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As Displasias Osseas

De origem genética, as Displasias Osseas
correspondem a um conjunto muifo
heterogéneo de doengas raras que afetam,
maioritariamente, o  desenvolvimento, a
estrutura e constituicdo dos ossos, da
cartilagem e da denting, refletindo-se em baixa
estatura, fragilidade ou deformagdes dsseas e
frequentemente comprometendo a vida e
mobilidade das pessoas afetadas.

As displasias dsseas representam uma drea
extremamente importante no &mbito das
patologias do osso, mas tem sido pouco
desenvolvida e reconhecida levando a falta de
apoio e de implementacdo de medidas
adequadas, particularmente significativa nos
doentes adultos.




Estéio atualmente identificadas centenas de displasias dsseas, n&o letais e letais, divididas em
varios grupos de acordo com 4 critérios: fenotipicos, radioldgicos, bioquimicos e genéticos.

Com uma prevaléncia global de 1 caso a cada 5000 nascimentos o diagndstico continua a ser,
na maioria das vezes, um desafio para os profissionais. Embora possam ser diagnosticadas ainda
durante a gravidez, a maior parte sé sdo identificadas apds o nascimento e o pds-natal e é
frequente que a identificagdo exata da patologia possa demorar anos a acontecer.

As Displasias Osseas
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As Displasias Osseas

Caminhando juntos

Tendo em conta a complexidade e especificidade destas doengas, a resposta
nesta drea requer multidisciplinaridade e diferenciagdo complexas, envolvendo
representantes de doentes e multiplas especialidades e subespecialidades
médicas, incluindo genética médica, reumatologia e reumatologia pedidtrica,
endocrinologia e endocrinologia pedidtrica, medicina fisica e reabilitacdo,
ortopedia, nefrologia e nefrologia pedidtrica, otorrinolaringologia, oftalmologia,
cardiologia e cardiologia pedidtrica, pneumologia e pneumologia pedidtrica,
radiologia, estomatologia, obstetricia e neonatologia, assim como profissionais de
psicologia, do servigo social e técnicos superiores de diagndstico e terapéutica.

Nesse sentido, a Associagdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita (APOI) e a
Equipa Multidisciplinar de Displasias Osseas da ULS Santa Maria, membro da
Rede Europeia de Referéncia em Doengas Osseas Raras (ERN-BOND), com os seus
centros afiliados nomeadamente a ULS Almada Seixal, a ULS S José e o Hospital
CUF Descobertasunem esforcos para promover mais uma edi¢do do Projeto
Alianga INquebravel.

Com o objetivo de expandir e fortalecer esta Alianga INquebravel, este ano um
novo parceiro, a Associagdo Nacional de Displasias Osseas (ANDO Portugal),
também foi convidado para a organizagdo do Simpdsio. Além disso, o Hospital
CUF Descobertas desempenha um papel de destaque como anfitrido das
atividades cientificas, acolhendo especialistas nacionais e internacionais.


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
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muito mais do que um Projeto

O projeto “ALIANCA INQUEBRAVEL”, criado em 2016 pela Associagdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita - APOI, nasce
devido a consciencializag@o da associagdo para as dificuldades de acesso e igualdade a cuidados de saude na Osteogénese
Imperfeita (Ol) e outras Doencas Esqueléticas Raras. A sua responsabilidade social e cientifica, bem como a necessidade
emergente de iniciar medidas que tragam para a ribalta questdes estratégicas subjacentes a estas comunidades - como sejam
os Programas especificos para as Doencas Raras, os Centros Especializados e as Redes Europeias de Referéncia, a
Investigacdo e os Tratamentos, a Informagdo e Literacia e os Servigos Especializados - impelem a associagdo a recrutar outros
parceiros para esta CAUSA, tendo as Instituicdes hospitalares, as Sociedades Cientificas, as Associagdes de Doentes, as
Instituicdes Académicas, a Industria farmacéutica e de dispositivos médicos e os Organismos Oficiais um papel fundamental
para a sensibilizagdo dos seus associados e da sociedade em geral para estas temdtica.

Nasce entdo, este projeto de parceria inovadora, em que a APOI que tem como objetivo principal e dnico a “melhoria da
qualidade de vida aos portadores de Ol e outras displasias dsseas” estando para isso, subjacente o desenvolvimento de vdrias
atividades de atualizagdo cientifica, literacia em sadde e confraternizagdo.



Uma Aliangca de multiplos Parceiros

Um projeto que envolve a Comunidade cientifica e n&o cientifica de Displasias Osseas num propdsito conjunto em que doentes e
profissionais se reunem para refletir sobre os dltimos desenvolvimentos em doencas dsseas raras e definir melhores praticas para

o futuro.

O Bone Dysplasias 2026: Simpésio de Displasias Osseas assinala um marco significativo ao celebrarmos o 10.° aniversdrio da
Alianca INquebravel, um projeto pioneiro e de continuidade da Associagdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita (APOI) que
visa apoiar o diélogo e a cooperac¢do nacional e internacional entre especialistas, doentes, familiares e outros stakeholders

envolvidos na drea das displasias dsseas.



INSTITUICOES PARCEIRAS
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Objetivos Comuns 1 - Criar um espaco de reflexdo e debate a nivel nacional focado em:

e Desenvolvimento de resultados de exceléncia para os profissionais da area, facilitando a implementacao
dos avancos cientificos, incluindo;

» Debate sobre as melhores praticas no diagnostico e tratamento multidisciplinar das displasias 0sseas e
outras doencas 0sseas raras;

« Participacao de palestrantes internacionais e troca de experiéncia com outros centros multidisciplinares

de referéncia, particularmente para a realidade portuguesa e iberica, bem como melhorar os cuidados
neste grupo de patologias,
« Apresentacao de casos clinicos portugueses, casuisticas e estudos nacionais.

2 — Literacia em saude, empowerment e capacitacao de doentes e familias:

» Atualizacoes sobre os tratamentos mais recentes em Displasias Osseas (DO};
» Capacitacdo para atomada de decisoes em salde;

« Estratégias de capacitacdo sobre como lidar com os desafios diarios relacionados com a Osteogenese
imperfeita;

3 - Apresentar atualizacoes sobre a ERN-BOND e as equipas portuguesas, enguanto centros de
referéncia nacionais para doencas 0sseas raras;

4 — Sensibilizar os decisores politicos e outros stakeholders para os problemas relacionados com
as doencas 0sseas raras.
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O Bone Dysplasias 2026: Simpdsio de Displasias Osseas
junta toda a comunidade para estabelecer uma verdadeira
Alianca global de doencgas esqueléticas raras sob a égide
da Aliangca INquebrdvel, muitos outros parceiros foram
convidados a juntar-se a nds para este projeto que
promoverd um espago de oportunidades para especialistas
e doentes se encontrarem, discutirem, trabalharem em
conjunto, compartilharem experiéncias e desenvolverem
estratégias-chave para implementar os novos avancos.



Quando

21 a 23 maio 2026

Trabalhando com um comité cientitico composto por médicos e cientistas portugueses e representantes de doentes,
esta Alianca INquebravel compés uma agenda inspiradora para trazer ao nosso Pais as mais recentes atualizagdes
e desenvolvimentos sobre Displasias Osseas.




O Hospital CUF Descobertas acolheu
os participantes dos dois primeiros dias
(21 e 22 de maio), cujo publico-alvo foi
predominantemente de profissionais de
saude de todas as dreas de

especialidade  que  lidam  com
displasias dsseas e outras doengas
dsseas raras - incluindo geneticistas,
ortopedistas, pediatras, fisiatras,

endocrinologistas,
radiologistas,
enfermeiros,

fisioterapeutas,
reumo’rolloogis’ros,
internistas,  dentistas,
psicdlogos , etc.

O fterceiro dia (23 de maio), foi
particularmente dedicado a pessoas
com Displasias Osseas e seus familiares
e decorreu no Oceandrio de Lisboa.

Ambos os auditérios estdo inseridos
numa das  zonas mais nobres da
cidade, o Parque das Nagdes, que com
os seus espacos ludicos e de lazer,
permitiu adicionalmente a socmllzogao
dos participantes.

Onde

21 e 22 MAIO

Hospital CUF Descobertas
Auditorio
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Quem

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

Com multiplos convidados de renome e prestigio, de
todos os pontos do pais e das ilhas, contou também
com vdrios participantes estrangeiros, nomeadamente
dos Estados Uniolpos da América, da Alemanha, da
Suécia, de Frangca e de Espanha.

Distrito Proveniéncia

Pais de Proveniéncia

Alemanha

Espanha

4.8% 0,5%

Suécia
1.0%
EUA
1.0%
Franca

Madeira Beja
1.5% 1.0%
Setubal Braga
5.2% 6.7%
San:arém Castelo Branco
2.1% 0.5%
Portt;: Coimbra
9.3% 9.8%
Evora
2.6%
Guarda
2.1%
Leiria
7.2%

Lisboa

51.5%

0,5%

Portugal
92.4%
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Uma excelente  oportunidade para
estabelecer ligacdes, atualizar
conhecimentos e desenvolver a rede de
contactos entre os vdrios tipos de
participantes.

Destaca-se a enorme participagdo de
pessoas com Doengcas dsseas e seus
familiares, corroborando a importancia da
Literacia para o desenvolvimento de melhor
saude e qualidade de vida,

Quem

Tipo de Participante

Estudante

1.9%
Organizagoes de...
5.3%
Staff/Voluntario

T.7T%
Farmacia/lndustria

Medico Especiali...
30.6%

3.3%

Medico Interno

7-2%

Enfermeiro

Pessoa com DO... 1.9%
38.3% Fisioterapéuta
2.4%

Outro Profissional
1.4%




COMISSAO
ORGANIZADORA

André Travessa

Ceéu Barreiros

Daniela Santos
Fatima Godinho
Joana Ruivo Rodrigues

Katerine Torres

Manuel Cassiano

Margarida Custddio dos Santos | -~
Marta Rodrigues
Tiago Mendes
Susana Alberto



PARCERIAS E APOIOS

O Bone Dysplasias 2026 afirma-se como um marco cientifico de exceléncia com profundo reconhecimento a nivel
nacional e internacional. Mais do que um encontro médico, o evento destaca-se como um modelo inspirador de
cooperagdo multidisciplinar e de trabalho conjunto entre profissionais de saude e doentes, sendo estes ultimos os
grandes dinamizadores e copromotores do encontro — uma envolvéncia unica que garante, de forma pratica, a
centralidade do doente em todas as frentes. Esta relevancia e impacto s&o firmemente validados pelo patrocinio
institucional de multiplas organiza¢des de referéncia global na drea das doencgas raras e, muito em particular, das
doencas dsseas raras, bem como pelo patrocinio cientitico das principais sociedades médicas das diversas
especialidades envolvidas.
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PARCERIAS E APOIOS

Como um projeto genuinamente soliddrio, o evento assume o compromisso de envolver toda a comunidade e
estabelecer uma verdadeira alianga global, assegurando a participagdo inclusiva de doentes, tamilias, estudantes e
profissionais de saude através de um programa de responsabilidade social que, gragas ao empenho de
patrocinadores e parceiros sociais, viabilizou apoios financeiros, redugdo significativa de custos logisticos e
angariagdo de bens em espécie, permitindo a sua implementagdo com um impacto financeiro residual para a

associagdo e um valor simbdlico para os participantes.

PARGEIROS PLATINIUM
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DIVULGACAO

Num esfor¢o conjunto em prol das pessoas com displasias dsseas, varias entidades se juntaram a esta Alianga

contribuindo para a divulgacdo do evento:

ANDO PORTUGAL DISPLASIAS OSSEAS PONTES COLBIOS NOTICIAS EVENTOS RECURSOS FAGA PARTE

\
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Bone Dysplasias 2026: Simpésio Displasias Osseas 21-23 maio

» Eventos > Evenlos Anleriares Bone D 2026: Simpdsio Disp Osseas 21-23 maio

O Bone Dysplasias 2026 | Simpadsio de Displasias Osseas, vai realizar-se em Lisboa entre 21 e 23 de maio de 2028, Trata-se de um evento de referéncia dedicado as
displasias 6sseas que reuniri profissionais de salde, investigadores, estudantes das &reas de salde, associagbes, pessoas com displasias 6sseas e as suas familias. num
espaco de partilha, atualizagdo cientifica e cooperagiio multidisciplinar.

SPP [ pevasreen |

SOCIEDADE
PORTUGUESA @ 0 pesquisar... ,o

DE PEDIATRIA

SPP PUBLICACOES EVENTOS SPP PREMIOS E BOLSAS FORMAGAO CONTINUA AGENDA PARA PAIS

nicio = Agends > Calendario

CALENDARIO

' CALENDARIO
(o[s[7[efe[s]s]
2 4 5 6

Local: Lisboa
7 8 9 2 15 AR TS B e
Dia: 21 de Maio de 2026 a 23 de Maio de 2026

Bone Dysplasias 2026 Simpésio de Displasias Osseas

? 16 3 19 20
Organizagdo: APO| / Equipa de Displasias Osseas da ULS Santa Maria / ANDO Portugal

Tematica: Displasias Osseas 21 22 23 27

- - -
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Simpésio sobre Displasias Osseas no PN -
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« Todos os Eventos

Este evento ja decorreu.

Bone Dysplasias 2026: Simpoésio de
Displasias Osseas
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Bone Dysplasias 2026 - Simpdsio de Displasias Osseas

maio 2028 A4

De Quinta-feira, 21 maio 2026
Até Sabado, 23 maio 2026

Bone Dysplasias 2026 - Simposio de Displasias Osseas
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BONE DYSPLASIAS 2026 PRAZOS
PROLONGADOS

Atualizado : 16/04/2026

BONE DYSPLASIAS 2026 - PraAZOS
PROLONGADOS

BONE DYSPLASIAS
2026

SO ATE 26 ABRIL

As inscricdes para o Bone

Dysplasias 2026 continuam abertas,
e 56 até 26 de abril € possivel garantir a sua participagao por um
valor reduzido.



VOLUNTARIADO

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 acessivel, inclusivo e
profundamente humano. Este propdsito sé ganhou vida gracas ao trabalho excecional e
incansdvel dos voluntdrios, que demonstraram uma dedicagdo admirdvel em todas as fases da
sua execugdo, assegurando que cada detalhe logistico e operacional corresse na perfeigdo.
Dentro deste espirito de entrega, expressamos um agradecimento muito particular ao fabuloso
grupo de voluntdrios do Banco BPI; a sua presenca e apoio ao longo dos trés dias do Simpdsio —
assegurando com imenso profissionalismo e simpatia tarefas essenciais no secretariado, no
apoio ao catering e no acompanhamento préoximo a todos os participantes — foram
absolutamente vitais para o sucesso e para o ambiente acolhedor que caracterizou o evento.
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DIVULGACAO
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ATIVIDADES E PROGRAMA

Trabalhando com um comité cientitico composto por médicos e cientistas portugueses e representantes de

doentes, esta Alianga INquebravel compds uma agenda inspiradora para trazer ao nosso Pais as mais recentes

atualizagdes e desenvolvimentos sobre Displasias Osseas.

A imensa preocupacdo e responsabilidade ambiental levaram-nos a optar por divulgagdo predominantemente

digital e disponibilizagdo de informagdo através de um website dedicado ao evento.

¢ Lisboa +351 938 932 336 o congresso@apoipt
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BONE 2026
DYSPLASIAS

SIMPOSIO DE
DISPLASIAS
OSSEAS

21 a 23 Maio

SIMPOSIO v

INICIATIVAS

 fCIN & Min O]

ALOJAMENTO MATERIAL DE DIVULGAGAO CONTACTOS E LOCALIZACAO CONTENT

lNSCRIQéES PROGRAMA

Juntar a comunidade em prol da inovacao.
Bringing the community together towards innovation.

bonedysplasias.apoi.pt
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PROGRAMA | PROGRAMME

Quinta-feira, 21 de maio de 2026

14:00-14:15

14:15-14:55

14:55-15:15

15:15-16:45

17:15-17:45

17:45-18:30

Abertura | Welcome

Intervenientes: Claudia Carvalhe Simdes (CUF); André Travessa (ULSSM); Fatima
Godinho (APOI); Inés Alves (ANDO)

Atualizagdes em Displasias Esqueléticas | Updates in Skeletal Dysplasia:
Moderador: Ana Berta Sousa

» CPMS 2.0: Plataforma europeia para discusséio de casos clinico complexos | CPMS 2.0:
European Platform for the Discussion of Complex Clinical Cases

s Afualizacdes em Estudos Clinicos Nacionais e Iniciativas Europeias | Updates in National
Clinical Studies and European Initiatives

Palestrantes: Sergic Sousa; Karen Heath

Antropometria em Displasias Esqueléticas | Anthropometry in Skeletal Dysplasias

Moderador: Lurdes Sampaio

Palestrante: Sérgio Sousa

Para Além do Osso nas Displasias Esqueléticas | Beyond the Bone in Skeletal
Dysplasias
Moderador: Alice Mirante

* Manifestagdes Oculares.. na Osteogénese Imperfeita | Ocular Manifestations... in
Osteogenesis Imperfecta
Palestrantes: Rafael Bardo; Joto Naves
s Problemas Dentarios.. na Displasia Cleidocraniana | Teeth problems.. in
Cleidocranial dysplasia
Palestrante: Sara Fontes
* Doenga Cardiovascular... na Osteogénese Imperfeita | Cardiovascular Disease... in
Osteogenesis Imperfecta
Palestrante: Andreia Magalhées
» Perda Auditiva... nas Displasias Esqueléticas | Hearing Loss... in Skeletal Dysplasias
Palestrante: Mariana Correia
= Manifestagées Renais.. na Hipofosfatemia Ligada ao X | Kidney Problems... in X-
linked Hypophosphatemia
Palestrante: Marta Pereira

Infelif;éncid Artificial nas Displasias Esqueléticas | Artificial Intelligence in Skeletal
Dysplasias

Moderador: Henrique Donato

Palestrante: Beham Javanmardi

Fazendo a Ponte entre Doengas Metabdlicas e Displasias Esqueléticas - Doencas de
Armazenamento Lisossomal com Envolvimento Esquelético | Bridging Metabolic Disorders
and Skeletal Dysplasias - Lysosomal Storage Diseases with Skeletal Involvement

Mederador: Maria Abreu

= Avaliagéo Clinica e Tratamentos Atuais | Clinical Evaluation and Current Treatments
Palestrante: Patricia Pinto

» Radiclogia e Diagnéstico Diferencial | Radiclogy and Differential Diagnosis
Palestrante: Henrique Donato

Sexta-feira, 22 de maio de 2026

08:20-09:20 Comunicacdes orais - Casuistica e Casos Clinicos | | Oral communications -

09:20-09:50

09:50-10:40

11:10-11:50

11:50-12:30

12:30-12:50

e seri nd clinical |

Moderadores: Patricia Almeida Dias; Ricardo Henrigues

Imagiclogia nas Displasias Esqueléticas | Imagiology in Skeletal Dysplasias
Moderador: Joana Ruivo Redrigues

» Havera lugar para a radiografia convencional nas displasias dsseas? | Is there a
place for conventional radiography in bone dysplasias

Palestrante: Pedro Alves

» O papel da DEXA na avaliag@o ¢ssea_|_The role of DEXA in bone assessment

Palestrante: José Romeu

Displasias Esaueléﬁcas na Idade Adulta | Skeletal Dysplasias in Adulthood
Sesséio de Cortesia da Human Growth Foundation | Human Growth Foundation Courtesy
Session

Moderador: André Saraiva

= Osteogenese Imperfeita | Osteogenesis Imperfecta
Palestrante: Fatima Godinho

= Acondroplasia | Achondroplasia

Palestrante: Josep Blanch Rubio

» Displasia Epifisaria Miltipla | Multiple Epiphyseal Dysplasia
Palestrante: Jodc Vitor Vieira

Construindo Pontes - Ligagdes entre Doentes, Profissionais de Satde e Ciénciacl
Building Bridges - Connections Between Patients, Healthcare Professionals an
Science ;

Sesséio de Cortesia da Associagéo Nacional de Displasias Osseas | Courtesy Session of
Associagéo Macional de Displasias Osseas

Moderadores: Melina Mota; Angela Afonsoluis Quaresma
* Promovendo o Interesse Profissional e a Educagéio sobre Displasias Esqueléticas |
Accelerating Professional Interests and Education about Skeletal Dysplasias
* O Projeto “PonteS” | The “PonteS “ Project
« SKEDYS - Qualidade de Vida em Displasias Esqueléticas | SKEDYS - Quality of Life
in Skeletal dysplasias
* ColbioS - Um Bicbanco Colaborativo para Displasias Esqueléticas | ColbioS - A
Collaborative Biobank for Skeletal Dysplasias
» Questiondrios e Ferramentas para Apoiar a Investigagéio | Questionnaires and Tools
to Support Research
{Pules}irani’as: Céu Barreiros (APOI); Inés Alves (ANDO); Pisit (Duke) Pitukcheewanont
HGF

Fisioterapia nas Displasias Esqueléticas | Rehabilitation for Skeletal Dysplasias
Moderador: Henrique Maia
» Aspetos Praticos na Osteogénese Imperfeita | Practical Aspects for Osteogenesis
Imperfecta
Palestrante: Miguel Rodriguez Molina
« Fisioterapia em Adultos com Acondroplasia : Estratégias Funcionais e Gestao de
Energia Baseadas na Evidéncia | Physiotherapy for Adults with Achondroplasia:
Evidence-Based Functional Strategies and Energy Management
Palestrante: Claudia Aguiar

Prémio Dedicagdo - 20 anos da APOI| | Dedication Award - APOl's 20th

anniversary
Sesséio de cortesia da Associagd@o Portuguesa de Ostecgénese Imperfeita | Courtesy
Session of the Associac@io Portuguesa de Ostecgénese Imperfeita

Intervenientes: Fatima Godinhe; Céu Barreiros



14:00-14:50 Ortopedia nas Displasias Esqueléticas (Pediatria e Adultos) | Orthopedics in
Skeletal Dysplasias (Pediatrics & Adults)

Moderador: R:'cago Maia

= Alongamento Osseo na Era Intramedular | Limb Lengthening in the Intramedullary Era
Palestrante: Jah Pu Lin

« Aumento Osseo na %stecgénese Imperfeita | Bone Augmentation in Osteogenesis

Imperfecta

Palestrante: Zagorka Pejin

* Manejo das Deformidades da Coluna | Management of Spinal Deformities
Palestrante: Jorge Mineiro

14:50-15:40 Ccmunica(_fﬁes orais - Casuisticas e Casos Clinicos Il | Oral communications - case series -rk
! !: j l !
Moderadores: Anabela Bandeira, Jodo Campagnolo Ch{c.lkntk‘lm
16:00-17:05 Comunicacées Orais - Casuisticas e Casos Clinicos |l [ Oral Communications - <
Case Series and Clinical Cases Il i 4
Moderadores: Renata d'Oliveira; Andreia Martins Chﬁ‘nﬁg

17:05-17:30  Sess@o de prémios | Award session

* Prémio Anual de Investigacdo Clinica na Area das Displasias Esqueléticas| Annual
Clinical Research Award in the Area of Skeletal Dysplasias

Intervenientes: Heloisa Santos
« Prémio BD2026 | BD2026 Award
Intervenientes: André Travessa; Manuel Cassiano Neves; Ana Paula Barbosa

17:30-17:50 Consideracdes Finais| Closing Remarks

Intervenientes: Fatima Godinho; André Travessa; Manuel Cassiano Neves

Y ,
-~ OSTEOGENESE IMPERFEITA

<

DIA INTERNACIONAL DA
OSTEOGENESE
IMPERFEITA

%

P associ d
220i aﬁowﬁgumm:

#WISHBONE

Sdbado, 23 de maio de 2026

09:00-09:15  Apresentagéic e mensagem de boas vindas

Intervenientes: Representante do Oceandrio de Lisboa (a confirmar); Fatima Godinho
(APOL), Inés Alves (ANDO)

09:15-09:45 O que nos liga nas displasias ésseas:

* Aspetos Clinicos
Palestrante: André Travessa

* Aspetos Psicossociais
Palestrante: Micaela Bento

09:45-10:15 Opgdes Reprodutivas - As Verdadeiras Preocupacdes das Pessoas com Displasia
éssea e suas Familias:

* 0o que nos diz a literatura
Palestrante: Céu Barreiros

* apresentagdio dos resultados dos questiondrios
Palestrante: Inés Alves

10:45-11:15  Estratégias para Lidar com a Dor nas displasias ésseas

Palestrante: Carina Raposo

11:15-12:00  Cirurgia Ortopédica - Encontro com Especialistas (Perguntas e Respostas)
Painel: Manuel Cassiano Neves; Maria Pia Monjardino; Ricardo Maia

12:00-12:30 Cartéo de pessoa com doenga rara e atestado multiusos

Palestrante: Jodo Gongalo

12:30-13:00 O Sono nas Displasias 6sseas

Palestrante: Niria Madureira

ENCONTRO DE FAMILIAS
09:00-10:15 - Programa Kids & Teens
PAUSA | COFFEE BREAK
10:45-15:00 - Programa Kids & Teens

ALMOCO COMEMORATIVO - 20 ANOS DA APOI

15:00-17:00 - Visita de familias ao Oceandrio - (Apoio: Oceandrio de Lisboa)
PAUSA | COFFEE BREAK

17:30-18:00 - Lanche e encerramento
Intervenientes: Fatima Godinho (APOI); Inés Alves (ANDQ); André Travessa (ULSSM)

Wy

Click the
Liink!
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INICIATIVAS SOLIDARIAS

Com forte sentido de responsabilidade social, a Equipa do Projeto Alianga Inquebravel estendeu a sua agdo &

implementacgdo de atividades soliddrias de apoio d comunidade de doentes.

Foram reforgadas as Campanhas de Consignagdo de 1% do IRS & Associagdo Portuguesa de Osteogénese

Imperfeita (
Imperteita, através da campanha *

* b1
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AJUDAR MUITO, SEM GASTAR NADA

17 &

DI VALIAE‘ AS SUAS i; 58 Q02 924

FATURAS NO PORTAL DAS FINANCAS,
AJUDE-NOS A  MELHORAR A &
QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS
COM OSTEOGENESE IMPERFEITA

DIA 6 DE MAIO

DIA INTERNACIONAL DA OSTEOGENESE IMPERFEITA

VESTE AMARELO,
USA UMA FLOR AMARELA NO CABELO
USA UMA GRAVATA AMARELA
USA UM LENCO AMARELO

CELEBRA A VIDA

PORQUE DESPERTAR CONSCIENCIAS,
FAZ A DIFERENCA

) e também a promog¢do de ac¢des de sensibilizagdo para a Osteogénese

n

MAIO

\/ i _
OSTEOGENESE
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PREMIOS
BD2026

Com o intuito de estimular a
producdo cientifica na drea
das displasias e  das
doencas dsseas raras e
reconhecer o mérito dos 24
trabalhos apresentados, «
Organizagdo do  Bone
Dysplasias 2026: Simpésio
de Displasias Osseas
implementou o Prémio Bone
Dysplasias 2026 ao melhor
trabalho.  Foram  ainda
atribuidas cinco Mencoes
Honrosas.

BI]HE%

PREMIO
DYSPLASIAS
ik MELHOR TRABALHO
Vencedor

Katerine Torres

Phenotypic Spectrum Associated with Variants in the
COL2A1 Gene: a Retrospective Study of Cases
Diagnosed at Two Hospitals

% PREMIO
BONE 0

DYSPLASIAS | BONE DYSPLASIAS
g 2026

DISPLASIAS .~
OSSEAS —

Simao Pinho
"Osteogenesis Imperfecta Diagnosed
After an Apparent Isolated Femoral

Fracture in a Newborn: Could We
Have Done Better?”

Leandro Augusto Silva

“NPR2-related Short Stature from a
Tertiary Center: Phenotypic Spectrum
with Focus on Monaoallelic Cases”

Ariana C. Mendes

From Brachydactyly to
Symphalangism: Exploring

Sara Alves Costa

Same Name, Different Disease:
Genotype-Phenotype Correlations in
Adult Patients with Multiple Genotype-Phenotype Correlations in
Epiphyseal Dysplasia in a Tertiary GDF5- and NOG-Related Digital
Centre Malformations

Mafalda Saraiva Santos

Acromesomelic Dysplasia, Maroteaux
Type: Clinical and Molecular
Characterisation of Three Cases



Ao longo dos seus 20 anos de existéncia, a APOI tem tido a honra de poder contar com contributos
inigualaveis, de dedicagdo incansdvel. O Prémio Dedicagcdo representa um gesto de agradecimento
sincero esublinha o impacto do trabalho destas personalidades na nossa comunidade. Elas sdo o elo de
prestigio e reconhecimento entre a nossa histéria e o impacto que ela projeta na sociedade e
personificam os valores e a missdo da associagdo, trazendo consigo uma autoridade moral e
institucional que valida o trabalho desenvolvido pela instituicdo.

Ao distinguir as personalidades que tém acompanhado e contribuido de forma excecional para a nossa Causa, a
associagdo estd ndo s a preservar o seu préprio legado, mas também a fortalecer a sua rede de influéncia e
credibilidade junto de parceiros e da comunidade.

Os nossos sécios honordrios s&o o coragdo pulsante da nossa histéria e o exemplo vivo da solidariedade que nos
une. Mais do que um titulo de distingdo, ser sécio honordrio na nossa associagdo € um reconhecimento profundo
a quem, com generosidade e entrega, dedicou o seu tempo e carinho a cuidar do préximo. Estas pessoas
especiais ndo sdo apenas pilares de apoio; sdo fardis de esperanc¢a que iluminam o nosso caminho e nos inspiram
a continuar a nossa missdo.

Ter a sua presenca e o seu nome ligados & nossa causa é uma honra que nos recorda, diariamente, que
nenhuma caminhada se faz sozinho e que o amor ao préximo é a forca mais poderosa que temos para
transformar vidas.

Obrigada por abragcarem esta MISSAO

~

.
L
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~
<

—_

Manuel Cassiano Neves

el

Margarida Custédio dos Santos



PREMIOS

PREMIO ANUAL DE INVESTIGAGAO CLINICA NA AREA DAS DISPLASIAS
ESQUELETICAS

A Organizagdo apoiou também a divulgagdo e ceriménia de entrega do Prémio Heloisa Santos (Prémio Anual de
Investigagdo Clinica na Area das Displasias Esqueléticas), que decorreu durante a ceriménia de entrega de prémios

PREMIO
ANUAL DE INVESTIGACAO CLINICA NA AREA DAS
DISPLASIAS ESQUELETICAS

HELOISA SANTOS
2026

Mol Symdromol Bacrried Fetinary 1O M08
Accigted: Mgt 7, 205
Futdihed gk 30, 21

Vencedor

CRTAP-Related Osteogenesis

And ré Trave sSSa Imperfecta: Clinical Variability and a

Potential Founder Variant in CRTAP

André M. Travessa™ "  José Carlos Romeu? Teresa Mirco®

Carolina Vaz-de-Macedo’ Maria Jodo Palma’ Silvia Modamio-Heybjor® ™!
Céu Barreiros**' Andreia Magalhdes"' Rafael Correia Bario™

Karen E. Heath® ™! Ana Berta Sousa™®




ANALISE DE RESULTADOS

Juntar a comunidade em prol da inovacao.

O SlmpOS|O de DISpLaSIaS Osseas Chegou ao ﬂm' de|XandO Bringing the community together towards innovation,

uma marca profunda a nivel academico, cientifico e social. BONE
2026

DYSPLASIAS \\

SIMPOSIO DE
DISPLASIAS
OSSEAS

Agora, € tempo de fazer o balanco!

Para a APOI e para Comissao Organizadora do evento, ouvir BD2026 - Questionario de Satisfacdo
quem esteve connosco € a chave para perceber se

superamos as vossas expectativas e para fazermos ainda
melhor nos proximos eventos. Assim, desafiamos o0s
participantes a partilhar a sua opiniao atraves de um
Questionario de Satisfacao focado na organizacao, ho
acolhimento, no programa cientifico e na independéncia das E muito importante para a APOI, para a Equipa Multidisciplinar de Displasias Osseas da

- ULS Santa Maria e para a restante Organizag¢ao, saber a sua opiniao sobre o evento, para:
Sessoes.

Caro(a) Participante,

Vimos, antes de mais, agradecer a sua participacao no Simposio Bone Dysplasias 2026, a
qual foi fundamental para o sucesso do mesmo!

Terminado o Simposio, € agora 0 momento de refletir e fazer a sua avaliagao.

» Podermos avaliar em que medida satisfizemos as suas expetativas;
+ Melhorarmos os futuros eventos.

Um muito obrigado publico a todos os que colaboraram

connosco nesta avaliacao! Como participante do BD2026 solicitamos que nos fornega a sua opini&o sobre a
organizacao, acolhimento, refei¢cdes, programa cientifico, adequacéo das sessoes e

independéncia cientifica do simpésio através do preenchimento deste formulario



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

Adequacao do formato e das sessoes

Bone Dysplasias 2026 foi: 92 respostas
92 respostas

— ; @ Muito Adequada
uio equado

@ Adequado @ Adequada
@ Razoavel @ Razoavel
@ Inadequado @ Insuficiente
@ Nio sei @ Nzo sei

@ nao participei
@ Fui voluntéria
@ Alguns oradores excederam muito o t...

@ nao participei
@ Fui voluntaria

@ Nao participei nas sessdes cientificas
no Hospital CUF Descobertas

0 TEMPO PARA DISCUSSAO E QUESTOES da audiéncia foi? De uma maneira geral, os PALESTRANTES e MODERADORES do Simpésio revelaram qualidade

B pennesiian cientifica, clareza e boa capacidade de comunicag¢do?
92 respostas

@ Muito Adequado

@® Adequado @® Totalmente
@ Razoavel @ Bastante
@ Insuficiente @ Pouco

@ Nzo sei @® Nada

@ nzo participei @ Nio sei

@ Fui voluntaria

@ Nao participei nas sessdes cientificas
no Hospital CUF Descobertas

@ néo participei
@ Fui voluntéaria

@ Assisti a poucas sessées e, por isso,
N&o posso pronunciar - me r

@ Nzo participei nas sessdes cientificas. ..




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

Adequacao do formato e das sessies

Os OBJECTIVOS EDUCACIONAIS do Simpésio Bone Dysplasias 2026 corresponderam as suas A sua participacdo no Bone Dysplasias 2026 permitiu a AQUISICAO DE NOVOS CONHECIMENTOS?
expectativas? 92 respostas
92 respostas

@ Totalmente

@ Totalmente @ Bastante
@ Bastante @ Pouco
: :423:0 @® Nada

& ik i @ Nio sei

@ néo participei @ néo participei

@ Fui voluntaria

@ Nao participei nas sessdes cientificas
no Hospital CUF Descobertas

@ Fui voluntaria

@ Nao participei nas sessdes cientificas
no Hospital CUF Descobertas

Qual a UTILIDADE do simpdsio para a sua atividade profissional (caso seja profissional) ou para o Qual a sua impresséao global do PROGRAMA CIENTIFICO do simp6sio?
seu conhecimento sobre a doenga e o seu impacto... (caso tenha uma relagao pessoal com a doenca)? 92 respostas

92 respostas
@ Excelente
@ Muito atil ® Bom
@ Uil ° @ Razoavel
- Rafz_o SRl / @® Fraco
@ Inutil : /_—— @ Mau

@ nao participei ® n: s

nao participei
@ Fui voluntaria ] P p-
@ Fui voluntaria

@ Senti- me muito agradada por verificar
® voluntariado

que as situag@es relacionadas com D...
@ Nao participei nas sessdes cientificas
no Hospital CUF Descobertas

@ Nazo participei nas sessdes cientificas
no Hospital CUF Descobertas




O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES - SESSOES DE 23 MAIO

Adequacao do formato e das sessies

Sessdes de Literacia em Satde, no Oceanario de Lisboa Qual a RELEVANCIA global dos temas Os OBJECTIVOS EDUCACIONAIS do Simpésio Bone Dysplasias 2026 corresponderam as suas
abordados expectativas?
37 respostas 37 respostas

@ Muito relevante @ Totalmente

@ Relevante @ Bastante
0 Pouco Relevante ) Pouco
@ Inatil @ Nada
@ Nzo sei
@ Podiam ser mais ambiciosos
Considera que a AD EQUAQﬁ.O DOS CONTEUDOS programaticos correspondeu aos objetivos A INFORMACI\O APRESENTADA no Bone Dysplasias 2026 foi globalmente bem balanceada e
propostos? consistentemente suportada por evidéncias cientificas validas?
37 respostas 37 respostas

@® Totalmente @ Totalmente

@ Bastante @ Bastante
@ Pouco @ Pouco
@ Nada @ Nada

@® N3zo sei @ Nzo sei




O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES - SESSOES DE 23 MAIO

Adequacao do formato e das sessies

A sua participagéo no Bone Dysplasias 2026 permitiu a AQUISICAO DE NOVOS CONHECIMENTOS?

37 respostas

@ Totalmente
® Bastante
@ Pouco

® Nada

@® Nao sei

@ Sim, porém em alguns temas ficou
aquéem das espectativas. Mais tempo
para apresentar novos estudos, novos
medicamentos, novas técnicas que se
utilizam nos tratamentos cirlrgicos e...

Garantir a isengdo e o rigor cientifico € uma das nossas prioridades. Considera que a informacao e
a forma como foi discutida manteve independéncia Cientifica e foi LIVRE DE VIESES COMERCIAIS?

37 respostas

2

@ Totalmente
@ Bastante
@ Pouco

@ Nada

@ Nao sei

Qual a UTILIDADE do simposio para o seu conhecimento sobre a doenga e o seu impacto na vida

didria (caso tenha uma relacao pessoal com a doencga)?

37 respostas

.

@ Muito util
@ Util

) Razoavel
@ Inutil

@ sou professional de saude

Qual a sua impresséo global do PROGRAMA DE LITERACIA PARA A SAUDE do simpésio?

37 respostas

@ Excelente
® Bom

) Razoavel
@ Fraco

@ Mau



A DIVULGACAO DO SIMPOSIO foi:

92 respostas

O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES Sl

@® Adequada
@ Razoavel
/ @ Insuficiente
58,7% @ Nazo sei

@ Fui voluntaria

Secretariado e Acolhimento local

0 SECRETARIADO PREVIO ao Simpésio e a necessidade de comunicagao por email ou telefone foi:
92 respostas

Os COLABORADORES e VOLUNTARIOS que prestaram apoio ao evento, de uma maneira geral,
foram faceis de identificar, acessiveis e disponiveis?

@® Adequado
92 respostas @ Razoavel
@ Inadequado
q
. @ Nazo sei
@ Totalmente
@® Bastante
@ Pouco
@ Nada

@ N3o sei

@ Muito Adequado

O SECRETARIADO E ACOLHIMENTO LOCAL (nos dias do Simpésio) foi:

92 respostas

@ Muito Adequado
® Adequado
@ Razoavel

@® Mau
@ Nio sei

Somos, profundamente agradecidos a todos os

VOLUNTARIOS que asseguraram este projeto em todas as
suas fases




Os INTERVALOS para pausa tiveram tempo suficiente e foram acolhedores?
92 respostas

O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES

Secretariado e Acolhimento local

@ Totaimente
@ Bastante
@ Pouco

® Nada

@ Nao sei

O catering e ofertas para acolhimento dos participantes
nos locais do evento foram assegurados com donativos de 0 CATERING DOS INTERVALOS PARA CAFE foi variado, suficiente e facil de aceder?
empresas da sociedade civil, que, com a sua generosidade
e forte sentido de responsabilidade social, se juntaram a
esta Alianca Inquebravel.

92 respostas

@ Totalmente de acordo

@ De acordo

@ Razoavel

® Mau

@ Muito mau

@® Nao sei

@ Pastéis de nata? N&o vi nenhum

Bem Hajam!

" . -
5:7 Vila Galé frges Jeronimo
‘_._.-..,:_, pors Mﬂl‘til‘ls Como avalia globalmente a qualidade das SOLUCOES PRONTAS - RECHEIO apresentadas?

92 respostas

@ WMuito boa
® Boa

) Razoavel

® Mau

@ Muito mau

@ Nao sei

@ Muito aquém do expectavel

Pastiis de Belém

=desde 1837=

Excedentes: distribuidos por familias e voluntarios.




O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES

Apreciacao global do Simpdésio

De uma forma geral, como avalia o Simpdsio? Recomendaria o BD2026 a outros colegas ou amigos?
92 respostas 92 respostas

@ Muito Bom ® Sim
@ Bom @® Nzo
@ Razoavel @ Talvez
® Mau

@ Muito mau

@5

.. e estamos TAO ORGULHOSOS.. obrigado por esta avaliacao e pela conflanca no nosso trabalho!




RESULTADOS

Mais do que um evento, esta nova edicao do projeto Alianca Inquebravel voltou a ser um marco inesquecivel pelo numero de
pessoas que mobilizou, pelas fronteiras que ultrapassou e pela enorme relevancia dos temas abordados.

Durante o Bone Dysplasias 2026, estreitaram-se lacos essenciais e expandiu-se a rede global de contactos nas displasias
osseas, com a Alianca INquebravel / UNbreakable Alliance a assumir um papel central no reforco desta visao partilhada.

Superando o que haviamos projetado, o sucesso alcancado a varios niveis converge num unico fim: transformar para melhor a
qualidade de vida de quem vive com esta condicao. Acreditamos no legado deste encontro, que estimulou o avanco cientifico e
uniu a Academia, os servicos de Saude e as familias em sinergias ineditas. Mais importante ainda, ao trabalhar a literacia, o
capacity building e o patient empowerment, demos voz e autonomia as pessoas com displasia 0ssea para que sejam
protagonistas da sua saude.

Se é verdade que o impacto direto se foca no ecossistema da saude, o impacto indireto na sociedade civil sera inevitavel e
profundo. Ao dotar doentes e profissionais de melhores ferramentas, estamos a desenhar um futuro com maior inclusao na
escola e no trabalho, menos absentismo, e com o fim do estigma social que tantas vezes condiciona a plena realizacao da
pessoa com deficiencia.



BONEZ s |
DYSPLASIAS \

AGRADECIMENTOS

SIMPOSIO DE

DISPLASIAS e
OSSEAS —

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

Manifestamos publicamente a nossa mais profunda gratidao a cada participante e a todas as entidades
apoiantes, cujo voto de confianca foi vital para alcancarmos os objetivos a que nos propusemos. Estamos
convictos de que, ao unirmos esforcos hum espirito de verdadeira Alianca INquebravel — congregando doentes,
profissionais de saude, industria e sociedade civil —, seremos capazes de ir mais longe na conquista de melhores
condicoes e de uma maior qualidade de vida para as pessoas com displasias 0sseas.

A todos os que, de forma direta ou indireta, tornaram este projeto possivel,
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Juntar a comunidade em prol da inovacao.
Bringing the community together towards innovation.
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