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As Displasias Ósseas

De origem genética, as Displasias Ósseas
correspondem a um conjunto muito
heterogéneo de doenças raras que afetam,
maioritariamente, o desenvolvimento, a
estrutura e constituição dos ossos, da
cartilagem e da dentina, refletindo-se em baixa
estatura, fragilidade ou deformações ósseas e
frequentemente comprometendo a vida e
mobilidade das pessoas afetadas.

As displasias ósseas representam uma área
extremamente importante no âmbito das
patologias do osso, mas tem sido pouco
desenvolvida e reconhecida levando a falta de
apoio e de implementação de medidas
adequadas, particularmente significativa nos
doentes adultos.



As Displasias Ósseas

Estão atualmente identificadas centenas de displasias ósseas, não letais e letais, divididas em
vários grupos de acordo com 4 critérios: fenotípicos, radiológicos, bioquímicos e genéticos.

Com uma prevalência global de 1 caso a cada 5000 nascimentos o diagnóstico continua a ser,
na maioria das vezes, um desafio para os profissionais. Embora possam ser diagnosticadas ainda
durante a gravidez, a maior parte só são identificadas após o nascimento e o pós-natal e é
frequente que a identificação exata da patologia possa demorar anos a acontecer.



As Displasias Ósseas

Tendo em conta a complexidade e especificidade destas doenças, a resposta
nesta área requer multidisciplinaridade e diferenciação complexas, envolvendo
representantes de doentes e múltiplas especialidades e subespecialidades
médicas, incluindo genética médica, reumatologia e reumatologia pediátrica,
endocrinologia e endocrinologia pediátrica, medicina física e reabilitação,
ortopedia, nefrologia e nefrologia pediátrica, otorrinolaringologia, oftalmologia,
cardiologia e cardiologia pediátrica, pneumologia e pneumologia pediátrica,
radiologia, estomatologia, obstetrícia e neonatologia, assim como profissionais de
psicologia, do serviço social e técnicos superiores de diagnóstico e terapêutica.

Nesse sentido, a Associação Portuguesa de Osteogénese Imperfeita (APOI) e a
Equipa Multidisciplinar de Displasias Ósseas da ULS Santa Maria, membro da
Rede Europeia de Referência em Doenças Ósseas Raras (ERN-BOND), com os seus
centros afiliados nomeadamente a ULS Almada Seixal, a ULS S José e o Hospital
CUF Descobertasunem esforços para promover mais uma edição do Projeto
Aliança INquebrável.
Com o objetivo de expandir e fortalecer esta Aliança INquebrável, este ano um
novo parceiro, a Associação Nacional de Displasias Ósseas (ANDO Portugal),
também foi convidado para a organização do Simpósio. Além disso, o Hospital
CUF Descobertas desempenha um papel de destaque como anfitrião das
atividades científicas, acolhendo especialistas nacionais e internacionais.

Caminhando juntos

https://www.ulssm.min-saude.pt/
https://ernbond.eu/
https://www.ulsas.min-saude.pt/
https://www.ulssjose.min-saude.pt/
https://www.cuf.pt/hospitais-e-clinicas/hospital-cuf-descobertas-lisboa
https://www.cuf.pt/hospitais-e-clinicas/hospital-cuf-descobertas-lisboa
https://www.andoportugal.org/
https://www.cuf.pt/hospitais-e-clinicas/hospital-cuf-descobertas-lisboa
https://www.cuf.pt/hospitais-e-clinicas/hospital-cuf-descobertas-lisboa


O projeto “ALIANÇA INQUEBRÁVEL”, criado em 2016 pela Associação Portuguesa de Osteogénese Imperfeita – APOI, nasce
devido à consciencialização da associação para as dificuldades de acesso e igualdade a cuidados de saúde na Osteogénese
Imperfeita (OI) e outras Doenças Esqueléticas Raras. A sua responsabilidade social e científica, bem como a necessidade
emergente de iniciar medidas que tragam para a ribalta questões estratégicas subjacentes a estas comunidades – como sejam
os Programas específicos para as Doenças Raras, os Centros Especializados e as Redes Europeias de Referência, a
Investigação e os Tratamentos, a Informação e Literacia e os Serviços Especializados – impelem a associação a recrutar outros
parceiros para esta CAUSA, tendo as Instituições hospitalares, as Sociedades Científicas, as Associações de Doentes, as
Instituições Académicas, a Indústria farmacêutica e de dispositivos médicos e os Organismos Oficiais um papel fundamental
para a sensibilização dos seus associados e da sociedade em geral para estas temática.

Nasce então, este projeto de parceria inovadora, em que a APOI que tem como objetivo principal e único a “melhoria da
qualidade de vida aos portadores de OI e outras displasias ósseas” estando para isso, subjacente o desenvolvimento de várias
atividades de atualização científica, literacia em saúde e confraternização.

muito mais do que um Projeto



Uma Aliança de múltiplos Parceiros

Um projeto que envolve a Comunidade científica e não científica de Displasias Ósseas num propósito conjunto em que doentes e
profissionais se reúnem para refletir sobre os últimos desenvolvimentos em doenças ósseas raras e definir melhores práticas para
o futuro.

O Bone Dysplasias 2026: Simpósio de Displasias Ósseas assinala um marco significativo ao celebrarmos o 10.º aniversário da
Aliança INquebrável, um projeto pioneiro e de continuidade da Associação Portuguesa de Osteogénese Imperfeita (APOI) que
visa apoiar o diálogo e a cooperação nacional e internacional entre especialistas, doentes, familiares e outros stakeholders
envolvidos na área das displasias ósseas.







O Bone Dysplasias 2026: Simpósio de Displasias Ósseas
junta toda a comunidade para estabelecer uma verdadeira
Aliança global de doenças esqueléticas raras sob a égide
da Aliança INquebrável, muitos outros parceiros foram
convidados a juntar-se a nós para este projeto que
promoverá um espaço de oportunidades para especialistas
e doentes se encontrarem, discutirem, trabalharem em
conjunto, compartilharem experiências e desenvolverem
estratégias-chave para implementar os novos avanços.

Click the 
Link!

Click the 
Link!



Quando

Trabalhando com um comité científico composto por médicos e cientistas portugueses e representantes de doentes,
esta Aliança INquebrável compôs uma agenda inspiradora para trazer ao nosso País as mais recentes atualizações
e desenvolvimentos sobre Displasias Ósseas.

21 a 23 maio 2026



Onde
O Hospital CUF Descobertas acolheu
os participantes dos dois primeiros dias
(21 e 22 de maio), cujo público-alvo foi
predominantemente de profissionais de
saúde de todas as áreas de
especialidade que lidam com
displasias ósseas e outras doenças
ósseas raras – incluindo geneticistas,
ortopedistas, pediatras, fisiatras,
fisioterapeutas, endocrinologistas,
reumatologistas, radiologistas,
internistas, dentistas, enfermeiros,
psicólogos , etc.

O terceiro dia (23 de maio), foi
particularmente dedicado a pessoas
com Displasias Ósseas e seus familiares
e decorreu no Oceanário de Lisboa.

Ambos os auditórios estão inseridos
numa das  zonas mais nobres da
cidade, o Parque das Nações, que com
os seus espaços lúdicos e de lazer,
permitiu adicionalmente a socialização
dos participantes.



Quem

O projeto teve uma abrangência nacional e
internacional e envolveu  210 participantes.

Com múltiplos convidados de renome e prestígio, de
todos os pontos do país e das ilhas, contou também
com vários participantes estrangeiros, nomeadamente
dos Estados Unidos da América, da Alemanha, da
Suécia, de França  e de Espanha.

Alemanha
0,5%

França
0,5%



Quem

Uma excelente oportunidade para
estabelecer ligações, atualizar
conhecimentos e desenvolver a rede de
contactos entre os vários tipos de
participantes.
Destaca-se a enorme participação de
pessoas com Doenças ósseas e seus
familiares, corroborando a importância da
Literacia para o desenvolvimento de melhor
saúde e qualidade de vida,



COMISSÃO 
ORGANIZADORA 

André Travessa
Céu Barreiros
Daniela Santos
Fátima Godinho
Joana Ruivo Rodrigues
Katerine Torres
Manuel Cassiano
Margarida Custódio dos Santos
Marta Rodrigues
Tiago Mendes
Susana Alberto



O Bone Dysplasias 2026 afirma-se como um marco científico de excelência com profundo reconhecimento a nível
nacional e internacional. Mais do que um encontro médico, o evento destaca-se como um modelo inspirador de
cooperação multidisciplinar e de trabalho conjunto entre profissionais de saúde e doentes, sendo estes últimos os
grandes dinamizadores e copromotores do encontro — uma envolvência única que garante, de forma prática, a
centralidade do doente em todas as frentes. Esta relevância e impacto são firmemente validados pelo patrocínio
institucional de múltiplas organizações de referência global na área das doenças raras e, muito em particular, das
doenças ósseas raras, bem como pelo patrocínio científico das principais sociedades médicas das diversas
especialidades envolvidas.

PARCERIAS E APOIOS 





Como um projeto genuinamente solidário, o evento assume o compromisso de envolver toda a comunidade e
estabelecer uma verdadeira aliança global, assegurando a participação inclusiva de doentes, famílias, estudantes e
profissionais de saúde através de um programa de responsabilidade social que, graças ao empenho de
patrocinadores e parceiros sociais, viabilizou apoios financeiros, redução significativa de custos logísticos e
angariação de bens em espécie, permitindo a sua implementação com um impacto financeiro residual para a
associação e um valor simbólico para os participantes.

PARCERIAS E APOIOS 

PARCEIROS PLATINIUM















Num esforço conjunto em prol das pessoas com displasias ósseas, várias entidades se juntaram a esta Aliança
contribuindo para a divulgação do evento:

DIVULGAÇÃO



O forte sentido de responsabilidade social foi um dos pilares mais marcantes do Bone
Dysplasias 2026, refletindo-se no empenho coletivo em tornar o projeto acessível, inclusivo e
profundamente humano. Este propósito só ganhou vida graças ao trabalho excecional e
incansável dos voluntários, que demonstraram uma dedicação admirável em todas as fases da
sua execução, assegurando que cada detalhe logístico e operacional corresse na perfeição.
Dentro deste espírito de entrega, expressamos um agradecimento muito particular ao fabuloso
grupo de voluntários do Banco BPI; a sua presença e apoio ao longo dos três dias do Simpósio —
assegurando com imenso profissionalismo e simpatia tarefas essenciais no secretariado, no
apoio ao catering e no acompanhamento próximo a todos os participantes — foram
absolutamente vitais para o sucesso e para o ambiente acolhedor que caracterizou o evento.

VOLUNTARIADO



DIVULGAÇÃO



Trabalhando com um comité científico composto por médicos e cientistas portugueses e representantes de
doentes, esta Aliança INquebrável compôs uma agenda inspiradora para trazer ao nosso País as mais recentes
atualizações e desenvolvimentos sobre Displasias Ósseas.

A imensa preocupação e responsabilidade ambiental levaram-nos a optar por divulgação predominantemente
digital e disponibilização de informação através de um website dedicado ao evento.

ATIVIDADES E PROGRAMA

bonedysplasias.apoi.pt













Com forte sentido de responsabilidade social, a Equipa do Projeto Aliança Inquebrável estendeu a sua ação à
implementação de atividades solidárias de apoio à comunidade de doentes.

Foram reforçadas as Campanhas de Consignação de 1 % do IRS à Associação Portuguesa de Osteogénese
Imperfeita (NIF 508 902 924) e também a promoção de ações de sensibilização para a Osteogénese
Imperfeita, através da campanha “Maio - Mês de sensibilização da Osteogénese Imperfeita”

INICIATIVAS SOLIDÁRIAS



Com o intuito de estimular a
produção científica na área
das displasias e das
doenças ósseas raras e
reconhecer o mérito dos 24
trabalhos apresentados, a
Organização do Bone
Dysplasias 2026: Simpósio
de Displasias Ósseas
implementou o Prémio Bone
Dysplasias 2026 ao melhor
trabalho. Foram ainda
atribuídas cinco Menções
Honrosas.

PRÉMIOS

BD2026



 PRÉMIO DEDICAÇÃO

Associação Portuguesa de Osteogénese Imperfeita

20 ANOS

Ao longo dos seus 20 anos de existência, a APOI tem tido a honra de poder contar com contributos
inigualáveis, de dedicação incansável. O Prémio Dedicação representa um gesto de agradecimento
sincero esublinha o impacto do trabalho destas personalidades na nossa comunidade. Elas são o elo de
prestígio e reconhecimento entre a nossa história e o impacto que ela projeta na sociedade e
personificam os valores e a missão da associação, trazendo consigo uma autoridade moral e
institucional que valida o trabalho desenvolvido pela instituição. 
Ao distinguir as personalidades que têm acompanhado e contribuído de forma excecional para a nossa Causa, a
associação está não só a preservar o seu próprio legado, mas também a fortalecer a sua rede de influência e
credibilidade junto de parceiros e da comunidade. 
Os nossos sócios honorários são o coração pulsante da nossa história e o exemplo vivo da solidariedade que nos
une. Mais do que um título de distinção, ser sócio honorário na nossa associação é um reconhecimento profundo
a quem, com generosidade e entrega, dedicou o seu tempo e carinho a cuidar do próximo. Estas pessoas
especiais não são apenas pilares de apoio; são faróis de esperança que iluminam o nosso caminho e nos inspiram
a continuar a nossa missão. 

Ter a sua presença e o seu nome ligados à nossa causa é uma honra que nos recorda, diariamente, que
nenhuma caminhada se faz sozinho e que o amor ao próximo é a força mais poderosa que temos para
transformar vidas.
Obrigada por abraçarem esta MISSÃO 💛

Margarida Custódio dos Santos

Manuel Cassiano Neves



A Organização apoiou também a divulgação e cerimónia de entrega do Prémio Heloísa Santos (Prémio Anual de
Investigação Clínica na Área das Displasias Esqueléticas), que decorreu durante a cerimónia de entrega de prémios

PRÉMIOS

PRÉMIO ANUAL DE INVESTIGAÇÃO CLÍNICA NA ÁREA DAS DISPLASIAS
ESQUELÉTICAS



O Simpósio de Displasias Ósseas chegou ao fim, deixando
uma marca profunda a nível académico, científico e social.

Agora, é tempo de fazer o balanço!

Para a APOI e para Comissão Organizadora do evento, ouvir
quem esteve connosco é a chave para perceber se
superámos as vossas expectativas e para fazermos ainda
melhor nos próximos eventos. Assim, desafiámos os
participantes a partilhar a sua opinião através de um
Questionário de Satisfação focado na organização, no
acolhimento, no programa científico e na independência das
sessões. 

Um muito obrigado público a todos os que colaboraram
connosco nesta avaliação!

ANÁLISE DE RESULTADOS



O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES - SESSÕES DE 21 E 22 MAIO



O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES - SESSÕES DE 21 E 22 MAIO



O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES - SESSÕES DE 23 MAIO



O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES - SESSÕES DE 23 MAIO



O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES

Somos, profundamente agradecidos a todos os
VOLUNTÁRIOS que asseguraram este projeto em todas as
suas fases



O catering e ofertas para acolhimento dos participantes
nos locais do evento foram assegurados com donativos de
empresas da sociedade civil, que, com a sua generosidade  
e forte sentido de responsabilidade social, se juntaram a
esta Aliança Inquebrável.

Bem Hajam!

Excedentes: distribuídos por famílias  e voluntários.

O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES



O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES

 ... e estamos  TÃO ORGULHOSOS... obrigado por esta avaliação e pela confiança no nosso trabalho!



Mais do que um evento, esta nova edição do projeto Aliança Inquebrável voltou a ser um marco inesquecível pelo número de
pessoas que mobilizou, pelas fronteiras que ultrapassou e pela enorme relevância dos temas abordados. 

Durante o Bone Dysplasias 2026, estreitaram-se laços essenciais e expandiu-se a rede global de contactos nas displasias
ósseas, com a Aliança INquebrável / UNbreakable Alliance a assumir um papel central no reforço desta visão partilhada.

Superando o que havíamos projetado, o sucesso alcançado a vários níveis converge num único fim: transformar para melhor a
qualidade de vida de quem vive com esta condição. Acreditamos no legado deste encontro, que estimulou o avanço científico e
uniu a Academia, os serviços de Saúde e as famílias em sinergias inéditas. Mais importante ainda, ao trabalhar a literacia, o
capacity building e o patient empowerment, demos voz e autonomia às pessoas com displasia óssea para que sejam
protagonistas da sua saúde.

Se é verdade que o impacto direto se foca no ecossistema da saúde, o impacto indireto na sociedade civil será inevitável e
profundo. Ao dotar doentes e profissionais de melhores ferramentas, estamos a desenhar um futuro com maior inclusão na
escola e no trabalho, menos absentismo, e com o fim do estigma social que tantas vezes condiciona a plena realização da
pessoa com deficiência.

RESULTADOS



É com enorme orgulho que partilhamos o sucesso desta iniciativa, cujos resultados superaram amplamente as
nossas melhores expectativas. 

Manifestamos publicamente a nossa mais profunda gratidão a cada participante e a todas as entidades
apoiantes, cujo voto de confiança foi vital para alcançarmos os objetivos a que nos propusemos. Estamos
convictos de que, ao unirmos esforços num espírito de verdadeira Aliança INquebrável — congregando doentes,
profissionais de saúde, indústria e sociedade civil —, seremos capazes de ir mais longe na conquista de melhores
condições e de uma maior qualidade de vida para as pessoas com displasias ósseas.

A todos os que, de forma direta ou indireta, tornaram este projeto possível, 

o nosso sincero Bem-Hajam!

AGRADECIMENTOS
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