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INTRODUCAO

A Associacao Portuguesa de Osteogénese Imperfeita tem levado a cabo um conjunto de iniciativas
que visam de uma forma direta ou indire@momover a plena participacdo das pessoas com
osteogénese imperfeita na sociedade.a@o de 204 foi um excelente exemplo disso, tende
continuado a implementar mudancgas quer or@anizacaoguer nofuncionamento danstituicda

Reconhecemos que ao longo dos ultimos anos se tém verificado francas melhorias, sobretudo a
nivel da consciencializacdo da populacdo e da comunidade cientifica para as necessidades
especificas destas pessoas, mas estamos ainda longe de ser um pais enxerfgpima como
apoiamos 0s nossos doentes.

Para que esta realidade possa continuar a melhoeaiuturo, a nossa Associacdo definiu trés areas
de atuagcdo que considerou serem prioritrias e sobre as quais tem vindo a desenvolver o seu
trabalho:

1 - Integracdo socialcombate ao isolamento e a exclusdo sogiak projetos desenvolvidos nesta
areavao desde a atribuicdo de produtos de apoio que beneficiem as atividades -dalidiadas
pessoas com O.l. com poucos recursos financeiros, passando pela o@@apizagdica de eventos
lidicos e culturais para estimular o convivio e a trocaxjeeriencia entrgpares,até a aposta clara
na formac&o como uma forma de EDUCACAO PARA A SAUDE.

2 - Sensibilizacdo da Comunidade & Sy aAoAf AT I cen2 FTRNB{2bD& SRl RB a LB NI
pessoas com deficiéncia é considerada, pela APOI, um elo fundamental para diminuir o estigma

social com que vivem muitos dos portadores de osteogénese imperfeita e combater as percecdes

sociais negativas desta doenga.

3 ¢ Incentivo ao interesse médico e a investigacdestimulamos a investigacdo no dominio das
vérias areas que afetam a Ol, pois acreditamos que sO através da captacdo da atescéo
cientistas conseguiremos chegar aos tratamentos tdo necessarios para ajudar @s chosstes e
minimizar as consequéncias da O.Reconhecenos aimportancia querepresentam também as
inovacgdes tecnoldgicaso desenvolvimento de solugdes que permitem capacistas pessoas
com necessidades especiais

O Relatério de Atividades de 2DIeflete toda esta dindmica também a continuidade do
funcionamento da APOI em regime de voluntariado nas suas mdltiplas vertentes. Dessgevem
neste documento, os apoios envolvidos em cada uma das atividades e as horas de trabalho
voluntério envolvidagm cada uma das atividades por forma a realgar a indpord dos nossos
sécios, amigos e parceiros para 0 sucesso do nosso trabalho.

Somos ambiciosos e muito exigentes com o nosso trabalho e temos consciéncia que para marcar a
diferenca na vida das pessoaom O.l. é necessario muito empenho e dedicacdo. Este é 0 nosso
compromisso e a forma como encaramos o0 nossedia.

Tudo isto é possivel gracas ao apoio dos nossos mecenas, patrocinadores, volargartasilares
e todas as entidades que se ehx@m connosco nesta causa.

Obrigado pela vossa confianca e por nos permitirem realizar este
trabalho tdo compensador

Sem o0 vosso apoio nao teria sido possivel prosseguir com a no{sa

Missao.
W”".'ﬁ?p‘;?:nge
"W:smm”‘zis- 18
R Cooper 5 005 Sacavém

M Céu Barreiros
Presidente da APOI
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1.ATIVIDADES INSTITUCIONAIS

1.1 Assembleiagserais da APOI

Marco:
Aprovacao do Relatiir de Aividades do Ano de 2013
Aprovacao do Ratoério de Contas do Ano de 2013
Aprovacado de novos Socios Efetivos da APOI

Novembra
Apresentacao, discussao e aprovacao do Plano Estatégdrcamento da APOI para

2015
Aprovacéo de novos Saocios Efetivos da APOI

1.2 Protocolos dé”arceria:

NOVOS PROTOCOLOS

Associacdo Portuguesa de Apoio a Mulher com Cancro da Maifabela de Servic .!
para Socios da APOI igual a dos S6cios da APAMCM "
o

<
‘Zb APAM S

(ko DA‘$

Oferta Clinica e Tabela Precgos

AAPAMCM é uma instituicdo de saude
Estd aberta a toda a populacdo que no ato de acederaosservigos de saude a ela se associe
{quotaanual 12€ /doentes oncolégicosisentos de pagamento de quota)
Como associado pode usufruirde toda esta ofertaclinica, detodos os protocolos estabelecidos apregos especiais

Consultas e Tratamentos Comparticipados pelos Subsistemas de Saude | Registadana ERS com o n2 E114871

Marcagdes de 22 a 62 feiraatraves do Telefone 21 758 56 48

Consultas: Servigo de Medicina Fisica e Reabilitacdo

(galardoodo com o Prémio Boas Praticas em Soude na cotegoria de Servigo
Triagem (12 vez) gratuito Privado: Acessibilidode & Atendimento)
Medicina Geral e Familiar 30€

Senologia / Consulta da Mama gratuito Tratamentos de Fisioterapia 30 €

(AVC; Reumatologia; Frituras; Traumatismos; Tendinites; Contraturas
Musculares e Articulares; Reabilitagio Pos Cirdrgica; Reabilitagio
Pediatrica -Pré e PosParto; Fisioterapia no Desporto)

Ginecologia / Obstetricia 30€ ( rastreio
mamario/ginecoldgico gratuito)
Fisiatria 30€

Dermatologia 30€
g Tratamento Pés Cirtrgico ao Cancro da Mama 25 €

Nutri¢ao 30€ (gratuito para associados com
% le £ (Posturas alteradas; Atitudes viciosas; Rigidez articular; Atrofia muscular;

patologia oncolégica)
Osteopatia 30€
Psicologia | Terapia Individual 30€
Psicologia | Terapia Familiar 30€
Psicologia | Terapia Grupo 10€
Psicologia | Ludoterapia 10€

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.co

Edemas; Aderéncias cicatriciais; Complicages vasculares e neurolégicas
e dor nos doentes pos cirurgia ao cancro da mama; Terapia Linfatica
Descongestiva no tratamento do linfedema pés-cirurgico ao cancro da
mama)

Tratamentos ao domicilio 35 €

Pégina4
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PROTOCOLOS EM CONTINUIDADE

- Novartis Oncology acdesde sensibilizacdo, divulgacéo e formacgéo para a Ol,

- Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboferta de servicos de intervencao
psicoldgica na area da psicologia da saude, sendo os objetivos, a promocéo e a protecao
da saude, a preve@p das doencas, a facilitacdo da adaptacdo a doenca e a disfuncao e a
manutencdo e promocdo da qualidade de vida, e intervencdo psicoldgica individual e
grupal para a promocao da integridade pessoal, sentido de vida esbtan

- Gesbanha oferta de sevicos de contabilidade a APOI

- LabMed Saude descontos e acesso a servigos de saude

- Home Instead descontos em servigos de apoio domiciliario

- Zeliarte (artes decorativas) descontos em servicos; apoio na angariagao de fundos

- Centro de Medicina de Reabilitacao do Alcoit§@poio a divulgacao e formacgéo sobre
ol

-1 2320AF @n2 [ dzf G dzNT f G ¢ SvidayNE®2  RRShcoeSNEE A4S Gl + O dzt
sensibilizac&o e formacéo cultural, agdes de divulgagéo, formacédo e informacéo

- REdeLab descontos e acesso a servicos de salde

- ESTeSt acdes de formacao e apoio a investigacao

Pégin95
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2- PROJETOS ESPECIFICOS:

21t N2 2SG2 aGLy T2 NX¥Ilpihicacio M@ mawsaf gedadligiddEe promocional
sobre O] entrevistas eeportagens
Objetivo:divulgagéo da patologia

Em 204 ¢ participa@o em entrevistas televisivagde radioe revistas

Colaboragdo da empresas. CMTV, RTP1, SIKulher, Radio Horizontee Revista
Plural&Singular

Colaboracéo das Sécidg® Céu Barreiros, Filipa Ramalhefgma Simao &atima Godinho

v

INCIO  ATUALIDADE  OPINAO  PROGRAMAS v FLASHVIDAS FUTEBOL FOTOGALERIAS REPORTAGEM GREL

o

CMTVct NP ANI YI  Gq22¢tkn / aé RTPIt NBINI Y  at Nk2BlabrRI ! £ SINR I £

= — -
| — T -

= B & Kl e L. AR
SICMulhect N2 ANJ YI & ad3hndv a dzf KR&dNSFizonteg Programa CiénciSaudeg 13 abr

1 e

aaVidael
APO! r? e\Z\arpe\o Hospita
cami o

Revista Plural&Singulag
jun,jul,ago
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2.2 - Projeto APOar-te ¢ Aquisicdo de material ortopédico, ajudas técnicas ou equipamentos
para sécios com dificuldades econémicas
Objetivo: promover umamais rapida e mais eficaz recuperacdo de lesdes e/ou
cirurgias, com vista a uma melhor e mais rapida integragéo social

Em 2014¢ a pedido do interessado, com a ajuda da ENTRAJUDA, foi oferecido um

computador (com monitor, teclado e rato) para um socio nreno

o
Colaboracéo da InstituicABoENTRAJUDA ENTRXJ U DA

APOID A INSTITWIGOES DE SOLIDARIEDADE SOCIAL

Colaboracédo dos Sociost Céu Barreiros

2.3 ¢ Volta a Portugal com a Osteogénese ImperfegdA Volta a Portugal com a ©Dssos
frageis, Espirito Hduebravé" foi um projeto que visou promover a divulgacdo da doenca

através de uma exposicao itinerante (fotogréafica e informativa) em Centros Hospitalares em

varios pontos do Pais. Envolvee doentes e familias na dinamizac¢do da exposi¢ado, tornando

0s parte ativa na defesa dosus interesses e criagdo de estratégias de apoio. Varios Centros

Hospitalares foram convidados a envokger no
projeto, permitindo que se tornassem, ndo s6 agent
cuidadores, mas também parceiros sociais de proje
de apoio a associacdes de doentes.
Objetivo: educacdo para os doentes, sensibilizaga
da opinido publica e dos profissionais de saude po
forma a diminuir estigmas, esclarecer mitos e
promover a saude dos portadores de Ol

Em 2014 ¢ apesar deste projeto ter sidofy
organizado para ser implem&do em 2013,
tentamos continuar a rentabilizar o materia

StF02NIFR2X S O02Y | O2fl 062Nl oenA2 R2&a y2aiaza as
2014 a exposicao esteve patente no Hospital de Evora.
Colaboracdo dos Sociosaria Antonia Ramalho Sequeirana Isabel Ramalho Sequeira,
M Céu Barreiros
Colaboragdo Externddospital de Evora
Projeto Cefinanciado pelos Aph 28 CA VI VOSANRE@INRAP hbDQa, RS Hnmo
o)
oy -
2.4 BolOltim da APC¢ edicédo da revista da APOI em formato digital \J Q

Objectivo: divulgacdo das actividades da APOI e difusédo de —
informagé&o actualizada sobre Ol .
Em 2014¢ Foi lancada a edicdo de julho com melhores conteudos /e
grafismo

Participacdo dos Séciofilipa Ramalhete, Carminda Barreiros e
Céu Barreiros, Ana Sdim, M Antonia Sequeira, Ana Isabel Sequeira,
Patricia Firmino

Colaboracéo externasodécom-cor, Centro de Mobilidade de Almada, Chef Ana Cristina

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.co
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promover a formacédo e capacitacdo dos 6rgaos dirigentes da APOI em varias vertentes, quer
no que diz respeito a organizacdo e gestdo interna da instituicdo, quer na atualizacdo de
conhecimentos técnicaientificos. O objetio principal € promover a melhoria da qualidade
assistencial aos portadores de Ol e suas familias, nas suas varias vertentes: social, institucional
e de saude. Para isso pretenge, como ja atras foi dito, dotar os érgéos dirigentes (que sao
pessoas oriudas de diversas areas profissionais distintas) com algtemasnentas
necessérias a permitir raelhoria da gestéo interna da instituicd@ melhoria da capacidade
financeira da APOI, uma melhor participacdo dos associados na vida da asseciagdm®m

um conhecimento atualizado em relacdo ao estado da arte atual no que diz respeito ao
diagnéstico e tratamento da doenca por forma a permitir uma melhor orientacdo dos doentes
com vista a melhores ganhos em salde e melhor integracao social e profissional.

Durante o ano d&014varios elementos da APOI participaram em a¢fes de formacgéo diversas:

- "Conferéncia Doengas Rarasla Alianca das Doengas Raras;

- Seminario "Conhecer é Poder" da Unidade de Farmacovigilancia de Lx e Vale Tejo

- Workshop "Terceiro édor - Comunicar com (D)eficiénc@do Grupo de Reflexdo "Media e
Deficiéncia

- Workshop "Apoios e Angariacdo de Fundos para AssociagbBmentes™ da Plataforma
RedelLab Saude

- 12th International Conference on Osteogenesis Imperfegtarganizadopelo Nemours
Hospital, WilmingtorDelaware (EUA)

- XX Congresso AHUE&rganizado pela AHUCE

- 102 edicédo do Programa Gestdo&Qualidade Razayanizacdo ENTRAJUDA e Fundacéo

Manuel Violante

Colaboracéo dos Sociost Céu Barreiros, Carminda BarreirogjrRa Godinho

ProjetoCeF A VI YOAI R2 1JSf 24 ! 112A238 CAYIYOSANRA L& hbbD

2.6 ¢ Fundo Solidario da AP@JO Fundo Solidario da APOI é um projeto criado, por iniciativa
de alguns saécios, para permitir que as obrigacdes dos associados situagho financeira
mais desfavorecida se possam manter regularizadas

Objectivo: criar um fundo a partir do qual se possam regularizar as quotas dos
associadogm situacao econémica mais difi

Em 204 ¢ ndo houve nenhuma solicitacdo para a utilizacdo deste fundo

Colaboracéo da sociduisa Pereira

Pégin88
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empreerdedorismo das pessoas com
deficiéncia motora, dotandos com
compdéncias que |hes permitissem
trabalhar a partir de casa, com baixo
investimento financeiro, estimulando ao
mesmo tempo a sua criatividade,
autoconfianca e integragdo profissional e
social, através da Arte por fornzepromover
a sua integracdo social e artd-los parte
integrante de uma sociedade mais justa. Este
projeto envolveu varias agbes de formacao
em técnicas de artesanato e artes
decorativas e a subsequente exposicdo dos
produtos em exposi¢Oes e feiras pagor
um lado permitir a divulgacéo dosatralhos
e por outro promover a venda dos trabalhos
realizados. Pretendese também promover
0 espirito de voluntariade a divulgagéo da
doenca e da APOI.
A exposicdo das pegas realizadas durante os
workshops permitiu a divulgacdo do projeto
e a abordagem personalizada aos visitantes,
falando acerca da Ol, da deficiéncia de uma
maneira geral e da forma como através da
arte se conseguem adquirir mdultiplas
conquistas e melhorar a integragdo social dos individuos. Estas exposi¢cbes e intervengdes
personalizadas aos visitantes permitiram a sensibilizacdo da populagédo para a teméatica da
deficiéncia e para a importancia da sociedade civil na melhoria da integragéo social.
Além disso, esta iniciativa foi felicitada por varias associagdes congénaeesps| ajudaram
na divulgacéo junto dos seus associados, permitindo que tivéssemos piesesteorkshops
pessoas com deficiéncia com outrgmtologias incapacitantes para além da Osteogénese
Imperfeita
Inicio: 204
Objectivo: estimular a inclusdo dos portadores didiciéncia divulgar a doenca na
sociedade

Colaboracéo dos Saociokilipa Ramalhete, Carminda Barreiros, M Céu Barreiros
Colaboracédo Extern&STeSL, INR,IP

Projeto Cefinanciado pelos Apoios Financeiros as ORNé@e 204 do INR,IP

Péginag
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