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Associacao Nacional de
Displasia 0sseas

x 2015 >Criacao da ANDO

x 2017 >ONG PD¢ Organizagdo nao -~
governamental de Pessoas com Deficiénciag

x 2020 >Delegacao na Regiao Autbnoma
da Madeirad ANDO RAM
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Janeiro

£ ERBF

European Rare Bone Forum

Execucaalos Termosde referéncia

Membros

- 150rganizac¢Oesde doentes

- 10Companhiasfarmacéuticas

- 5 Sociedade<LCientificae Médicas

- 9clinicose investigadoresindependentes
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Fevereiro

Perspetivas multiculturais

Organizacao ALPE
Madrid

Discusséo de diferentes perspetivaprioridades de a -
varias Organizac¢des na Europa ao nivel de saude, \
educacao, apoio emocional, social.

ProjetoNearerEurope
Politicas centrais
Nao parceiros

ASSOCIACAD NATIONAL
MSELASIAS CISSEAS
SELASIAS OSSEAS



Celebracéao Fevereiro

Dia Mundial das Doencas rara
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ConsorioCHRONOS

Inicio de atividades

‘. EUROPEAN JOINT PROGRAMME

RARE DISEASES

EJP RD — Rare Diseases Research (RDR)
Challenges Call

EJP RD - European Joint Programme on Rare Diseases - Fundings and Calls - EJP RD — Rare Diseases Research (RDR) Challenges Call

3. Characterize Rare Bone Disorders (RBD) Mobility Challenges in Real World Setting

INDUSTRY SPONSOR. Ipsen

AIM. Develop full-body automated mobility assessment tool(s) to assess real-life mobility challenges in people living with RBD, to be compared vs
available disease specific patient- and Health Care Professionals (HCP)-reported mobility assessments. Capturing these real-life data could help
determine if patient characteristics or environmental conditions could be used to predict mobility outcomes and therefore open possibilities for
preventive or corrective interventions, including home and assistive devices design.



Bolsa ANDO Marco
Apresentacao da Bolsa nESSLee NOVA medicalSchool
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Questionario compreensivo
sobre displasias 0sseas em Portugal

OBJETIVO

COMPREENDER AS NECESSIDADES REAIS DAS PESSOAS COM DISPLASIA OSSEA
E FAMILIAS, E INTEGRA-LAS NAS PRIORIDADES DE ACAO DAANDO PORTUGAL A
NIVEL SOCIAL, EDUCATIVO, CLINICO E PSICOEMOCIONAL.

1 FEV -1 SET 2020
53 RESPOSTAS

Se é um adulto com displasia e tem um filho com displasia dssea, responda a um questionario
para si e outro questionario pelo seu filho, por favor.

Se é mae/pailcuidador de uma crianga ou jovem com displasia dssea, responda ao questionario
relativamente a crianga ou jovem a seu cuidado. Muito Obrigado

Malio



Registo Europeu

Participacdo da ANDO na Plataforma dos doentes
& grupo da Acondroplasia

EuRR-Bone

European Registry for Rare
Bone and Mineral conditions

o
P ANDO

ASSOCIADAD NACIONAL
DISFLASIAS OSSEAS

Junho

Working group: Achondroplasia

Lead: prof. Klaus Mohnike pediatric endocrinologist, Otto-von-Guericke-University Magdeburg,
Magdebrug Germany

Member: Genevieve Baujat, clinical geneticist Université Paris Descartes-Sorbonne Paris Cité, Hopital
Necker-Enfants malades, AP-HP, Paris, France. ms Ines Alves, patient representative ANDO Portugal.
Prof dr. Geert Mortier, Centrum Medisch Genetica, UZA/UA, Antwerpen, Svein O. Fredwall Senior
Medical ConsultantTRS National Resource Centre for Rare Disorders Sunnaas Rehabilitation
Hospital, Marco Sessa patient representative ltaly,

WP1 - Management and Coordination of the project

WP2 — Access and Dissemination
e e . e e 355 S

WP3 — Evaluation and Quality assessment

VTl
Core and eREC

WP4 - Clinical Outcomes WP5 — Patient Outcomes
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Artigos Atlas da Saude

Doencgas raras

O que s3o as Displasias Osseas?

23/10/2020 - 12:12 = Versdo de impressao
Atualizado: 23/10/2020 - 17:16

A baixa estatura € a caracteristica fisica mais evidente de um grupo de doencas
designado de Displasias Osseas. No entanto, tratando-se, este, de um conjunto de
patologias muito heterogéneo, a forma como se manifesta pode variar de doente para
doente. Inés Alves, Presidente da ANDO Portugal - Associacéo Nacional de Displasias
Osseas, revela que apesar da organizacéo que dirige ter registo apenas de 110 casos,
“poderdo existir em Portugal 1500 pessoas com displasias 6sseas”.

De origem genética, podendo “ser herdadas de
forma autossémica recessiva, autossomica
dominante, recessiva ligada ao X, dominante
ligada ao cromossoma X, e ligada ao
cromossoma Y", as Displasias Osseas
correspondem a um  conjunto  muito
heterogéneo de doencas raras que afetam,
maioritariamente, o desenvolvimento, a
estrutura e constituigdo dos ossos, da
cartilagem e da dentina, refletindo-se em baixa
estatura e, em alguns casos, incapacidade

motora.

Segundo Inés Alves, “estao atualmente identificadas 461 displasias osseas, nao letais e letais,
divididas em 42 grupos de acordo com 4 critérios: fenotipicos ou aspeto fisico, radiologicos,
bioguimicos e geneéticos. E, embora, sejam individualmente raras, tém uma prevaléncia global de 1
caso a cada 5000 nascimentos”.

Entrevista

ANDOQO Portugal nasceu da necessidade de “criar uma estrutura

para informagéo e apoio as pessoas com displasia 6ssea”

171212020 - 14:27
Atualizado: 18/12/2020 - 10:09
As displasias 0sseas sao condigdes 0sseas raras de origem genética que afetam
profundamente o esqueleto, cartilagem e dentina. Estéo atualmente identificados 461 4
tipos de displasias, contudo a informacao disponivel para a maioria € muito escassa.
Desperta pela necessidade para aumentar o conhecimento sobre as displasias
dsseas, e com uma filha com acondroplasia, Inés Alves deu o primeiro passo para
criagdo de uma “organizacdo estruturada para informacéo e apoio as pessoas com
displasia 6ssea e familias”. Fundadora e presidente da ANDO Portugal, faz um
balango do trabalho da associacdo.

= Verséo de impressao

Ha quantos anos existe a ANDO Portugal e o
levou a criagdo de uma associagdo
dedicada as displasias 6sseas?

AANDO Portugal foi criada a 26 de maio 2015.
Nessa altura, ndo havia nenhuma associacéo
ativa para as displasias o¢sseas e era
necessario criar uma estrutura para informacéo
e apoio as pessoas com displasia 0ssea e para
as familias assim como atuar em muitas areas
onde havia necessidade de atuagdo. Faltava o
quérum e o momento, até que em outubro de 2014 conheci num congresso o Dr. Sérgio Sousa,
geneticista clinico expert em displasias osseas, e também o Vitor Monteiro e a Margarida Noronha
da Silva, que ja tinham estado previamente envolvidos numa associagao, os Pequenos Lusitanos,
e vi que era o momento de avangar.
—_—
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SAIBA MAIS SOBRE O

RAQUITISMO
HIPOFOSFATEMICO

ligado ao cromossoma X (XLH).

Inicio » Videos de Raquitismo Hipofosfatémico

Videos de Raquitismo Hipofosfatémic

Saiba Mais Sobre Displasias Osseas

ATLAS ,
4 DA SAUDE

Saiba mais sobre XLH




Livro infantil Dezembro

Traducao do Ebook para Portugués
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I have dwarfism which makes me shorter than others.

-

That is because my bones do not grow the same way
as some of my friends. Do you know why ?

http://www.udprogram.com/a little- portuguese-story- book
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Erasmus+

Socialinclusionfor youth with physicaldiferencesand disabilities

Call 2020 2.* Fase KA2 - Cooperacio e Inovagdo para as Boas Praticas
KA205 - Parceria Estratégica na area da Juventude
- Erasmus+

Form ID: KA205-BB1501A4 Deadline (Brussels Time) 2020-05-07 12:00:00

Main objective of the project Exchange of Good Practices
Is your project a Transnational Youth Initiative (initiated, set-up and carried out by Sim
young people themselves)?
Project Title Social inclusion for youth with physical difference and disabilities
Project Acronym All Youth included -
Erasmus+
Project Start Date (yyyy-mm-dd) 2020-09-01
i isati
Project Total Duration 12 meses Organisation Country of Organisation
ANDO Portugal - Associacdo Nacional de Displasias Portugal
Project End Date (yyyy-mm-dd) 2021-08-31 Osseas (E10235905, PT)
Youth Beyond Borders Association (E10094576, TR) Turquia
National Agency of the Applicant Organisation PT02 (PORTUGAL)
"Uniting Bridge" social non-governmental organization Arméni
. (E10234715, AM) a
Language used to fill in the form Inglés
INSTITUTE FOR DEMOCRATIC CHANGES (10205437, sbrgia

GE)
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C H R O N O S Patient-driven development of whole-body tools to measure mobility of

) ) . ersons with rare bone diseases in a real-world settin
ChallenGEs rare boNE diSeasesviObility Euraﬁon: 30 months ?

Keywords: Rare bone disorders, osteogenesis imperfecta,
achondroplasia, fibrodysplasia ossificans progressiva, alkaptonuria,
multiple osteochondroma, multiple hereditary exostosis, mobility, patient

P arce | rOS engagement, social media, Photovoice, activity monitoring, machine
learning

IVERSITY OF

LIVERPOOL
FH|JOANNEUM 358

University of Applied Sciences




APOLLO

AdherencePromOtionfor chiLdrenand adolescenteswith rare chrOnicdiseases

| Funding & tender opportunities

European
Commission

‘ @« ‘ SEARCH FUNDING & TENDERS ¥ HOW TO PARTICIPATE ¥ PROJECTS&RESULTS WORKAS AN EXPERT SUPPORT ¥

Proposer name Country

Behavioural Model of Factors Affecting Patient Adherence 1 UNIVERSITAETSKLINIKUM HAMBURG-EPPENDORF DE
2 OTTO-VON-GUERICKE-UNIVERSITAET MAGDEBURG DE
3 Bundesverband Kleinwlchsige Menschen und ihre Familien e.V. DE
4 UNIVERSITAET LEIPZIG DE
General information General information 5 ANDO Portu'ga| PT
- 6 ISTITUTO GIANNINA GASLINI IT
fonedeserien Programme Work programme part 7 UN IVEF{SITAT ZUF“CH CH
Conditions and documents Horizon 2020 Framework Programme ~ H2020-JTI-IMI-2020 8 MEDIZINISCHE UNIVERSITAET WIEN AT
s Cal Work programme year 9 LUDWIG-MAXIMILIANS-UNIVERSITAET MUENCHEN DE
H2020-JTI-IMI2-2020-23-two-stage (H2020-JTI-IMI2-2020-23-two-stage) H2020-JTI-IMI-2020 10 Gerinnungszentrum rhein ruhr DE
Op—— — 11 UNIVERSITEIT ANTWERPEN BE
Get support IMI2-RIA Research and Innovation action 12 UNIVERSITE DE PARIS FR
N oo e N 13 Interessensgemeinschaft Hamophiler e.V. DE
Eale wo-stage 23 June 2020 29 September 2020 17:00:00 Brussels 14 ACE ASSOCIAZIONE COAGULOPATICI ED EMOFILICI DI T

time MILANO ODV

17 March 2021 17:00:00 Brussels time

Eﬁ Go back to search results
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Perceber os desafios de

Projeto Europeu
# Rare BO ne M O b| | itM]obiIidade Ossea rara) com doencas osseas raras

mobilidade de pessoas adultos

/Qf\ .

TAKE PART MEET THE TEAM CONTACT

MOBILITY!

Learn how to take part!
A research projecton m

people with rare bone conditi Take part

Selecionar idioma v
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Candidatura ao Programa
CIDADAOS ATIVOS

{1k

lceland U
Liechtenstenr Active
Norway citizens fund



Projeto vencedor
CidadaosAtiv@s

Fundacao Calousté&sulbenkian & FundacaddissayaBarreto

Capacitar para a diferenga através das artes

X  Estimular para percecdo e abertura de horizontes
para a aceitacdo natural da diferenca fisica entre
criancas, os adultos de amanha.

X  Facilitar a inclusdo de criancas com displasia 6ssea ¢
imagem corporal distinta da média, na escola e
sociedade

Resultados esperados
Capacitar as criangas para a aceitacdo da diferenca fisica

Projeto de 1 ano

4 atividades diversas sessoes
400 criancas 16 escolas primarias
Evora, Funchal, CaAmara de Lobos

Parceiros
Portugal Noruega

PRODH NORES “ NW&

FRAM BU
ACSS RAQUEL LOMBARDI

X X X X




GLOBAL MEDICAL AFFAIRS

INDEPENDENT RESEARCH CONCEPT

JULIA QUITMANN

PRIV.-DOZ. DR. PHIL. DIPL.-PSYCH.
CENTER FOR PSYCHOSOCIAL MEDICINE, INSTITUTE FOR MEDICAL PSYCHOLOGY, UKE

UNIVERSITY HAMBURG

GERMANY
Alemanha
Universitdtsklinikum Portugal
Thel gNQMNLMMAM Study HAG Hamburg-Eppendorf
Quality of Life in parents of ermp——
TJNDIVOEF?;IT;\}T GI_"BAL

MAGDEBURG

children with Achondroplasia

INDEPENDENT RESEARCH




Relatorio de atividades

Delegacdo na Regido Autbnoma da Madeira Coordenagéo
AN DO RAM Claudia Aguiar

2020




1° semestre

Fevereiro
Assinatura do Protocolo de Cooperacdao com a ACSS Lombardie Judo Brava.

ACSS RAQUEL LOMBARDI
Marcgo

Assinatura do Protocolo de Cooperacdo com Madeira AcessByglVheelchair

A parceria com o vosso Clube consistiria em descontos entre os socios da referida
Associacdo (valores a acordar) residentes na RAM e Portugal Continental
/Europa/Mundo. Estes descontos apenas seriam aplicados aos pregos da tabela
normal, sem promogbes cumulativas. Também pretendiamos pontualmentee se
possivel,utilizar o vosso espago e material para algumas actividades.
Em contrapartida, a ANDO Portugal compromete-se na divulgagdo da parceria
AN Do estabelecida em meios de promogao/informagao/divulgagio em que esteja inserida,
. 5 - nomedamente pagina da Associagio e outras acces que desenvolva
r y / . P (workshops/conferéncias/feiras de salde/eventos/parceiros) com especial
incidéncia na RAM e em desenvolver convosco parcerias pontuais ao nivel de

actividades educacionais ao nivel do Judo adaptado.
Exma Presidente do Clube Judo Brava

Professora Elisabete Silva: Sem outro assunto de momento agradecemos desde jé a V/ atengdo e toda a
colaboragdo. Aguardamos resposta da vossa parte.
Cumprimentos. Qualquer assunto contatar Inés Alves 913811227

REF.4/2020

Assunto: Vimos por este meio solicitar ao Clube Judo Brava, uma parceria .
A presidente da ANDO Portugal

estratégica entre a ANDO Portugal (extensao Regido Auténoma da Madeira) e o seu

clube. Inés Alves
A ANDO - Associacdo Nacional de Displasias Osseas, é uma Organizagdo Nao

Governamental de Pessoas com Deficiéncia (ONGPD). Foi fundada em 2015, tem

sede em Evora, ndo tem fins lucrativos e iniciou no final do ano de 2019, a extenséo

a4 Regido Auténoma da Madeira. Os objectivos principais da ANDO sdo, A coordenadora de actividades na RAM

esser 0 apoio ir ional, cientifico e educacional para pessoas com

Cléudia Aguiar
displasias 6sseas a nivel nacional e internacional ; a promogao da qualidade de vida,

capacitagao da pessoa com ¢ ossea e ser ao dos profissionais de

saude e populagdo em geral, para os problemas destas pessoas e a solidariedade e

integracdo social de pessoas com displasias Osseas promovendo a sua

parti o activana e actividades nela desenvolvidas.
Neste sentido, toda a sua agao, rege-se por estes valores base que sao os alicerces
das atividades programadas/propostas ao longo de cada ano.

0 desenvolvimento de uma extensao regional a Regido Autonoma da Madeira, parte

d dade de int displasia 6 do Arquipél a +351918133503
a necessidade de integrar as pessoas com displasia ossea do rquipelago -
@. o e Q MADEIRAACESSIVELBYWHEELCHAIR.CO

,duplamente isoladas pela sua condigéo fisica e geografica.

Funchal,22 de Fevereiro, 2020



Abril

Sensibilizacdo em acao especifica e com partilha de informacdes, perante os
fisioterapeutas dedicados & area da pediatria e desenvolvimento, bem como aos pacientes
com displasia em tratamento, da existéncia da ANDO e suas atividades.

Foram atualizados 0os compromissos assumidos e realkg@aparcerias com outras
Associacbes/agentes na area da saude e incluséo, para que a partir de dindmicas de
natureza interdisciplinar, e de um exercicio participativo se possa englobar e chegar ao
maior nimero de pessoas.

Sensibilizac&o e contacto alguns pacientes para responderem ao Questionario
compreensivo sobre Displasias 6sseas em Portug2a020
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Julho

Candidaturapara 2021a0 abrigo do Regulamentode Atribuicdode Apoios Financeirosao Associativismee Atividades
de InteresseMunicipal Candidaturaaosapoiosda CMFpelo primeiroano, ndo houverespostapositiva

Setembro

EncontroNacionalo U n i pglaSaudeel n c | wanxdaasatividades- no Clube Judo Brava - no Dia mundial da
fisioterapiano JardinsFundacaoBerarda Ac¢ao nos JardinsFundacéoBerardo Temaem linha com WCPFpapel dos
fisioterapeutasno tratamento e gestdo de pessoasafetadas pela covid 19e ou durante o periodo COVID 19
Ganhamoso primeiro lugar no concursode melhor atividade do Dia Mundial da Fisioterapiaem Portugal realizado
pelaAPFe foi publicadono siteda WCPT publicitadoem todosessesmeiosde comunicagéosocial

- Entrevistgpor MarciaCilia,parapor programa"Vida Saudavel'la AntenalMadeira,dedicadoa ANDO.

- EntrevistanarevistaSaber

UNIDOS pela

Satde e Inclus@o
Setembro 2020

2
‘?1 ~ CLiBE
ANDO S |




- dnoticias pt o

MADEIRA

Iniciativa 'Unidos pela Saide
e inclusao' nos dias 4 e 6 de
Setembro

a SandraS. Gongalves ()3 5ot 2020 17:12

0 f & © ¥ in™

In: https://www.dnoticias.pt/2020/9/3/72480 -iniciativa-unidos-pela-saude-e-inclusao-nos-
s OSSEAS dias-4-e-6-de-setembro




