordado o papel da escola na adaptacgdo das
pee VALOS ﬁﬂﬂ.—.? criancas com displasia éssea.
SOERE £ REACGHO LLS OUTRAS PESSOAS £
CORDIGAO FISICA BO SEU FILLO
PARYE O

Reunido dos membros da Alian¢a XLH, para a hipofosfatémia
ligada ao cromossoma X
19 e 20 Junho

¢

A ANDO é membro da Alianca desde 2018 e tem colaborado estreitamente
para criar mais informacao sobre a XLH e promover maior sensibilizagdo em
Portugal, para acelerar o diagndstico, muito em falha.



Conferéncia Internacional da Saude dos ossos das Criancas - ICCBH
22-24 Junho
Salzburgo

Esta € a mais importante reunido
h ¢ Cientifica sobre doencas pediatricas
i 4 relacionadas com altera¢des 6sseas
ICC 22-25 June 2019 e a ANDO foi convidada a participar
PALZELRESAUSTRIAL como membro organizador do

R i e o workshop sobre acondroplasia.
SLEgle ' F uma oportunidade de conhecer os
clinicos especialistas em displasias
na Europa, de enorme importancia
para casos de displasias muito raras,
www‘iccorg que necessitam referenciagdo.

Workshop Internacional sobre a estenose do Foramen

magnum na acondroplasia
22 Junho
Salzburgo

A ANDO co-organizou e apresentou este workshop que incluiu um debate sobre as
melhores praticas de a¢do ao nivel da compressdo do foramen magnum na
acondroplasia. Participa¢do neste workshop mais de 80 clinicos experts de 10 paises e 4
continentes, que seguem no total mais de 1500 criancas com acondroplasia.



12 Reuniao da rede multigrupo em Doencas dsseas Raras -

atual Férum Europeu para as Doencas Osseas Raras

23 Junho
Salzburgo

3° Encontro Nacional ANDO
29 Junho
Coimbra

Encgntro
Nacional

ANDO
Portugal

29 Junho 2019
- Auditério da Escola Superior de Educacio - ESEC
“. Coimbra
Wy T Sa—
g

- -

Organizagao e co-coordenacdo da
iniciativa da ANDO que contou com a
participacdo de 12 associacdes europeias
a trabalhar por varias doencas 0sseas
raras, 9 companhias farmacéuticas, 2
sociedades cientificas, clinicos experts e
investigadores, e 2 redes europeias de
referéncia BOND e ENDO, como
observadores.

O objectivo é criar uma iniciativa de
discussdo construtiva entre varios grupos
relacionados com doencas 0sseas raras.

Este foi o maior Encontro até
a data, com mais de 100
participantes com

e palestrantes nacionais e
dos EUA, Holanda,
Dinamarca e Espanha. '
Queremos criar visibilidade e
normalizagdo para as

displasias na sociedade. A

participacdo de todos foi

absolutamente essencial!




Julho

Bolsa ANDO 2019
Estagio internacional para aluno de medicina e fisioterapia
Hospital pediatrico Nemours - Delaware, EUA

BOLSA
ANDO

2019

A ANDO iniciou esta iniciative internacional para aumentar o conhecimento dos futuros
profissionais de salde portugueses sobre displasias 0sseas. Os alunos vencedores passaram
2 semanas de aprendizagem intensiva num dos mais conceituados hospitais pediatricos dos
EUA, especialista em displasias ¢sseas, sob orientacao do Dr. William Mackenzie.

Inicio de estudo Observacional Dreambird

para a acondroplasia .

Therachon
Hospital Pediatrico de Coimbra

A ANDO foi pioneira em levar a cabo varios contactos com a dire¢do da
farmacéutica e dire¢ao do Hospital Pediatrico de Coimbra, reunindo informagao ‘
crucial para solicitar a abertura do estudo em Portugal. Recebemos confirmacao

da abertura do centro em Portugal com grande contentamento!

Therachon‘

achieving potential



Agosto

3a Parte do "Vamos falar" por Lia Silva

& VAMOS FALAR?

SOERE £ REACEHO BAS OUTRAS PESSCAS £
CONPICAO FISIEH bO SEV FILEO

PARVE (00

Este folheto online aborda a adolescéncia e as dlvidas e questdes que surgem aos filhos e pais.
Sdo transmitidas algumas sugestdes para viver esta fase de forma mais construtiva e unida.

Questionario sobre registos de doengas 6sseas raras

A Rede Europeia de Referéncia para as Doencas Osseas Raras, a ERN BOND,

da qual a ANDO Portugal faz parte, como membro do conselho diretivo,

desenvolveu um questionario dirigido a pessoas com doencas 0sseas raras e .
aos seus familiares directos.

Este trabalho foi feito em colaboragdo com a ANDO. E divulgado por todos 0s

socios e sociedade interessada

e%>  Euro

R pean

..-‘ ¢ Reference G
000 . Network

for rare or low prevalence
complex diseases

i+ Network
Bone Disorders (ERN BOND)

<@



Setembro

Inicio de estudo Observacional ACHieve - Ascendis Pharma
Hospital Pediatrico de Coimbra

ACHieve

RO . 2 ascendis "
A natural history study of ch = L ot et
Al e diap e lﬂl pnarimada

A Companhia farmacéutica Ascendis, que apresentou o seu medicamento inovador no
Encontro da ANDO, assegurou o inicio do estudo ACHieve no Hospital Pediatrico de Coimbra,
com o apoio da ANDQO. Este foi um passo muito importante para colocar Portugal no interesse
das companhias farmacéuticas para ensaios clinicos, que tém como grande vantagem de
permitir 0 acesso a terapias inovadoras com anos de antecedéncia antes da aprovac¢ao no
mercado.

14° Reuniao da Sociedade Internacional de Displasias

Osseas
12-14 Setembro

Oslo
Esta é a reunido cientifica e

clinica mais importante
internacionalmente sobre

displasias 6sseas, na qual

Sdo apresentados Novos .
estudos e investigacBes em

displasias.

A ANDO marcou presenca e
aumentou o contacto com

clinicos experts de
referéncia em varias

displasias. 0




Reuniao do Grupo de Trabalho para a criacao do Guia de
consenso para a acondroplasia ou "International

Consensus guideline for achondroplasia™
14-16 Setembro
Oslo

Um grupo de 27 experts em acondroplasia, da Europa, EUA, Austrélia, Japao e América do Sul e
2 representa¢8es de associa¢des, na qual se inclui a ANDO, reuniram-se durante 3 dias de
trabalho para criar o plano de trabalho do novo documento orientador. Marca este trabalho a
participacdo directa da ANDO, que fica como referéncia internacional para a acondroplasia. A
nova guideline devera ser publicada ainda em 2020.

Apresentacao do livro "Deficiéncia, nanismo e mercado de

trabalho"
21 Setembro

Lisboa

Raul Tomé na sessio de apresentacio do livro ‘

A Lia Silva representou a ANDO e apresentou a visao de profissional de
psicologia clinica de viver com baixa estatura. O nosso mais profundo
agradecimento ao Raul Tomé por todo o esforco para criar esta obra.



Outubro

Participacao na Reuniao anual Associacao Restricted Growth Association

17-18 Outubro
Leamington Spa- UK

A ANDO recebeu o convite da RGA para
participar no seu Encontro anual. Podemos
conhecer o seu trabalho e aprender com os
projetos com que apoiam as pessoas e
familias. A Lia Silva também esteve presente.

Assinatura da protocolo técnico cientifico ANDO-Exigo-APOI

18 Outubro
Lisboa

Protocolo para co-criar uma ferramenta de medicdo da qualidade de vida em
salde das pessoas com displasias 0sseas em Portugal. Esta ferramenta é .
essencial para obter dados da vida real de pessoas com displasias e permitira

assegurar que medicamentos orfaos para displasias sejam aprovados em

Portugal

Bone Academy - organizacao APOI com apoio da ANDO

19 Outubro
Lisboa QI

Um tempo de aprendizagem sobre displasias
0sseas, com foco na Osteogénese Imperfeita, smgmsntlﬂsﬂsnssm
promovido pela APOL.

9 OUTUBRO 2019

Assembleia Geral n. 11
20 Outubro
Evora

<>

Apresentacdo, discussdo e votacdo do Plano de A¢do e Orcamento para
Ata disponivel no site em "Acerca da ANDO"



Novembro

Congresso Mundial de Medicamento 6rfaos - WODC
12 e 13 Novembro
Barcelona

Urphan

Congress Europe 2019

12 - 14 November 2019 | Barcelona

Strategy, advocacy and partnering for
the orphan drug industry

Este € 0 mais relevante evento a nivel europeu relacionado com medicamentos orfdos para
doencas raras. A nossa participacdo permite-nos conhecer e melhorar o trabalho com as
equipas que coordenam estudos e ensaios clinicos. Conseguimos assim que o trabalho destas
companhias seja centrado nos cuidados e na melhor experiéncia possivel das crian¢as
envolvidas nos estudos e as familias.

Prémios Apifarma "Cidadania em Saude"
14 Novembro
Lisboa

. & )0 opifarma ™

O Prémio “Cidadania em Saude” foi promovido pela Associacdo Portuguesa da

Industria Farmacéutica (APIFARMA) no ambito das comemorag¢des dos 80 anos da
associacdo. Premiou candidaturas em quatro areas distintas: Prevencdo,

Diagnostico e Literacia em Saude; Contributo para a Sociedade e Inovacgao e ‘
Empreendedorismo. A ANDO candidatou-te ao Prémio Inovacdo, com a Bolsa

ANDO, mas infelizmente ndo foi premiada este ano. Na cerimdnia de entrega de

prémios, a ANDO esteve representada por Maria José Eva Ferreira.



CAFE Action week - reuniao para consciencializacao da

deficiéncia motora no futebol
21 Novembro
Federacdao Portuguesa de Futebol

Lisboa
CENTRE
.il‘,‘ "%\_ FOR ACCESS
TO FOOTEBALL
IN EUROPE

LA ]

s
“«" Total Football - Total Access
CAFE | CAFE Week of Action | www.cafefootball.eu

.......

= =

& N

Apresentacdo da ANDO por José Sim-Sim, com a participacdo especial de Pedro Manso, foi
uma oportunidade importante para informar e sensibilizar os dirigentes desportivos sobre
as displasias, as limitagdes motoras e as acessibilidades inacessiveis. Sugerimos ajustes
nas acessibilidades para que sejam adequadas a baixa estatura e levaremos a cabo em
2020 o projeto CAFE, para uma semana de futebol inclusivo, em Margo de 2020.

Reunidao Anual da Rede Europeia de Referéncia para as
doencas 6sseas raras, ERN BOND .

21 Novembro
Amsterdao

' i
.Jsa
ERN BOND = Midterm Meeting

Magnelia Room
Hotel Novorel Amsterdam City
Eurapaboulevard 16, 1083 AD Amsterdam, The Netherlands

Thursday, November 219 2019

9.30-10.00 Welcame Coffee

10.00-11.25 Workplan 2019-2020 - Part 1

= BOND general objectives
= WGs Working Plan
- WG NAGNOSTIC CHALLENGE
= WG2 RESEARCH
= WEI GOOD PRACTICE & GUIDELINES
- WG+ CLINICAL TRIALS

11.25-11.40 Coffee Break

11.40-13:20 Warkplan 2019-2020 - Part 2

A ANDO representa todos as pessoas com displasias 0sseas na Europa e é

ponte de ligacdo com outras associa¢des. Este papel central permite-se ‘
intervir em decisdes de projetos europeus. Como exemplo, a rede BOND esta

a trabalhar ativamente num registo europeu, No qual participamos assim

como melhoria na acao dos centros clinicos com consultas para displasias

0sseas, como o CHUC, membro da BOND.



Reunido do Férum Europeu para as Doencas Osseas Raras
22 Novembro

Amsterdao
EUROPEAN RARE BONE FORUM Nesta reunido foram votados os membros da Direcao. A ANDO

foi eleita para a coordenacao deste projecto multigrupo,
liderado por associa¢des, com o objetivio de melhorar e
capacitar as associa¢des na investigacao e desenvolvimento de
medicamentos inovadores e desenvolver guias de cuidados
para displasias

Direcdo:
RAI AMSTERDAM - ANDO Portugal
TR ' 4 XLH dinamarca
S5y HPP Alemanha
& Alexion
Inozyme
ECTS

Reuniao da Alianga XLH - Aumentar o diagndéstico e melhorar os

cuidados
23-24 Novembro S —— =
Malmo RO — — "

e ivnal EZ - = e aa ==

!-———-..-.. ST

Reunido com grupos de 8 paises focada em melhorar a divulga¢do da XLH,
hipofosfatémia ligada ao cromossoma X, para melhorar e acelerar o
diagnostico. O diagndstico tardio em um dos problemas mais graves no
acompanhamento das displasias .

Video "Saiba mais sobre XLH" “

Video informativo criado pela
ANDO Portugal. Este projeto tem

como objetivo aumentar o ‘

conhecimento sobre displasias e
doencas raras. Video disponivel
no canal Youtube da ANDO



https://www.youtube.com/channel/UCNZEt1845zcfiEdJJRlOsjA

1a reuniado Internacional da rede COST Action Gemstone,

para o estudo genético de doencas musculoesqueléticas
27 Novembro

Malta
GEMSTONE ) Oé membrq da coordenacao d?sta
NS7Z [ N agao COST, e foi feita uma apresenta¢do para

investigadores da importancia de colaborar
Patients & Research directamente com pessoas com displasias e
Needs and expectations e . . .
o familias no processo investigacional

Coléquio sobre o envelhecimento
29 Novembro
Funchal - Madeira

Envelhecendo com uma doenca ossea rara

Vil

coLOQuIO
OLHARES SOBRE O
ENVELHECIMENTO

28 e 29 NOVEMBRO | 2019

TORICOS

Apresentacdo da ANDO por Claudia Aguiar, fisioterapeuta, membro da Direcdo “
da ANDO e representante da ANDO na RAM - Madeira, sobre a evoluc¢do das
displasias ao longo da vida, das necessidades relativas ao decaimento fisico
associado as displasias e atenc¢do e prevencdo em fases distintas da vida

"



20 Encontro de Técnicos Superiores de Diagnéstico e

Terapéutica

30 Novembro

Funchal - Madeira ENCONTR 0O papel do fisioterapeuta nas
F-ng displasias osseas

Juana Parreira, ESSLel

BOLSA
ANDO

Poster elaborado por Joana Parreira, vencedora da Bolsa ANDO com apresentacao de
Claudia Aguiar, durante o Encontro. Conseguimos captar a atenc¢do e interesse de técnicos
superiores de salde na RAM, para saberem mais sobre displasias e o trabalho da ANDO.

10 Dia Aberto ANDO
30 Novembro O "Dia Aberto" foi criado para ser uma

Lisboa ‘ oportunidade de partilha e conversa
‘ ‘ entre pessoas e familias, com liberdade
de espaco e de tempo. Foi uma optima
Dia Aberto manhd passada no Pavilhdo do

Conhecimento em que nos divertimos e
ANDO partilhamos bons momentos e conversas .

num almoco em conjunto. Esperamos

pelas vossas sugestdes para futuros dias!.




Assembleia geral n. 12

Eleicao dos corpos sociais para o quadriénio 2020-2023
30 Novembro
Lisboa

Ata disponivel no site em "Assembleias gerais"

Corpos sociais eleitos
Quadriénio 2020-2023

Direccao

Presidente - Inés Alves

Vice-Presidente - José Francisco Sim-Sim
Tesoureiro - Claudia Ramos Aguiar

Assembleia geral

Presidente - Miguel Lima
Vice-presidente - Margarida Noronha
Vogal - Lia Silva

Conselho Fiscal

Presidente - Rosalia Marques
Secretario - Anibal Martins
Vogal - Isabel Lima



https://www.andoportugal.org/assembleias-gerais/

Dezembro

Reuniao da BioMarin para organizagoes de doentes
7 dezembro

Dublin
B:OMARIN

e N e,

BioMarin Patient Advocacy Forum
Enhancing Impact through Digital
Data

/ December 2019 The Davenport Hotel
08:00-16:00 Dublin

European Patient Advocacy Forum | 7 December 2019 | Dublin

A companhia farmacéutica BioMarin convida anualmente os representantes
das associa¢des de doentes relacionadas com os medicamentos inovadores
que tém em desenvolvimento para momentos de capacitacdo e troca de

experiéncia. Esta foi uma oportunidade para conhecer mais sobre os dados

e de que formas podem ser utilizados para aumentar o conhecimentos
sobre as doencas.

g



2019 em NUumeros

1320 horas de trabalho
3140 emails

30 dias em viagem

60 socios + familias

+50 pessoas ainda ndo socias que receberam apoio

5 novas familias
3 novos adultos com displasia envolvidos

2 videos informativos produzidos

2 Estudos observacionais iniciados no CHUC

2 Bolsas ANDO atribuidas
1 Encontro Nacional

1 Dia Aberto

2 novas parcerias

930 Seguidores Facebook
33 subscritores youtube .

E ha muito mais ainda a fazer!

@
¢

Juntos seremos e conseguiremos mais!
https://www.andoportugal.org/seja-socio/

www.andoportugal.org
info@andoportugal.org
913811227



