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INTRODUCAO

Durante o ano de 2013 ocorreu uma mudanga significativa na organizagdo das
atividades e funcionamento da APOI. Dessas mudangas merece especial destaque a
envolvencia dos sécios e a sua participagdo direta nos projetos desenvolvidos, o que
veio possibilitar uma maior sensibilizagdo da comunidade e uma maior
consciencializagdo dos préprios portadores de Ol no que diz respeito a importancia
da sua participagdo direta na defesa dos seus préprios interesses.

O Relatério de Atividades de 2013 reflete toda esta dindmica de mudanca e também
a continuidade do funcionamento da APOI em regime de voluntariado nas suas
multiplas vertentes. Descrevem-se neste documento, os apoios envolvidos em cada
uma das atividades e as horas de trabalho voluntério envolvidas em cada uma das
atividades por forma a realgar a importancia dos nossos socios, amigos e parceiros
para o sucesso do nosso trabalho.

Neste contexto, continuamos a acreditar que a Osteogénese Imperfeita continua a
“conquistar terreno” na mudanga do panorama atual da doenca.

Apresentamos 0s Nossos mais sinceros agradecimentos a todas as entidades,
voluntdrios e particulares os que contribuiram para dignificar a Osteogénese
Imperfeita durante o ano de 2013 — sem 0 vosso apoio nao teria sido possivel
prosseguir com a nossa missao.

M Céu Barreiros

Presidente da APOI
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1.ACTIVIDADES INSTITUCIONAIS

1.1 Assembleias-Gerais da APOI
Marco:
Aprovacgdo do Relatdrio de Actividades do Ano de 2012
Aprovagdo do Relatério de Contas do Ano de 2012
Aprovagdo de novos Sdcios Efetivos da APOI

Novembro:
Apresentacao, discussdo e aprovagdo do Plano Estratégico e Orgamento da
APOI para 2014
Apresentacdo, discussao e aprovacgao Protocolo de Parceria entre APOI-
ESTeSL
Alteragdo dos Estatutos
Aprovacgdo de novos Sdcios Efetivos da APOI

1.2 Protocolos de Parceria:

PROTOCOLOS EM CONTINUIDADE

- Novartis Oncology - a¢Oes de sensibilizacdo, divulgacdo e formacdo
paraaOl,

- Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa - oferta de
servicos de intervencdo psicoldogica na area da psicologia da saude,
sendo os objectivos, a promogdo e a protecao da saude, a prevengao das
doencas, a facilitacdo da adaptacdo a doenca e a disfuncdo e a
manutencdo e promog¢do da qualidade de vida, e intervencdo psicoldgica
individual e grupal para a promog¢do da integridade pessoal, sentido de
vida e bem-estar.

- Gesbanha - oferta de servicos de contabilidade a APOI
- LabMed Satide — descontos e acesso a servicos de saude
- Home Instead - descontos em servicos de apoio domiciliario

- Zeliarte (artes decorativas) — descontos em servicos; apoio na
angariac¢ao de fundos




- Centro de Medicina de Reabilitacao do Alcoitdao — apoio a divulgagdo e
formacgao sobre Ol

- Associagdo Cultural “O mundo do espectaculo — Teatro de Areia” -

acdes de sensibilizagdo e formacgdo cultural, agdes de divulgagdo,
formagao e informacgao

PROTOCOLOS FIRMADOS DURANTE O ANO DE 2013

- Escola Superior de Tecnologias da Saude de Lisboa — apoio mutuo a
conhecimento cientifico e investigacdo; apoio logistico com cedencia de
espacos, desenvolvimento de atividades cientifico-pedagdgicas
enquadradas na missao de ambas as instituicdes

- Sécia Marta Rodrigues — protocolo de cooperacgao integrado no

”

desenvolvimento e apoio ao projeto “O Pai Natal partiu uma pernal...
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2- PROJETOS ESPECIFICOS:

2.1 - Projeto APOAr-te — Aquisicdo de material ortopédico e ou ajudas
técnicas para sécios com dificuldades econédmicas
Inicio: 2011 (projeto de continuidade)
Objetivo: promover uma mais rapida e mais eficaz recuperagao de lesdes
e/ou cirurgias, com vista a uma melhor e mais répida integragdo social

Em 2013 - a pedido do interessado, foi feita uma campanha de angariagcdo de
fundos e foi adquirida uma cadeira de rodas para um sécio menor

Colaboragdo dos Sdcios: Elsa Mendes, M Céu Barreiros, Marta Rodrigues, Tiago
Mendes

CAMPANHA INTEGRADA NO PROJETO APOIAR-TE =p0 )

Sabias que...

I8
S6 vai custar @

a cadeira de rodas para o Tiago!

Um euro meu, um euro teu, um eura da tua prima, um eurs do
teu amiao, um eyro da tua tia, um euro de quem tu quiseres

Va la!
um euro nao custa nada

0 Tiago tem Osteogénese Imperfaita e estd a recuperar de mais.
uma fratura. :
Precisa urgentemente de uma cadeira de rodas para poderir &
escola com conforto e seguranca,

Tu podes ajudar!

Podes fazer uma transferéncia de 1 euro para a conta "APOI" com
o NIB 0035 0709 00000 107330 17

ou visitar a Ofaria do José Franco (Sobreiro ~ Mafra) nos dias 11

@ 12 de Maio e participar na banca da APOI onde podes trocar o
ey euro por um brinde.,

CUARIAE ALDEIA TIPICA oece 08
DF JOSE FRANCO
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2.2 Projeto “Informar para melhorar”’- publicagio de material
pedagdgico e promocional sobre Ol
Inicio: 2011 (projeto de continuidade)
Objetivo: Criagdo de material pedagdgico, brochuras e panfletos acerca da
Ol

IMPERFEITA

Interesso-te ¢

Em 2013 — foram criadas novas brochuras sobre Ol, marcadores de livro e
panfletos

Colaboragdo da empresa: Godé-com-cor ===

2.3 BolOltim da APOI - edig¢do da revista da APOl em formato digital
Inicio: 2009 (projeto de continuidade)
Objectivo: divulgacdo das actividades da APOI e difusdo de informagao
actualizada sobre Ol .

Em 2013 — a APOI passou a contar com a colaboragdo da empresa Godé-
com-cor para o design e grafismo da revista. Foram lancadas duas edi¢Oes
(julho e dezembro) completamente renovadas com melhores contetdos e
grafismo

Participacdo dos Sdcios: Filipa Ramalhete, Carminda Barreiros e M Céu
Barreiros, Luisa Pereira, Ana Simao

Colaboragao da empresa: Godé-com-cor

2.6 — Fundo Solidario da APOI — O Fundo Soliddrio da APOI é um projeto
criado, por iniciativa de alguns sécios, para permitir que as obrigacGes dos

associados numa situacdo financeira mais desfavorecida se possam manter
regularizadas

Inicio: 2012 (projeto de continuidade)
Objectivo: criar um fundo a partir do qual se possam regularizar as quotas
dos associados em situagdo econdmica mais dificil

Em 2013 — ndo houve nenhuma solicitacdo para a utilizagcdo deste fundo

Colaboracgdo da socia: Luisa Pereira
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2.4 Website da APOI -
www.freewebs.com\aposteogeneseimperfeita\

Inicio: 2007 (projeto de continuidade)

Objectivo: divulgacdo da APOI e difusdo de informagdo

sobre Ol na lingua portuguesa. m

Em 2013 — atualizagdo constante

Colaboragdo da sécia: Joana Rodrigues e M Céu Barreiros

2.5 — Guia de Saude — Osteogénese Imperfeita — Trata-se de um Guia de
Salde para a Ol, sob a forma de um boletim individual de saude, que
acompanha o doente ao longo da sua vida. Este esta dividido em trés partes:
uma com informacgdo pedagdgica sobre a doenca, outra com uma drea para
registar aspectos clinicos importantes (fraturas,internamentos, cirurgias, ...) e
outra com informacdo sobre como lidar diariamente com a Ol (mudar fraldas,
dar banho, lidar com imobilizagGes, ...). Este Guia deve ser considerado um
documento ESSENCIAL, pois permite uma visdo global acerca da histéria
clinica do doente e da sua evolugao

Inicio: 2012

Objectivo: educagdo do doente e promocgao da sua saude

12 FASE: defini¢do da estrutura do boletim e formatacdo - CONCLUIDO

22 FASE: recolha de informac3o e organizagdo de contetidos - CONCLUIDO

32 FASE: publicacdo e distribuigdo — CONCLUIDO

Em 2013 —foi publicado e divulgado o Guia e distribuido gratuitamente a
todos os portadores de Ol associados da APOL.
Projeto Co-finaciado pelos Apoios Financeiros *as ONG de 2013 do INR,IP

Colaboragdo dos Sdcios: Dr. Manuel Cassiano Neves, Prof. Margarida Custddio
dos Santos, M Céu Barreiros, Marta Rodrigues, Carminda Barreiros, Filipa
Ramallhete

Colaboragdo externa: Dra Ana Medeira, Dra Isabel Cordeiro

1
LOINATIVOS

0 meu
quia de satde

OSTEOGENESE
IMPERFEITA


http://www.freewebs.com/aposteogeneseimperfeita/
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2.7 — Volta a Portugal com a Osteogénese Imperfeita —
"A Volta a Portugal com a Ol - Ossos frageis, Espirito IN-
qguebravel" foi um projeto que visou promover a divulgagao da
doenca através de uma exposicdo itinerante (fotografica e
informativa) em Centros Hospitalares em varios pontos do
Pais. Envolveu-se doentes e familias na dinamizagdo da
exposi¢cdo, tornando-os parte ativa na defesa dos seus
interesses e criagdo de estratégias de apoio. Varios Centros
Hospitalares foram convidados a envolver-se no projeto,
permitindo que se tornassem, ndo so agentes cuidadores, mas
também parceiros sociais de projetos de apoio a associa¢des
de doentes.

Inicio: 2013

Objectivo: educagdo para os doentes, sensibilizacao da
opinido publica e dos profissionais de saude por forma a
diminuir estigmas, esclarecer mitos e promover a saude
dos portadores de Ol

12 FASE: definicdo da estrutura da exposigdo,
organizagdo de conteudos e materializagdo dos
expositores - CONCLUIDO

22 FASE: convites a Centros Hospitalares e organizagao
de calenddrio - CONCLUIDO

32 FASE: patencia da exposi¢ao e de banca de divulgacao
nos Centros Hospitalares — CONCLUIDO

Em 2013 - toda a organizacdo e implementagao do
projeto decorreu durante o ano de 2013. Esperamos
conseguir continuar a rentabilizar o material elaborado,
conciliando a exposi¢do com bancas de angariacdao de
fundos que permitam a sustentabilidade do projeto.
Projeto Co-finaciado pelos Apoios Financeiros *as ONG
de 2013 do INR,IP

Colaboragdao dos Socios: Carminda Barreiros, Elsa Mendes, M
Céu Barreiros, Joana Rodrigues, Marta Rodrigues, Antdnio
Ramalhete, Ana Isabel Sequeira, Maria Anténia Ramalho

Sequeira, Luisa Pereira, José Barreiros, Camilo Rodrigues, Jorge

Rodrigues, Maria Isabel Vildo, Ana Simao, Maria José Pires

Colaboragdo Externa: D Armanda Paulo, Inés Freitas, Jodo Cabrita, Nuno Cunha,
Centro de Medicina de Reabilitacdo do Alcoitdo, Hospital de Santiago do Outao,
Hospital Distrital de Santarém, Hospital D Estefania, Hospital Garcia de Orta,
Hospital do Barlavento Algarvio, Hospitais da Universidade de Coimbra, Hospital
de S. Jodo (Porto), Hospital Distrital de Faro, Hospital de Beja, Centro Hospitalar
Lisboa Norte (Hospital de Santa Maria), Centro Hospitalar do Oeste, Escola
Superior de Tecnologias da Saude de Lisboa, Junta de freguesia de Oeiras,
Camara Municipal de Moura
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2.8 — O Pai Natal partiu uma pernal... — Publica¢do de um
conto de Natal, sob a forma de livro infantil interativo. Esta
histdria nasceu quando uma menina com Ol, de 8 anos,se
viu subitamente isolada da escola e dos amigos, em plena
época de Natal e a viver um processo traumatico e
doloroso de uma fratura complexa. Internada no hospital '~
exprimiu a sua angustia escrevendo uma histéria de
igualdade de direitos, de felicidade e de condi¢do. "O Pai
Natal partiu uma perna..." reflete, através da visdo
inocente de uma crianga, a forma como qualquer
pessoa (até mesmo o Pai Natal) estd exposta a
condic¢des de deficiéncia e como cada um de nds, (mesmo tendo
uma deficiéncia), pode ser capaz de tudo (até mesmo substituir o Pai Natal).
Esta histdria, transformada agora num livro infantil, estimula a interioriza¢do
de conceitos de igualdade de direitos, de condicio e de autonomia, e
também incentiva a integracdo social, o respeito, a autoestima e o
desenvolvimento de competéncias artisticas e culturais para os portadores
de OI.
Esta obra representa um bom exemplo de participagdo ativa e inclusdo social,
ainda mais tratando-se de uma obra que nasceu de uma crianca.
Inicio: 2013
Objectivo: estimular a inclusdao dos portadores de Ol, divulgar a doenga na
sociedade
12 FASE: analise do Conto e enquadramento nos objetivos e missao da
APOI - CONCLUIDO
22 FASE: propostas e sele¢do de editora - CONCLUIDO
32 FASE: Sessdo de Lancamento, publicagdo e distribuicdo — CONCLUIDO

Em 2013 - toda a organizagdo e implementac¢do do projeto decorreu
durante o ano de 2013. Para a realizacdo do Projeto foram obtidos
apoios indispensaveis a sua visibilidade e credibilidade com sejam com o
Instituto Nacional de Reabilitagcdo, o Instituto Nacional de Emergéncia
Médica e o Centro Hospitalar Lisboa Norte (Hospital Santa Maria).

Com a primeira edicdo esgotada em apenas duas semanas, esperamos
tornar este um projeto de continuidade, estando ja prevista a sua
traducdo e publicagcdo em inglés

Projeto Co-finaciado pelos Apoios Financeiros as ONG de 2013 do
INR,IP

Colaboragdo dos Sdcios: Filipa Ramalhete, Carminda Barreiros, M Céu
Barreiros, Joana Rodrigues, Marta Rodrigues, Jorge Rodrigues, Margarida
Custddio dos Santos

Colaboragcdo Externa: Vasco Matias, INEM, INR,IP, empresa Godé-com-cor,
Centro Hospitalar Lisboa norte (Hospital de Santa Maria), El Corte Inglés, Nestlé
Cereiais
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3.ACTIVIDADES DE DIVULGACAO

3.1. Efeméride “Dia Internacional da Ol OSTE .

(International Wishbone Day)” OGENESE /

Este é um dia especial que nos da oportunidade para InterESs pERFEITA
levarmos o nome da APOI mais longe, para que a Ol seja CE[EBRA Ju"ta‘tea ajt )

cada vez mais divulgada. O convivo é igualmente OSR(?GQM’NM%Q

importante, jd que o dia-a-dia de cada um nem ENEsE,MpN:C’ONALDA
sempre permite que estejamos todos juntos. RFE’TA

O Dia Internacional da Ol ficou marcado por boas
conversas, muitos sorrisos, e a certeza de que
ganhamos mais FORCA e alegria que nos traz o Dia
Internacional da Ol... um dia muito especial para

todos nos!
Oo,a 2
,:&”lilda eQ'Q
Colaboragcao dos Sécios: Filipa Ramalhete, M Céu E'Mpo‘n_%ﬂgg'hse’m
Ramalhete, Carminda Barreiros, M Céu Barreiros, ue_ p, 4 Perfeiry
Joana Rodrigues, Marta Rodrigues, Jorge "zac}?::;oksq-
L] S

Rodrigues, Elsa Mendes, Tiago Mendes

10
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3.2 APOI nas redes sociais — dinamizacdo da pdagina do Facebook

Amigos — mais de 1500

i

~ ) 7 ] B "B . . y
Colaboragdo dos Sécios: M Céu o L0 ] PR s sociacio Portligll
. . . Osteogénese
Barreiros, Joana Rodrigues S .,“pe,,z,u,

otlagdo perluguess
cooonese imoerfe Oebnd  Wlen  hw Andpa o -

3.3- Concurso de Fotografia do Dia Internacional da Ol — No ambito
das comemoracgdes do Dia Internacional da Ol a APOI langou nas redes sociais
um concurso de fotografia, para promover a divulgacdo da
Ol e a participagdo da comunidade. O passatempo
consistia em fazer uma foto criativa que tivesse como
tema central a Ol e o seu Dia Internacional. O prémio para
a frase mais criativa seria um MP3.

A Foto vencedora foi publicada nos meios de divulgacao
da APOI

Colaboragdo dos Sdcios: Filipa Ramalhete, M Céu Barreiros,
Luisa Pereira, M2 Antdnia Sequeira

11
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3.4 - Feira da Familia (Ermezinde) - A APOI esteve na Feira da Familia em
Ermezinde. Entre convivio, palestras e muita troca de informacgao, fizemos
novos amigos e espalhamos mais informacgao sobre Osteogénese Imperfeita.
Participacao possivel gragas a colabora¢do dos nossos parceiros “Home
Instead”l.

Colaboragdo dos Sdcios: Marta Rodrigues, Jorge Rodrigues

Colaboragao Externa: Home Instead

3.5 — Expo Saude e Tecnologia - Com o objetivo de promover o
intercdmbio entre o mundo empresarial da salide e a sua comunidade
académica, a ESTeSL e a Associagdo + ESTeSL promoveram no dia 31 de
outubro de 2013 a Il Edicdo da EXPO SAUDE & TECNOLOGIA, uma exposicdo
de equipamentos, materiais e servicos da area da salude dirigida a
comunidade académica da Escola e a profissionais de saude.

A APOI esteve presente e levou a Exposicao “Volta a Portugal com a OI” ao
mundo das tecnologias da salde como uma forma de divulgar a patologia
entre profissionais e alunos.

Colaboragdo dos Sdcios: Marta Rodrigues, Jorge Rodrigues

Colaboragdo Externa: ESTESL

12
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3.6 — Feira de Maio (Azambuja) — A Feira de Maio da Azambuja,
considerada a mais castica das Festas Ribatejanas,decorreu de 23 a 27 de
Maio. A Vila de Azambuja engalanou-se para receber, de bragos abertos, os
milhares que a quiseram visitar. Para a APOI representou uma oportunidade
de divulgagao e de convivio com a ajuda das nossas sécias M2 José Pires,
Marta Rodrigues e Luisa Pereira.

Colaboragcdo dos Sécios: Maria José Pires, Luisa Pereira, M Céu Barreiros, Marta
Rodrigues

Colaboragdo Externa: Camara Municipal da Azambuja, Staples

3.7 - Tomar Alternativo (Feira e Picnic) - A Feira “Tomar Alternativo” tem
como objectivo promover a exposicdo e comercializacdo de produtos
artesanais, tradicionais, regionais, gourmet, bioldgicos ou em segunda mao,
bem como a divulgacdo de animacgbes, jogos e atividades de lazer,
dinamizando, assim, a cidade de Tomar e o Jardim.

Aproveitando esta oportunidade, a APOI esteve presente, no passado més de
Junho, num sdbado cheio de animacdo e alegria, com uma banca de
divulgacdo e sensibilizacdo da doenca, que é o mote para as comemoragdes
do Dia Internacional da Ol.

Colaboragdo dos Sdcios: Carminda Barreiros, M Céu Barreiros

Colaboragdo Externa: Staples

TOMAR acternarvo

]\

g — Sl Oy ot

e (g
R P

1o “Mmoucho paraue™

FEIRA e PICNIC
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3.8 . Participacdo na XXXIll Feira do Artesanato de Moura

Com uma banca de venda de brindes, merchadising e presentes estivemos presentes
este ano durante toda a Feira e fomos esclarecendo duvidas aqueles que quiseram
saber mais acerca da Ol. Além disso foi possivel manter patente durante todos os
dias da Feira, a exposi¢do “Volta a Portugal com a OI” para uma maior divulgagdo da

doenga.
Esta participagdo so foi possivel gragas a colaboragdo das sécias M2 Antdnia Sequeira

e Ana Isabel Sequeira.

Colaboragdo dos Sdcios: Maria Antdnia Sequeira, Ana Isabel Sequeira

Colaboragdo Externa: Camara Municipal de Moura, Staples

A Volta deles,,,
e
a nossg Volta

Em
pleng Agasto, eles Partem

O ritmo cadenclade do

3 Conquists :
0 po
A volta deles P dlum
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3.9 - Centro Hospitalar Lisboa Norte (Hospital de Santa Maria) & O
Hospital de Santa Maria, atualmente integrado no Centro Hospitalar
Lisboa Norte, desenvolve atividades que vao nuito além da prestagéo
de cuidados de saude. O apoio inestimavel que deu a APOI durante
este ano, foi demonstrativo da sua preocupacgéo social e de apoio aos
doentes.

Colaboragdo dos Sdcios: Carminda Barreiros, M Céu Barreiros, Joana Rodrigues,
Marta Rodrigues, Jorge Rodrigues, Elsa Mendes

Colaboragdo Externa: Armanda Paulo, Inés Freitas, Centro Hospitalar Lisboa Norte,
Staples

compra (\’) e Lot
3.10 - site Compra Solidaria — em maio a APOI solidaria ~~ Escolhas que fazem o diferenca

aderiu ao site Compra Soliddria, uma plataforma
de venda exclusiva de produtos solidarios e
divulgacdo de atividades das IPSS

15
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3.11 . Participa¢ao na NATALIS (Feira de Natal de 2013) - A APOI

esteve presente durante toda a exposi¢dao no maior mercado para prendas
de Natal realizado nas instalagBes da FIL, no Parque das Nacdes

. Colaboragdo dos Sdcios: M Isabel Vildo, Luisa
natalis . - .
- - Pereira, M Anténia Sequeira, Ana lsabel
Sequeira, Filipa Ramalhete, M Céu
Ramalhete, Carminda Barreiros, M Céu
O maior mencado de prendas de Notal
O grande encontro de solidariedade. Barreiros, Joana Rodrigues, Marta Rodrigues,

Jorge Rodrigues, Elsa Mendes, Tiago Mendes

Colaboragao Externa: Susana Alberto, INR,IP, Staples, Zeliarte

3.12 - site OLX — em Junho a APOI aderiu a
plataforma de venda on-line OLX para
divulga¢do e angariacao de fundos através
dos seus produtos solidarios

16
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4 - ACTIVIDADES EDUCACIONAIS E CIENTIFICAS

4.1 - Colaboragdo na investigacdo “Estudo sobre as associagdes de
doentes em Portugal” - O CAPP — Centro de Estudos de Administragdo e
Politicas Publicas, do Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Paliticas,
encontra-se a fazer um estudo em todo o pais sobre os principais problemas,
necessidades, aspiragdes e campos de atuagdo das diversas associa¢des de
doentes. A APOI colaborou, respondendo ao questionario proposto.

4.2 - Colaboragdao em trabalho de alunos da Licenciatura em
Enfermagem, da Escola Sup Enfermagem S Vicente Paulo, sob o tema
“Osteogénese Imperfeita”

4.3 - colaboragdo em trabalho de aluna de Mestrado em Educacéo

Especial - Dominio Cognitivo e Motor do ISCE i Instituto Superior de
Ciencias de Educacéo

4.4 i Colaboracdo em trabalho de aluna da Escola Técnica e
Profissional do Ribatejo, do Curso Técnico de Apoio a Infancia.

45 1 Colaboracdo em trabalho de estudante de enfermagem na
Faculdade Anhanguera Educacional, em Taubaté, no estado de Sao
Paulo, Brasil

4.6 - Divulgacdo de artigos cientificos sobre Ol aos profissionais de
saude colaboradores da APOI;

17
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5. ATIVIDADES SOCIAIS E CONVIVIOS

5.1 — 22 Corrida do Dia da Mae - Pelo segundo ano consecutivo a
APOI esteve presente na "CORRIDA DIA DA MAE", em Belém. Este
evento, que decorreu na manha do dia 5 de maio, serviu também de
mote para iniciarmos as comemorag¢des do dia Internacional de Ol e

promover a Osteogénese Imperfeita no seio da comunidade. o

k .
A Corrida, organizada pela Plataforma Civica em Defesa de um Hospital 3"‘%’- (=
Pediatrico para Lisboa, tem como objetivo principal chamar a atenc¢ao e S Q

da sociedade para que a capital portuguesa nio deixe de ter um .,

hospital pedidtrico , incluiu uma prova com 10.000 metros, designada  * & -

"CORRIDA DIA DA MAE" e uma Caminhada de 3200 metros que £ B Ao wuo
percorreu parte do percurso da "Corrida" em direccao a META.

18
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6. ACTIVIDADES DE COOPERACAO E REPRESENTACAO
INTERNACIONAL

- continuag¢dao do mandato de Tesoureira do Conselho Executivo
da OIFE pela delegada nacional da APOI, Maria do Céu Barreiros

- Participagao na Assembleia-geral da OIFE — Paris 11 a
14 Abril

Este ano a Associagdo Francesa de Osteogénese Imperfeita (AOI) foi
a anfitrid dos dezassete delegados nacionais e dos convidados que
vieram de toda a Europa para participar na Reunido Anual da OIFE.
A AOIl organizou também a sua Conferencia Anual e a Reunido
Médica sob o tema “As Mulheres e a Ol”. No sabado tivemos uma
noite festiva todos em conjunto onde celebramos o 209
aniversario da OIFE’s e o 252 aniversario da AOI.

- Registo da APOI no site da EURORDIS como Amiga do Rare Disease
Day

- Referenciagdo de médicos portugueses para a criagdo de uma
“network” internacional e pagina web onde ortopedistas de todo o
mundo possam estar ligados e partilhar duvidas e questdes sobre
casos clinicos de Ol e especificidades acerca da patologia

- colaboragdao na edicdo do poster de representacao da OIFE no
Congresso da EURORDIS em Bruxelas;
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- realizacdo de artigos para as newsletters digitais da OIFE;

- colaboragdo no novo Website da OIFE

! Yurragona, Spain

- apoio a divulgacdo do evento “International Ol Youth
Meeting” da OIFE;

- Colaboragdo com ABOI (Associa¢do Brasileira de OIl) no
encaminhamento de doentes e profissionais de satide do Brasil

Vocés tornam o nosso sucesso e o sucesso da Ol possivel

Obrigado!
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Atividade

Proj APOlar-te

Projeto “Informar para
MELGIETS
BolOltim da APOI
Website da APOI
Guia de Saude -
Osteogénese Imperfeita

— Volta a Portugal com a
Osteogénese Imperfeita

O Pai Natal partiu uma
perna

Horas Apoio externo Tipo de contributo
trabalho Valor
voluntarios estimado
da APOI
Olaria e Aldeia banca de divulgagdo e angariagdo de
80 Tipica de Jose fundos — 4 dias (200 €) 511.2€
Franco
Godé-com-cor Arte grafica e design (200€)
30 316.7€
200 Godé-com-cor Arte grafica e design (1200¢€) 1978€
120 477.6€
220 855.8€
*Centro de 15 dias + banca divulgagdo (800€)
Medicina de
Reabilitagdo do
Alcoitdao
*Hospital de 7 dias (350¢€)
Santiago do Outao
*Hospital Distrital 3 dias (150¢€)
de Santarém
*Hospital D 7 dias (350¢€)
Estefania
*Hospital Garcia de | 15 dias (750€)
Orta
*Hospital do 10 dias (500€)
Barlavento Algarvio
1300 m — - 12307€
Hospitais da 15 dias (750¢€)
Universidade de
Coimbra
*Hospital de S. 15 dias (750¢€)
Jodo (Porto)
*Hospital Distrital 15 dias (750€)
de Faro
*Hospital de Beja 7 dias (350¢€)
Hospital Sta Maria 15 dias + banca divulgag&o (1000€)
Escola Sup Tec 15 dias (750€)
Saude Lisboa
Hospital 15 dias + banca divulgagdo (900€)
TorresVedras
Vasco Matias llustragées (500€)
Godé llustragdes (200 €)
700 INEM Pag educativa (100€) 2342€

Hospital Sta Maria

Sessdo langamento (400€)
Banca divulgacdo e vendas — 5 dias
(250¢€)
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Dia Internacional Ol

dinamizagao da pagina
do Facebook
Concurso de Fotografia

Feira da Familia

Expo Saude e tecnologia

Feira de Maio (Azambuja)

Tomar Alternativo

XXXl Feira do Artesanato
de Moura
Bancas Divulgagao
Pediatria H ta Maria
Bancas Divulgacao
Piso 1 - H Sta Maria
NATALIS

Site Compra Solidaria

Site OLX

ACTIVIDADES
EDUCACIONAIS E
CIENTIFICAS

22 Corrida do Dia da Mae

ACTIVIDADES DE
COOPERACAO E
REPRESENTACAO
INTERNACIONAL
“Contabilidade e servigos

administrativos

9 Valor hora trabalho voluntario:

Nestlé Cereais

Bens alimentares ( 50€)

Nestlé Dolce Gusto

Cedéncia magq café (25€)
Oferta bebidas (120€)

972.5€
250
130 505.7€
4 15.56€
Homelnstead Transporte de voluntarios e Bens
26 399.14 €
(298¢€)
ESTESL Cedencia de espago para banca (150€)
20 227.8€
C M Azambuja Cedéncia de stand para exposi¢do
25 247.25 €
(150€)
Jorge Rodrigues Transporte de voluntarios e bens —
25 285.25 €
188€
Ana Isabel Sequeira | Transporte de voluntarios e bens
150 583.5€
(198¢€)
M Céu Barreiros Transporte de voluntarios e bens
80 369.6€
(58.5€)
Jorge Rodrigues Transporte de voluntarios e bens
94 424.46€
(58.5€)
110 427.9€
Compra Solidaria Cedéncia e promogao de produtos
15 58.35€
APOI
OLX Cedéncia e promogdo de produtos
35 136.15€
APOI
26 101.14
Plataforma em Cedéncia de stand para exposicao
60 Defesa Hosp (30€) 263.4€
Pediatrico
OIFE Transporte e alojamento de delegado
nacional pera reunido em Paris (400€)
420 2033.8€
Gesbanha e TOC Gestdo de contabilidade e escrita
4134€ 4134€
(1800€)
29973.8€

VHTV= (Salario Minimo Nacional x 1,235) : 22 : 7 = 3,89€
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