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NJANEIRO

International Congress Of Research
On Rare And Orphan Diseases

Congresso Re(ACT)

RE(ACT) congress & Wisit www.react-congressiong
IRDIiRC Conference moves it0/see the program and toregister

online.
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Entrevista: RARE
REVOLUTION MAG

li

The 'woman of valor'
building an unparalleled
infrastructure of support for
the FOP community

Oral health

Clive Friedman—developing a
whole patient approach to
supporting optimum

dental and oral health

Nadine GroRmann—
this time it's personal

pSEN ’ PATIENT

CENTRICITY

RARE Bone Disorders



https://www.react-congress.org/
https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/ines-alves-entrevista-rare-revolution-magazine.html

N FEVEREIRO

Novo Site ANDO

Vamos lancar um novo site!

oiA 18 A_‘
Dia Mundial d z
NGS E 0S OUTROS:

0 CAMINHO A FAZER

28 DE FEVEREIRO - 18H 3

CONVERSA EM DIRETO
COM LIA SILVA

[
FACEBOOK ~
ANDO PORTUGAL f LIVE ANDO


https://www.andoportugal.org/
https://www.youtube.com/watch?v=HX5dkY1knz0
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RARE BONE MOBILITY

Protocolo Saude e
Inclusao - RTP MADEIRA

Dia Mundial do Sono

WL { (S @RareBoneMobility
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DIA MUNDIALDO
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Evento de apresentacao
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Junte-se a nés para avangar a
ciéncia e conhecimento sobre
a mobilidade das pessoas
com doencas Osseas raras

www.rarebonemobility.org
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https://www.andoportugal.org/ando-portugal/iniciativas/mobilidade_ossea_rara_rmb.html
https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/dia-mundial-do-sono-19-marco-2021.html
https://www.rtp.pt/madeira/sociedade/protocolo-a-favor-dos-doentes-vdeo_57800

Medicamentos Pediatricos

Entrevista Expresso

“Existem muitas situagoes
clinicas que continuam sem
solucoes terapéuticas que facam
a diferenca”

Prioridades e objetivos do Registo

Europeu de doencas 0sseas raras

REDES EUROPEIAS DE REFERENCIA

PARA DOENCAS RARAS, DE BAIXA PREVALENCIA E COMPLEXAS

Partilhar. Cuidar. Curar.
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https://expresso.pt/iniciativaseprodutos/projetos-expresso/2021-04-12-Existem-muitas-situacoes-clinicas-que-continuam-sem-solucoes-terapeuticas-que-facam-a-diferenca-e3265448
https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/prioridades-e-objetivos-do-registo-europeu-de-doencas-osseas-raras.html

N “MAIO

Conferéncia

C)

Saude e Inclusao

CONRERENCIAUNTERNAGIONAL
DA'SAUDEJE]INGLUSASTEM
TEMPOSIDE[PANDEMIA

21, 22 E 23 DE MAIO DE 2021
Casa da Cultura de Camara de Lobos

{ ABRIR |

Altura dos Sonhos - Entrevista TVI

Questionario Pain Alliance
Dor Cronica Europe
Diagndstico e Tratamento da Dor Cronica <
Questionario

ABRIR |

Dia Internacional
dos Ensaios Clinicos

Dia Internacional

Ensaios Clinicos

Desafios dos ensaios clinicos em
cuidados intensivos
Licdes da COVID-19

(Mesa Redonda)

Reserve ja na sua agenda
17 Maio 2021 (14:30h-16:30h) Online

o AL

ACBE W 7 (2 cec


https://www.andoportugal.org/noticias/eventos-anteriores/conferencia-saude-e-inclusao-em-tempos-pos-covid-19-21-22-e-23-maio.html
https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/questionario-diagnostico-e-tratamento-da-dor-cronica.html
https://www.andoportugal.org/noticias/eventos-anteriores/desafios-dos-ensaios-clinicos-em-cuidados-intensivos-17-maio.html
https://www.youtube.com/watch?v=Rkb7m0VegCQ

WEBINAR: Investigacao Colaborativa,

Investigacao de Exceléncia

online

Novos 23
Parceiros, junho
Melhores %ﬁea‘f,;s:a;j
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Investigacao Colaborativa,
Investigacao de Exceléncia
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ABRIR
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https://www.andoportugal.org/noticias/eventos-anteriores/novos-parceiros-melhores-resultados-investigacao-colaborativa-investigacao-de-excelencia.html

“NJULHO

Evento Contra o Cancro Feminino Questionario IMPACT (Ol)

Inés Alves Nomeada para o COMP Achondroplasia Research Conf.

The Chandler Project Presents the 3rd Annual

EUROPEAN ME[';IVC[N ES AGENCY

SCLENCE MEDICENES: HEALTLH

AchondroplasiaResearch Conference

18:00 - 19:00
2 julho 2021 - 3 julho 2021



https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/unidos-contra-o-cancro-feminino-ando-madeira-participa-em-evento-14-julho-no-funchal.html
https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/comissao-europeia-nomeia-ines-alves-para-o-comite-dos-medicamentos-orfaos-na-ema.html
https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/responda-ao-inquerito-impact-survey-para-osteogenese-imperfeita.html
https://www.andoportugal.org/noticias/eventos-anteriores/project-chandler-apresenta-a-3-conferencia-anual-de-investigacao-em-acondroplasia.html

NAGOSTO

Cobertura Jogo Paralimpicos Toquio 2020

Questionario - Padroes Internacionais

de Cuidados para Adultos com XLH

PARTICIPE NO
QUESTIONARIO

T @ NOTICIAS
PADROES INTERNACIONAIS DE CUIDADOS b mg‘,';;“
PARA ADULTOS COM XLH

INTERNATIONAL

Z|_H

ALLIANCE



https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/questionario-padroes-internacionais-de-cuidados-para-adultos-com-xlh.html
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https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/as-22-modalidades-dos-jogos-paralimpicos.html
https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/conheca-os-atletas-paralimpicos-socios-da-ando-krysten-coombs.html
https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/conheca-os-atletas-paralimpicos-socios-da-ando-miguel-monteiro.html
https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/conheca-a-historia-dos-jogos-paralimpicos.html

1° CONGRESSO ANDO

WEBINAR ECONOMIST
“Procurar alLuz:
Compreender as
Displasias Osseas”

MARK MADEIRA WANDERERS
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AS DISPLASIAS OSSEAS:

A PESSOA E A SOCIEDADE

11/ 12 DE SETEMBRO

AUDITORIO DA ESCOLA SUPERICR DE
EDUCAGAO E CIENCIAS SOCIAIS - LEIRIA

INSCRICOES ATE 1 DE SETEMBRO
EM WWW.ANDOPORTUGAL.ORG
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https://www.andoportugal.org/noticias/eventos-anteriores/album-1-congresso-ando-2021/
https://www.andoportugal.org/noticias/eventos-anteriores/webinar-procurar-a-luz-compreender-as-condicoes-osseas-raras.html
https://www.andoportugal.org/noticias/eventos-anteriores/mark-madeira-wanderers-1-edicao.html

1° CONGRESSO

>s>>>>> EVENTO HIBRIDO

POLITECNICO
e LEIRIA

ESCOLA SUPERIOR
oe EDUCAGAD
£ CIENCIAS SOCIAIS

ONLINE COM LIVE STREAM EEENTS

PEDRO MOROUGCO
ESECS Director

® 15 CONGRESS | 11/12 o
ANDO L L ?;,l)

NEXT / A SEGUIR

OPENING SESSION I@‘\a s ALves
o

= ANDO Portugsl
SESSAO DE ABERTURA

& | O [LIVE
11 2

stp | v STREAMING

LISBON TIME GMT+1

E TRADUCAO SIMULTANEA R

AS DISPLASIAS OSSEAS:
A PESSOA E ASOCIEDADE

A BREAK »

——
BACK AT 12.00pm
LISBON TIME GMT+1

EPUUT'EEH:CI]
o LEIRIA

\
_‘( CAROLINA LEMOS
ok Scientific Commission

& WCA e

Gyowakirin  35C

® 15T CONGRESS
ANDO

NEXT / A SEGUIR

FAMILY INFLUENCE ON
THE TRANSITION FROM
ADOLESCENCE TO YOUTH

[NFLUENQ!A DA FAMILIA NA
TRANSICAO DA ADOLESCENCIA
PARA A JUVENTUDE

& “CA e

PRESENCIAL: AUDITORIO
DA ESECS-IPLEIRIA

— i W
By -

endis B @pfizer BIOMARIN “QED POLTECNICO

11/12

SEPTEMBER

LEIRIA

PORTUGAL

SPEAKER
‘ MARGARIDA SANTOS
{ ESTeSL

B O |LIvE

3430 -
SED PM  STREAMING

LISBON TIME GMT+1



https://www.youtube.com/watch?v=_J2tlvBBi3Q

NOUTUBRO

Reunao Cientifica APDPN
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Workshop EAF

Transicao de Cuidados
Transicao de cuidados na Acondroplasia:

naAcondroplasia da Idade Pediatrica EAF -
para a ldade Adulta P ra———

WORKSHOP Terca 12 Outubro 2021

15:30 - 18:00 (GMT+1)

‘. Rede Académica
" das Ciéncias da Saude

Parceria RACS

da Lusofonia


https://www.andoportugal.org/noticias/eventos-anteriores/reuniao-cientifica-da-associacao-portuguesa-de-diagnostico-pre-natal.html
https://www.andoportugal.org/noticias/eventos-anteriores/workshop-transicao-de-cuidados-na-acondroplasia-da-idade-pediatrica-para-a-idade-adulta.html
https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/ando-e-nova-parceira-da-rede-academica-das-ciencias-da-saude-da-lusofonia.html
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EUROPEAN REFERENCE NETWORK

Participagéo '..‘ ®, ON RARE BONE DISEASES Osseas em
da ANDO Portugal

QUALIDADE DE VIDA J

RELACIONADA COM A SAUDE T 3
NAS DISPLASIAS (ISSEAS EM PORTUGAL

PRIORIDADES E EXPECTATIVAS NO
REGISTO EUROPEU PARA CONDICOES
OSSEAS E MINERAIS RARAS



https://www.andoportugal.org/noticias/eventos-anteriores/xxii-congresso-nacional-de-acondroplasia-e-outros-transtornos-de-crescimento.html
https://www.andoportugal.org/noticias/eventos-anteriores/4.-reuniao-internacional-rede-academica-das-ciencias-da-saude-da-lusofonia.html
https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/prioridades-e-expectativas-no-registo-europeu-para-condicoes-osseas-e-minerais-raras.html
https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/qualidade-de-vida-relacionada-com-a-saude-reuniao-2711.html

NDEZEMBRO

§~ , Rare Bone Disease
4 Summit

Rare Bone Disease

Summit 2021

6" & 14" December 2021

IpsEN

TERTULIAS ANDO

ATESTADO | It Cns

MULTIUSOS | E RESPOSTAS

Dia Internacional 3 DEZEMBRO
da Pessoa com DIA INTERNACIONAL EVENTO COM

Deficiéncia DA PESSOA COM PARTICIPACAO
DEFICIENCIA

PRIMEIRA 5° DO MES

= WWW.ANDOPORTUGAL.ORG



https://www.andoportugal.org/noticias/eventos-anteriores/cimeira-das-condicoes-osseas-raras-2021.html
https://www.andoportugal.org/noticias/eventos-anteriores/sessao-online-dia-international-da-pessoa-com-deficiencia.html
https://www.andoportugal.org/noticias/arquivo/tertulias-ando-automoveis-e-adaptacoes-partilha-de-experiencias.html
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https://www.andoportugal.org/videos/conversas-em-direto.html
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WEBINARS ANDO

COMPREENDER AS DISPLASIAS OSSEAS
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https://www.andoportugal.org/recursos/webinars-ando/
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N KIT ESCOLAS

Vamos falar sobre as..

'I PLASIA

__ VAMOS FALAR SOBRE
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~
ANDO



https://www.andoportugal.org/recursos/educacao/kit-escolas.html
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The Economist

4
Focar nas Focar nas pessoas
NICAL PRE-eicos \-// pessoas que que vivem com
.. M) EEEES R | vivem com doencas Osseas raras
doen?as 6sseas As pessoas que vivem com doen(;as Gsseas raras enfrentam

candidatas com base em alvos reagdes fora do alvo
muitos desafios incluindo sintomas debilitantes
rara S" e dolorosos e de impacto psicoldgico e social.

Processo 1&D O PROEESS0 DE
DESENVOLVIMENTO

DE MEDICAMENTOS ORFAOS (MO)

Medicamentos
orféﬂs 1 INVESTIGAGAO oﬂ. ) ENsalos o

celulares ou bioquimicos - Triagem = Testes in vitro, células isoladas
de alta rentabilidade (HTS)
i = Testes in vivo, em modelos animais
= identificago do gene ou proteina : _
que origina a dosnga ® InvestigagZo da nova aplicagdo
do farmaco
® Sequenciagao do genoma

® Novas indicagdes de Pedido de autori Zaga0 & N~
medicamentos existentes para ensaios clinicos as ~
agéncias reguladoras do
medicamento (EMA e FDA)

’
[ -y
& O ESTUDOS
/| ENsaios \/ d» OBSERVACIONAIS

Sao conhecidas
de caracteristic:
ICOS e erfsticas

fisicas e exames para conhecer
. . ahistéria natural da doenga rara
Os ensaios clinicos sdo conduzidos
em quatro fases diferentes, servindo & Podem durar vérios anos & envolver

cada fase um objectivo especifico centenas de participantes
para os investigadores:

doengas Gsseas raras
que afetam milhdes de

FASE INICIAL: 1 ANO FASE TARDIA: 3-7 ANOS FESS0as 0 mundo
J¢ AAM: Autorizagao de 0
1ano 12a3anos 2a4anos R e
1. Avaliagdo da seguranca 1, Férmaco testado pela 1. Confimagao daeficiciae . Recolha de informagdes
do tarmaco primeira vez num grupo seguranga do férmaco num adiclonais e apresentagio
2. Molécula selecionada a doenga rara (30-60) com a doenga rara (100-200) e/ €M b1
passa a chamar-se firmaco 2. Recolha e apresentagdo
P o 2, Ensaios multicentro: " de dados sobre a eficacia = . " ™
3. Pimeiros testes num grupo YTI11]] Lo o e e nascimentos para doengas ésseas raras “comuns”,
limitado de pessoas nospitais na qualidade de vida
voluntarias, adultas & Il Siinrles
saudéveis smicds o= 3. Requisigo de aprovagéo

Para certas doengas “ultra-raras"”
apenas sdo conhecidos alguns casos.

e 0 0 o omundo | w= * de acesso ao mercado
YT LIITT
° @

ciricos
11 (LI L]

2. Estudo e avaliagdo de Recolha de informagdes )

4, Avaliago farmacocinética seguranga e farmacocinética © de seguranga 0

* (como o corpo reage S {
o3 Possivel criagdo de grupos
i Avali .
80 froaco) ’ 3, Avaliaglo de dados 4 adicionais de estudo com Cetca de 0
idades diferentes
Biesudora. ) idades diferentes ; das doencas raras

doses seguras

conhecidas sao
doengas 6sseas raras

6. Registo de efsitos
secundarios Y.
e/ou adversos

0 tarmaco & aprovado pela

EMA/FDA como MO. Segue-se o
’ procsssq de decisio s reembolso
' (1-2 anos) pela Agéncia Nacianal do Qutras doengas
Medicamento, em Portugal 0
Aper?as 1em cada I 2 Infarmed. Apos aprovagao, o MO Uiz
10 moléculas nesta fase ficacisponivel para adminisracio

completa todo o percurso. m pessoas com a doenca rara

ABRIR


https://www.andoportugal.org/recursos/infograficos.html
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Liechtenstein Active
Norway citizens fund
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https://e-como-e.pt/
https://e-como-e.pt/

Liechtenstein  Norway
Norwaygrants  grants

Danca, musica e arte urbana
como estimulo a reflexao
sobre a

Promover o crescimento
individual das criancas na
relacao

Produzir materiais
originais sobre a

e

16 Escolas

Ano letivo 2021/22

400 Criancas

Entre os 7 e 8 anos

3 Concelhos

Evora, Funchal, Camara de Lobos

www.e-como-e.pt

§ /e.como.e.projeto

oMo a0

@ FUNDAGA FUNDAGAO
CALOUSTE GULBENKIAN BISSAYA BARRETO

/e.como.e.projeto
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'ARTES B

visite!
www.e-como-e.pt § /e.como.e.projeto /e.como.e.projeto

COM OAPQID PROMDTOR PARCEROS

FUNDAGCAO FUNDAGAO [Sciccam} =\IC E
@CALOU%TEGULBENKIAN BISSAYA BARRETO s ,.’.30 ﬁ c\ 9.5’:.\. Fasuan




ASSOCIACAO NACIONAL

DE DISPLASIAS OSSEAS

www.andoportugal.org

AS DISPLASIAS OSSEAS:

A PESSOA E A SOCIEDADE

11 / 12 DE SETEMERD
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INSCRICOES ATE 1 DE SETEMEBRD
EM WWW. ANDOPORTUGAL.ORG
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Ja se pode inscrever no 1° Congresso ANDO
Ja estio abertas as inscricbes para o 1° Congresso ANDO que se realiza nos dias 11 e 12 de setembro
na Escola Superior de Educacdo e Ciéncias Sociais do Politécnico de Leiria (IPL-ESECS)...
Saiba mais >
Noticias Ver todas as Noticias >

A Atleta Ester Alves, faz podio no Trans Peneda-
Gerés e doa prémio a ANDO

Através dos 165 quilometros que ligam Melgaco a Montalegre, nos 3 dias
da edig@o 2021 desta prova...

Saiba mais =

Ferramenta de Rastreio para Mobilidade e Sintomas

nas Displasias Osseas
Este estudo recente propde uma Escala de Mobilidade Funcional
Especifica para pessoas com Displasia Ossea...

Saiba mais >
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Assim foi o 1° Congresso ANDO!

Uma breve reportagem, com video de entrevistas, fotografias de varios momentos & um relatério baseado no
questionario...

Saiba mais >
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