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INTRODUCAO

A Associacdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita tem levado a cabo um conjunto de iniciativas
que visam de uma forma direta ou indireta promover a plena participacdo das pessoas com
osteogénese imperfeita na sociedade. O ano de 2014 foi um excelente exemplo disso, tendo-se
continuado a implementar mudancgas quer na organizag¢ado, quer no funcionamento da instituicdo.

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 exemplo na forma como
apoiamos os nossos doentes.

Para que esta realidade possa continuar a melhorar no futuro, a nossa Associagao definiu trés areas
de atuacdo que considerou serem prioritarias e sobre as quais tem vindo a desenvolver o seu
trabalho:

1 - Integracdo social, combate ao isolamento e a exclusdo social — os projetos desenvolvidos nesta
area vao desde a atribuicao de produtos de apoio que beneficiem as atividades do dia-a-dia das
pessoas com O.l. com poucos recursos financeiros, passando pela organizagdo periddica de eventos
ludicos e culturais para estimular o convivio e a troca de experiencia entre pares, até a aposta clara
na formagdo como uma forma de EDUCACAO PARA A SAUDE.

2 - Sensibilizacdo da Comunidade - A sensibilizacdo da sociedade para a “diferenca” e respeito pelas
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 percec¢des
sociais negativas desta doenca.

3 — Incentivo ao interesse médico e a investigacdo - estimulamos a investigagdo no dominio das
varias dreas que afetam a Ol, pois acreditamos que sé através da captacdo da atencdo dos
cientistas conseguiremos chegar aos tratamentos tdo necessarios para ajudar os nossos doentes e
minimizar as consequéncias da O.l. . Reconhecemos a importancia que representam também as
inovacOes tecnoldgicas no desenvolvimento de solugbes que permitem capacitar estas pessoas
com necessidades especiais.

O Relatério de Atividades de 2014 reflete toda esta dinamica 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
voluntario envolvidas em cada uma das atividades por forma a real¢car a importancia dos nossos
sdcios, amigos e parceiros para o sucesso do nosso trabalho.

Somos ambiciosos e muito exigentes com o nosso trabalho e temos consciéncia que para marcar a
diferenca na vida das pessoas com O.l. é necessario muito empenho e dedicagdo. Este é o nosso
compromisso e a forma como encaramos o nosso dia-a-dia.

Tudo isto é possivel gracas ao apoio dos nossos mecenas, patrocinadores, voluntarios e particulares
e todas as entidades que se envolvem connosco nesta causa.

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

Sem o vosso apoio ndo teria sido possivel prosseguir com a nossa
Missao.

M Céu Barreiros
Presidente da APOI

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com
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1.ATIVIDADES INSTITUCIONAIS

1.1 Assembleias-Gerais da APOI

Marco:
Aprovacdo do Relatério de Atividades do Ano de 2013
Aprovacao do Relatério de Contas do Ano de 2013
Aprovacgdo de novos Sdcios Efetivos da APOI

Novembro:
Apresentacdo, discussao e aprovacao do Plano Estratégico e Orcamento da APOI para

2015
Aprovacgao de novos Sécios Efetivos da APOI

1.2 Protocolos de Parceria:

NOVOS PROTOCOLOS

Associacdo Portuguesa de Apoio a Mulher com Cancro da Mama - Tabela de Servicos
para Sécios da APOl igual a dos Sécios da APAMCM

o0
v

@
e S
‘74' APAM &
@0 oA
O DA
Oferta Clini labela P
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: Servico de Medicina Fisica e Reabilitacdo
(galardoodo com o Prémio Boos Praticas em Saude na categoria de Servico
Triagem (12 vez) gratuito Privado: Acessibilidode & Atendimento)
Medicina Geral e Familiar 30€
Senologia / Consulta da Mama gratuito Tratamentos de Fisioterapia 30 €
Ginecologia / Obstetricia 30€ ( rastreio (AVC; Reumatologia; Frituras; Traumatismos; Tendinites; Contraturas
mamério/ginecolégico gratuito) Musculares e Articulares; Reabilitagio Pos Cirdrgica; Reabilitagio
R Pediatrica -Pré e PosParto; Fisioterapia no Desporto)
Fisiatria 30€
Dermatologia 30€ 3 5
g p Tratamento Pds Cirtrgico ao Cancro da Mama 25€
Nutricdo 30€ (gratuito para associados com
§ - le 3 .p (Posturas alteradas; Atitudes viciosas; Rigidez articular; Atrofia muscular;
patologia oncolégica) R e R s R
Edemas; Aderéncias cicatriciais; Complicages vasculares e neurolégicas
Osteopatia 30€ e dor nos doentes pos cirurgia ao cancro da mama; Terapia Linfatica
Psicologia | Terapia Individual 30€ Descongestiva no tratamento do linfedema pés-cirurgico ao cancro da
Psicologia | Terapia Familiar 30€ manz] 1
Psicologia | Terapia Grupo 10€ <
. 2 3 — =
Psicologia | Ludoterapia 10€ Tratamentos ao domicilio 35 € ‘Bb
AT
(a9

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com



Relatdrio de Atividades

PROTOCOLOS EM CONTINUIDADE

- Novartis Oncology - acdes de sensibilizacao, divulgacdo e formacgao para a Ol,

- Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa - oferta de servicos de intervencao
psicoldgica na drea da psicologia da saude, sendo os objetivos, a promocdo e a protecao
da saude, a prevencdo das doencas, a facilitacdo da adaptacdo a doenca e a disfuncao e a
manutencdo e promoc¢ao da qualidade de vida, e intervencao psicoldgica individual e
grupal para a promocdo da integridade pessoal, sentido de vida e bem-estar.

- Gesbanha - oferta de servicos de contabilidade a APOI

- LabMed Saude — descontos e acesso a servicos de saude

- Home Instead - descontos em servicos de apoio domicilidrio

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

- Centro de Medicina de Reabilitagdo do Alcoitdao — apoio a divulgacdo e formacdo sobre
ol

- Associa¢dao Cultural “O mundo do especticulo — Teatro de Areia” - acbes de
sensibilizacdo e formacao cultural, a¢cdes de divulgacdo, formacao e informacao

- REdelLab - descontos e acesso a servigos de salde

- ESTeSL — a¢bes de formagado e apoio a investiga¢do

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com
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2- PROJETOS ESPECIFICOS:

2.1 Projeto “Informar para melhorar”- publicacio de material pedagdgico e promocional
sobre Ol, entrevistas e reportagens
Objetivo: divulgacao da patologia

Em 2014 — participagdo em entrevistas televisivas, de radio e revistas

Colaboracdo das empresas: CMTV, RTP1, SIC Mulher, Radio Horizonte e Revista
Plural&Singular

Colaboracao das Socias: M2 Céu Barreiros, Filipa Ramalhete, Ana Simao e Fatima Godinho

v

ATUALIDADE  OPIMAO PROGRAMAS v FLASHVIDAS FUTEBOL FOTOGALERIAS REPORTAGEM  GREL

" PEDIR PROPO!

CMTV - Programa “Manh3 CM” - 22mabr-

\— —— g

SIC Mulher - Programa “Mais Mulher” — 3 nov

s P,
o de ) Oges
m dia Pots e Prolongag 9 g o,
i, e e g
)

Revista Plural&Singular —
jun,jul,ago

Pégina6




Relatério de Atividades | 74tk

2.2 - Projeto APOlar-te — Aquisicao de material ortopédico, ajudas técnicas ou equipamentos
para sécios com dificuldades econdmicas
Objetivo: promover uma mais rapida e mais eficaz recuperacdo de lesdes e/ou
cirurgias, com vista a uma melhor e mais rapida integragao social

Em 2014 — a pedido do interessado, com a ajuda da ENTRAJUDA, foi oferecido um
computador (com monitor, teclado e rato) para um sdcio menor

e
Colaboracgao da Instituicao : ENTRAJUDA ENTRXJ U DA

- .. , . APOID & INSTITWGOES DE SOLIDARIEDADE SOGIAL
Colaboragao dos Sdécios: M Céu Barreiros

2.3 - Volta a Portugal com a Osteogénese Imperfeita — "A Volta a Portugal com a Ol - Ossos
frageis, Espirito IN-quebravel" foi um projeto que visou promover a divulgacdo da doencga
através de uma exposicdo itinerante (fotografica e informativa) em Centros Hospitalares em
varios pontos do Pais. Envolveu-se doentes e familias na dinamizacdo da exposi¢do, tornando-
os parte ativa na defesa dos seus interesses e criacdo de estratégias de apoio. Varios Centros
Hospitalares foram convidados a envolver-se no
projeto, permitindo que se tornassem, ndo sé agentes
cuidadores, mas também parceiros sociais de projetos
de apoio a associacbes de doentes.
Objetivo: educacdo para os doentes, sensibilizacdo
da opinido publica e dos profissionais de saude por
forma a diminuir estigmas, esclarecer mitos e
promover a satlide dos portadores de Ol

Em 2014 - apesar deste projeto ter sido
organizado para ser implementado em 2013,
tentamos continuar a rentabilizar o material
elaborado, e com a colaboragdo dos nossos sécios continuar a fazer rolar a “Volta”. Em
2014 a exposicdo esteve patente no Hospital de Evora.

Colaboracao dos Socios: Maria Antonia Ramalho Sequeira, Ana Isabel Ramalho Sequeira,
M Céu Barreiros

Colaboragdo Externa: Hospital de Evora

Projeto Co-financiado pelos Apoios Financeiros as ONG’s de 2013 do INR,IP

D/
g
2.4 BolOltim da APOI — edicdo da revista da APOIl em formato digital \J Q
Objectivo: divulgacdo das actividades da APOI e difusdo de ) /

informacgao actualizada sobre Ol .
Em 2014 — Foi langada a edi¢do de julho com melhores conteudos e
grafismo

Participacdo dos Socios: Filipa Ramalhete, Carminda Barreiros e M
Céu Barreiros, Ana Simdo, M Antdnia Sequeira, Ana lIsabel Sequeira,
Patricia Firmino

Colaboracao externa: Godé-com-cor, Centro de Mobilidade de Almada, Chef Ana Cristina

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com
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2.5 — Projeto “Aprender para FAZER” — O “Projeto APRENDER PARA FAZER”, pretendeu
promover a formacao e capacitacdao dos érgaos dirigentes da APOIl em varias vertentes, quer
no que diz respeito a organizacdo e gestao interna da instituicdo, quer na atualizagao de
conhecimentos técnico-cientificos. O objetivo principal é promover a melhoria da qualidade
assistencial aos portadores de Ol e suas familias, nas suas vdrias vertentes: social, institucional
e de saude. Para isso pretende-se, como ja atras foi dito, dotar os 6rgdos dirigentes (que sdo
pessoas oriundas de diversas areas profissionais distintas) com algumas ferramentas
necessarias a permitir a melhoria da gestdo interna da instituicdo, a melhoria da capacidade
financeira da APOI, uma melhor participacao dos associados na vida da associacdo e também
um conhecimento atualizado em relacdo ao estado da arte atual no que diz respeito ao
diagndstico e tratamento da doenga por forma a permitir uma melhor orienta¢do dos doentes
com vista a melhores ganhos em saude e melhor integracdo social e profissional.

Durante o ano de 2014 varios elementos da APOI participaram em a¢Ges de formacao diversas:
- "Conferéncia Doengas Raras" - da Alianga das Doencas Raras;

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

- Workshop "Terceiro Setor - Comunicar com (D)eficiéncia — do Grupo de Reflexdo "Media e
Deficiéncia

- Workshop "Apoios e Angariacdo de Fundos para Associacdes de Doentes" - da Plataforma
Redelab Saude

- 12th International Conference on Osteogenesis Imperfecta — organizado pelo Nemours
Hospital, Wilmington-Delaware (EUA)

- XX Congresso AHUCE — organizado pela AHUCE

- 102 edicdo do Programa Gestdao&Qualidade Base — organizacdo ENTRAJUDA e Fundacao

Manuel Violante

Colaboragdo dos Sécios: M Céu Barreiros, Carminda Barreiros, Fatima Godinho

Projeto Co-financiado pelos Apoios Financeiros as ONG’s de 2014 do INR,IP

2.6 — Fundo Solidario da APOI — O Fundo Solidario da APOI é um projeto criado, por iniciativa
de alguns sécios, para permitir que as obriga¢des dos associados numa situacdo financeira
mais desfavorecida se possam manter regularizadas

Objectivo: criar um fundo a partir do qual se possam regularizar as quotas dos
associados em situagao econdmica mais dificil

Em 2014 — n3o houve nenhuma solicitagao para a utilizagdo deste fundo

Colaboracao da sdcia: Luisa Pereira

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com
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2.7 - Projeto “Ol com ARTE” - O “Projeto Ol
com Arte” pretendeu estimular o

-
Projecto @
"OTI com Arte” o

empreendedorismo das pessoas com 20, )
assoclagdo portuguesa de
osteogenese imperfeita

deficiéncia motora, dotando-os com

competéncias que lhes  permitissem
trabalhar a partir de casa, com baixo
investimento financeiro, estimulando ao
mesmo tempo a sua criatividade,
autoconfianga e integracao profissional e
social, através da Arte por forma a promover
a sua integracdo social e a torna-los parte
integrante de uma sociedade mais justa. Este
projeto envolveu varias ac6es de formacdo
em técnicas de artesanato e artes
decorativas e a subsequente exposi¢ao dos
produtos em exposicGes e feiras para, por
um lado permitir a divulgacdo dos trabalhos
e por outro promover a venda dos trabalhos
realizados. Pretendeu-se também promover
o espirito de voluntariado e a divulgacdo da
doenga e da APOI.

A exposicdo das pecas 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 multiplas ; ;
conquistas e melhorar a integracdo social dos individuos. Estas exposi¢des e intervencgoes
personalizadas aos visitantes permitiram a sensibilizacdo da populagdo para a tematica da
deficiéncia e para a importancia da sociedade civil na melhoria da integragdo social.

Além disso, esta iniciativa foi felicitada por vérias associacGes congéneres, que nos ajudaram
na divulgagdo junto dos seus associados, permitindo que tivéssemos presentes nos workshops,
pessoas com deficiéncia com outras patologias incapacitantes para além da Osteogénese
Imperfeita

Inicio: 2014
Objectivo: estimular a inclusdo dos portadores de deficiéncia, divulgar a doenca na
sociedade

Colaboragao dos Sécios: Filipa Ramalhete, Carminda Barreiros, M Céu Barreiros
Colaboragao Externa: ESTeSL, INR,IP

Projeto Co-financiado pelos Apoios Financeiros as ONG’s de 2014 do INR,IP

’
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3% Corrlda / Cominhade

3.ATIVIDADES SOCIAIS, DE DIVULGACAO e CONVIVIO ’o?ﬁmﬁ E?ﬁgi&mﬁao

Celebrando o “Dia Internacional da O1"

pregovidapels | ishoa nao prescinde de ter um hospital pediatrico ‘%

Em parceria com

Partida/Chegada: Av. Brasilia
( ga Fi

3.1. 32 Corrida/Caminhada D. Estefdnia (Dia da M3e) — integrada nas
Comemoracdes do “Dia Internacional da Ol (International Wishbone
Day)”

Este ano o Dia Internacional de Osteogénese Imperfeita andou a passear
nas camisolas de cerca de 300 pessoas. A Plataforma Civica em Defesa de
um Novo Hospital Pediatrico em Lisboa, em parceria com a Associagdo

Portuguesa de Osteogénese Imperfeita (APOI), realizou a 32 edi¢do da =

“Corrida/Caminhada-Festa Dona Estefania — Dia da M3e”, no dia 4 de “waw.f g

W onsoe 2 4. @

Maio de 2014, no Passeio Maritimo de Alcantara-Belém. P B I° s me o
Todos os fundos e patrocinios obtidos reverteram a favor da APOI, que fos
estava em festa pelas comemorag¢ées do “Dia Internacional da
Osteogénese Imperfeita- 2014”.
Entre os padrinhos
do evento contamos
com os atletas Rosa
Mota e  Carlos
Lopes. Contamos
também com o
apoio das Juntas de
Freguesia de
Alcantara, Ajuda e
Arroios.

Mais de duas
dezenas de
associacoes de
doentes e IPSSs
apoiaram e participaram
na festa.

O evento, composto por
duas provas, inclui uma
corrida cronometrada de
10km para atletas de

varias categorias — com : ‘I‘I‘;‘
troféus para os primeiros | | }
classificados — e uma ‘EPQRFY‘
caminhada lddica e solidaria com i ————

3km, junto ao Tejo, para familias e publico em geral.

O objetivo principal desta corrida-marcha foi, mais uma vez, chamar a atengao dos decisores
politicos e da opinido publica para a necessidade de Lisboa continuar a dispor de um Hospital
Pediatrico autdnomo, com separacgao entre crianc¢as e adultos doentes.

Colaboracdao dos Socios: Filipa Ramalhete, M Céu Ramalhete, Carminda Barreiros, M Céu
Barreiros, Joana Rodrigues, Marta Rodrigues, Jorge Rodrigues, Elsa Mendes, Tiago Mendes,
Patricia Firmino, Luis Firmino, Gabriela Firmino

Colaboragdo externa: Plataforma Civica em Defesa de um Hospital Pedidtrico em Lisboa,
Grupo Catavento, Delta, Loreal, BES, Redelab, JFArroios, JF Ajuda, JF Alcantara, Gema Azul,

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com
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Fonte Viva, APPPFN (Montijo), Sr Carlos (T-shirt’s), Padaria Portuguesa, Repro2000, CCCR,
Horto do Campo Grande, CEPA-Audiovisuais Lda, Dr Mario Coelho, Ana Barreiros, Grupo de
Gaita de Foles da Casa Pia de Lisboa, Bombeiros Voluntarios Lisbonenses, Nicolau Breyner,
Gongcalo da Camara Pereira

3.2 APOI nas redes sociais — dinamizag¢dao das paginas do Facebook

m Associagdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita

Pagina  Alividadej  Estatisicas  Definicdes Criar um pibico™  Ajuda

GOSTOS — mais de 600

ESTA SEMANA

Gosto 0a Pagina

72

8 Associagio Portuguesa  Pigina inicial Awance g3
pubtcagto

NAOLIDAS

ASSoCiacao Portuguesa de
[ 3
lOsteogénese Imperfeita
Organizacdo sem fins lucrativos 1 Gostei v [ll + Seguir | W Mensagem | +ee

erfeita

géenese Imp:

0! 02§30 portuguesa
OSt: uma doenga (.a';a eoaenese imperfel cronologia  Sobre  Folos  Crificas  Mais v
‘ juntive
do conju
3 a e riza-se PO sessons > | Blestuio | [ Fomouvideo | (5] Ot everio+ =
Osteogenese! gilida y
Y Imperfeita 669 v wolp
p ~—

i gdo portuguesa

Joana Rodrigues, Jessica Peixoto & 284 outras
eodenese imoerfel  Cronologia  Sobre  Amigos Fotos  Mais ~

pessoas gostam disto

~ 2 K N V8 0 teu anancio squi
1901} Associagio Portuguesa de Osteogénese Imperfeita part 3 ligagio
~

L +281
e —— T T

Fortugussa de Osteogénese Imperista?

= = el | (v
Em que axtéc a pansae? - Liga-t2 35 1,200,000 pessoas perto 14 Or. H. Pruys
f deti Sacavém ] eocolege gast Dr. H. Pruys, Orthoped
2 T g NP en medisch adeiseu var de Verenigig Asaociagao Portugussa @
10l Associagio Portuguesa Osteogénese Imperfeita partihou u

= 62
S i
. - www Sgninmenax com
Ropa de Mujer hasta 50% oe 54 pessoss sicangadas
o , T descuento, enviograts, Convida os teus amigos para gostarem de Associar
Ciéncia & Satde - Associagdo ‘comprar mae, anorar mast Gosto - Comentar - Parihar <
Portuguesa de Osteogénese - .

Imperfeita

Rédio Horzonte 82.3 fm Programa Ciéngia & Saide -
w0 Rosania Femandes Tems: Associago.

Amigos — mais de 1900

Anténio Gaspare 7

Colaboragao das Socias: M Céu Barreiros, Joana Rodrigues, Filipa Ramalhete, Patricia Firmino

3.3 — Quermesse da APOI (Olaria José Franco) — A Olaria e Aldeia Tipica de José Franco
abriram uma vez mais a porta a APOI. Sdbados de Festa, rifas e petiscos

Colaboragao dos Sdcios:
Elsa Mendes, Tiago
Mendes, Fatima Godinho, M
Céu Barreiros, Jorge
Rodrigues, Marta Rodrigues,
Joana Rodrigues

Colaboragdo Externa: Olaria
e Aldeia Tipica de José
Franco, Staples

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com
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3.4 . Participacdo na 342 Feira do Livro de Moura - s

Eor 1
ds C2iccioliVIFO
g
aellie gn il
o p:i\ impz QG g 1
e esclarecemos duvidas aqueles que quiseram saber mais acerca da Ol. Além |49 .ow" mﬂos/,-i‘rlﬁ'"‘
ot o g Ul i
R\

A APOI voltou a Moura, desta feita a 342 Feira do Livro de Moura. Com uma
banca de venda de brindes, merchandising e presentes marcamos presenca

disso foi possivel manter patente durante todos os dias da Feira, a exposi¢ao
“Volta a Portugal com a Ol” para uma maior divulgacao da doenca.

Incansaveis na sua dificil Missdo, as sécias M2 Antdnia Sequeira e Ana Isabel

Sequeira disponibilizaram-se e asseguram a nossa presenca
durante os DOZE dias da Feira, sempre com um sorriso e uma

palavra amiga. A sécia Ana Simdo também esteve de visita
guando apresentou o seu livro na Feira.

Colaboracdao dos Sdcios: Maria Antdnia Sequeira, Ana Isabel
Sequeira, Ana Simao

Colaboracao Externa: Camara Municipal de Moura,
Staples

3.5. Aniversario da APOI
8 anos de sucessos e conquistas!

Este ano a APOI festejou o seu 82 aniversdrio, no dia 1 de Margo, em
Santarém. As comemoracdes foram muito especiais, com o
lancamento do livro “A Menina dos Ossos de Cristal”, a Assembleia
Geral dos Sdcios e um jantar de aniversdrio para associados, amigos
e amigos dos amigos.

Foi também assinalada, com muito entusiasmo, a entrada do
sdcio numero 100 para a associagao.

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com
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compra

Cantanas de formas de

3.6 — Site Compra Solidaria — a APOl manteve a sua
presenga no site Compra Solidaria, uma plataforma de

© Elomcoms [[oorms @ne

Pasta tiracolo Hello Kitty

venda exclusiva de produtos solidarios e divulgacdo de @ ===
atividades das IPSS

Colaboragao da Sdcia: M Céu Barreiros

Receba alertas de novidades:

[Em——

Registe-se
para divulgar
25 sus iniciotives

Matmris Geriimante casco pei Stapes pars auSer 2 SngRter s £ £ AR
s Assocach ce b s

10% de desconts em compras superiores ce 1008

£ieods 234 30 for A o e enda s
T A

Zusmatons reucirades
* Pa encontrer a3 sugesites que apdem

=ia cauz, besa fazer ume peszuisa o

3.7 - Site OLX — A APOI continuou a usar a plataforma de

st olslachnds
‘Sobre a Enfidade Apoiada * Ve amedm mals sugesides e
venda on-line OLX para divulgagdo e angariacdo de fundos  co-ssscssosommpess imperota e

através dos seus produtos solidarios 2poi

ovmn malc popesarns.

G Clhun Ot Vo o Cartrs

Colaboracao da Sdcia: Joana Rodrigues, e et =

azzciagio portaguess d

i s - 10 Mt ce

Google

Gmail -

© anuncio fol publicado (Dossier lombada estreita (hannah montana) - compra solidaria)

oux

OLX Vo

m Solidariedade LOW COST 5 Solidariedade LOW COST  Pagina inicial

Pagina  Aliidade  Estatistcas  Definigbes Criarum piblico~  Ajuda~

ESTA SEMANA

3.8 - Plataforma “Solidariedade LOW COST” — com ; A APOI ajuda-te a

Gostos 0a Pagina

o objetivo de tornar solidarios os precos da APOIl e voltar 4 escola !
de promover a divulgagdo e venda dos nossos S MN
produtos foi criada mais uma plataforma de vendas = \ of valede 5 euros | (.
IMPERFEITA &
. I .. ey | Solidariedade LOW COST
On_llne atraves das Redes SOCIaIS o Orgz;ni-zazlé“c)) s:mzns lucrativos 7-7?‘52?_#5
L. .. A A AWV . conologa o | Foos  Gostos | Mast [ recere
Visite a Pagina Solidariedade LOW COST. ;
PESSOAS > EdEstado [ Fotoouvideo  [E] Oferta. evento +
99 qostos Je D que é que tens feito
- L. . .1006()5(05 I SolldanewdadeLOWCOST,““j publicagdo
Colaboracao da Sdcia: Joana Rodrigues ii)b ﬁFm.a;aopomg_ges;gosleogfnewumma
(Y)
i
(3}
£
&b
A\
A
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3.9- Langamento do Livro “A menina dos Ossos de Cristal”, de Ana Simao —

O langamento do livro “A Menina dos

Guerra e Paz Editores, Clube do Livro SIC o Livrarias Bertrand

OSSOS de CrISta|", da autOl’a e So'cla Ana n](:tl-]cn-o.. témcprazwdeoconv.iduparaasossbodolan;amontodoliwo
aImenin

Simao, no Centro Comercial W Shopping ,1,,\().55()% a menlna .

— Livraria Bertrand, marcou o inicio das & (Hbtdl dos OSSOS de Cl“lStal

comemora¢des do aniversario da APOI. Ana Simio

APRESENTAGAO
Laurinda Alves
Maia do Céu Barreiros (APOI)

Estiveram presentes mais de uma

centena de pessoas num ambiente de

Sabado, 1 de Margo, as 16h,

festa, celebracdao e muito calor humano.
na Bertrand Santarém (W Shopping)

A apresentacdo da obra foi feita pela
Presidente da APOlI — Maria do Céu
Barreiros e pela jornalista e escritora

E] BERTRAND clube do o ¢ 3 (@) swesa s v

Laurinda Alves.

O livro tem como objetivo divulgar a Ol
junto do publico em geral, através da
histéria da Inés de Cristal: “ uma menina
Unica, como todas as meninas do mundo.
Mas, ao contrdrio delas, Inés nasceu num
corpo muito frdgil e os seus ossos partem-se em mil pedagos, como se fossem de cristal ”.

3.10 - Participa¢ao nas “Tasquinhas de Manique” - A 192 Festa das Tasquinhas decorreu
entre os dias 24 e 27 do passado més de Abril, em Manique do Intendente para celebrar a
riqueza da gastronomia tipica e promover o convivio das coletividades da freguesia. Gragas a
perseveranca e apoio da familia Firmino, este ano marcou presenca assidua nos 4 dias de
festa. Todos os habitantes quiseram ajudar de alguma maneira, ninguém ficou indiferente a
esta causa.

E apesar do esfor¢o que este evento exigiu de todos os participantes, valeu a pena.

Foram dias diferentes, mas por vezes a fuga 4 rotina alimenta a chama dos nossos horizontes.
Colaboracdo dos Sdcios: Gabriela Firmino, Patricia Firmino, Luis Firmino, M Céu
Ramalhete, Filipa Ramalhete, M Céu Barreiros, Marta Rodrigues, Elsa Mendes, Tiago
Mendes, Ana Simdo, M Adelaide Afonso

Colaboragao Externa: Junta de Freguesia de Manique do Intendente

2D0i

associagdo portuguesa de
osteogenese imperfeita

De 24 a 27 de Rbril,
em Manique do Intendente

= - ARPOY, associagdo portuguesa de )
osteogénese imperfeita, vai estar
as tasquinfas de Manique do Intendante,

APARECAM!
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3.11 . Participagdo na NATALIS (Feira de Natal de 2014) - A APOI esteve uma vez mais
presente, durante toda a exposicdo, no maior mercado para prendas de Natal realizado
nas instalacdes da FIL, no Parque das Nacgdes. Este ano tivemos uma participacdo mais
interativa organizando SessGes de Autdgrafos e um espetaculo de Danca dos nossos
amigos da LX Dance. Adicionalmente levamos uma vez mais a Natalis o Projeto “Volta a
Portugal com a Ol” e o projeto “Ol com ARTE”

Colaboragdo dos Sdcios: M Céu Barreiros, Joana Rodrigues, Marta Rodrigues, Carminda
Barreiros, Jorge Rodrigues, Ana Simao, Adelaide Afonso, Patricia Firmino

Colaboragao Externa: Susana Alberto, Staples, Zeliarte, Friacas da Silva Artesanato, Carina
Alves, Escola de Danga LX Dance, INR,IP

833001a¢30 portuguesa de
osteogenese imperfeita

,
Rifas & Companhia oD -
Cafezinhos & bolinhos ,\'L'/' //I

[ Projeto “Ol com Arte” ]

. Workshop's Artes Decorativas R q
Sessoes de Autégrafos ] —

. O Pai Natal partiu uma perna
. A menina dos ossos de cristal
. (In)quebravel

i
Espetaculo de Danga - Escola LX Dance %, X
Dia 6 dezembro, s 18h30 @ '}
=
prmm
Y e oS

Colow’s

Data e Horérios

55 Data: 03 07 de Dezembro 2014 ) Horbrio: 11h00 ~ 20000
11h00 43 22h00 (Sex.. Sib. & Dom.)
& Bieteies - 2,00€

O VALOR DA BILHETEIRA REVERTE PARA AS INSTITUICOES PARTICIPANTES

3.12 Website da APOI - www.freewebs.com\aposteogeneseimperfeita\
Objetivo: divulgagdo da APOl e T

difusdo de informacdo sobre Ol na ﬂwm“ M

lingua portuguesa.

Sabia que...na OSTEOGENESE IMPERFEITA

a INCIDENCIA
E MUITO DIFICIL CALCULAR
O NUMERO DE PESSOAS AFETADAS POR OI

Em 2014 — atualizagdo constante

Colaboragdo da  sécia: Joana
Rodrigues e M Céu Barreiros

l Pensa-se que, em Portugal

660 portadores de O

mas o5 especialistan persam
3

Se vocé conhece portadores

I

Pagina 1 5
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4 - ATIVIDADES EDUCACIONAIS E CIENTIFICAS

4.1 - Projeto “Projetar o FUTURO” (22 Congresso de 0.1.) — O Projeto “PROJETAR O FUTURO”,
pretendeu promover a atualizacdo e partilha de experiencias entre profissionais de saude,
doentes e industria, bem como desenvolver

estratégias de intervencdo que melhorem a

qualidade de vida dos portadores de O.l., unindo

esforcos e conhecimentos para minimizar o

impacto social da doencga. O desenrolar do projeto

inclui o desenvolvimento de varias atividades e

encontros que pretenderam:

- divulgar a doenca “osteogénese Imperfeita”;

- promover atualizagdes cientificas através de um

encontro cientifico sob a forma de Congresso

envolvendo profissionais de salude e também

alunos da area da Saude;

- estimular a educacdo para a saude dos doentes e

familias sobre a doenca e autocuidados para
permitir a autopromocdo da saude e melhor
integracdo social;

- sensibilizar os érgdos da tutela e responsaveis de
outros Grupos de interesse para as necessidades
especificas destes doentes;

- desenvolver materiais pedagdgicos tanto para
profissionais como para doentes promovendo a
intervengdao como parceiros

ativos na promocdo da sua saude;

- desenvolver estratégias de cooperac¢do
internacional para a melhoria da formagdao médica e
dos cuidados de saude dos doentes

- dinamizar ag¢0es sociais de caracter ludico entre
profissionais, doentes e familias

As atividades deste Projeto decorreram com uma
atmosfera muito descontraida e um clima de
estimulo a cooperacgao inter-institucional. Apesar de
multiplos contratempos terem surgido durante a
fase de organiza¢do que limitaram a disponibilidade
dos diferentes organizadores, a necessidade de se
realizar e concretizar um encontro como este era
sentida de tal forma a nivel nacional, que todos os
convidados abracaram o projeto de imediato,
empenhando-se e colaborando da melhor forma.

A qualidade das SessGes e o excelente nivel dos
palestrantes nacionais e internacionais abriu portas
a possibilidades de cooperacdo que até aqui ndo se
tinham verificado, deixando muitas questées em
aberto, mas sobretudo uma maior consciéncia daquelas que devem ser as orienta¢des para os
nossos doentes. Ficou absolutamente claro que é emergente a criacdo de um Grupo de
Trabalho que realize um levantamento das necessidades especificas dos doentes aos seus

Pagina 1 6
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varios niveis e que promova a criacdo de estratégias de intervencdo e orientacbes para a
patologia.

Ficaram no ar alguns comentdrios inspiradores, ideias e sugestdes para desenvolver trabalho
neste sentido.

A conjugacado entre participantes com interesses profissionais e interesses pessoais deu lugar a
oportunidade de troca de experiencias Unicas. Durante os Workshop’s prdticos para as
familias, a possibilidade de incluir uma componente pratica onde todos puderam participar foi
fundamental para promover uma aprendizagem mais dindmica e realista.

Durante e apds o Congresso a APOl e a Comissdao Organizadora foram frequentemente
felicitados pelo trabalho desempenhado e pela organiza¢do deste Projeto.

4.2 - Participa¢ao em Projetos de Investigacdo Cientifica

Participacdo, como entidade apoiante, com dois elementos integrados no grupo de
investigacdo, do projeto internacional:

"Pain Less - Ol youngsters take control”:
An Internet based pain management program for young people with OI"

O projeto foi sujeito a concurso internacional e obteve financiamento da Fundac¢do Care4Britlle
Bones. Tera inicio em Margo de 2015.

O Grupo de investigacdo é constituido por :

Luisa Barros (Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa (FPUL);
Margarida Santos (Escola Superior de Tecnologia da Saude de lisboa, FPUL; APOI);
Manuel Cassiano Neves (Hospital Cuf Descobertas; EPOS; APOI);

Claire L Hill (Sheffield Children's NHS Foundation Trust);

Nicole Lindenberg (University Hospital Regensburg);

Christoph Wiese (Pain Department University Hospital Regensburg);

e Tamara Fernandez (Associacion Huesos de Cristal de Espafia)

4.3 - Projeto “Viver sobre o vidro” — Escola Secunddria de Torres Vedras

Integrado nas Comemoragdes do dia 6 de Maio - Dia Internacional da Osteogénese Imperfeita
— foi um dia especial na Escola Secundaria Henriques Nogueira (Torres Vedras). Um grupo de
alunas do Curso Profissional Técnico Auxiliar de Saude, curioso pela patologia, decidiu
organizar uma ac¢ao de sensibilizacdo na escola e envolveu toda a comunidade escolar na
iniciativa.

Com a colaboragdo das nossas socias, Luisa Pereira, Ana Sim3o e M2 José Pires, organizou-se
uma palestra, num auditério, repleto de alunos e professores. Falou-se do que é a doenga, dos
cuidados a ter, da APOI e testemunharam-se experiéncias reais.

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com
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As alunas e professores responsaveis pelo projeto “Viver sobre o Vidro” organizaram também
um almogo convivio e a tarde decorreram varias iniciativas no exterior da Escola.

4.4 - Divulgacao de artigos cientificos sobre Ol aos profissionais de satide colaboradores da
APOI;

Pagina 1 8
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5. ATIVIDADES DE COOPERACAO E REPRESENTACAO INTERNACIONAL

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

- Assembleia-geral da OIFE — Helsinquia, setembro

Este ano a Associacdo Finlandesa de Ol recebeu os delegados da OIFE para a assembleia anual,
aproveitando a ocasido das Comemoracoes dos 35 anos desta Instituicdo.

Este ano a APOI ndo esteve presente por motivos de saude da delegada nacional.

- colaboragdo na tradugdo do novo Website da OIFE

- Tradugao e divulgagdo do livro “O Pai Natal partiu uma perna” pelas Associa¢Oes
congéneres

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

- Colaborag¢ao com ABOI (Associa¢do Brasileira de Ol) no encaminhamento de doentes e
profissionais de satide do Brasil

Vocés tornam o nosso sucesso e o sucesso da Ol possivel

Obrigado!

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com
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TABELA DE APOIOS NAO FINANCEIROS E VOLUNTARIADO

Atividade

Fundraizing e

Horas
trabal
ho
volunt
arios
da
APOI

Voluntarios
envolvidos

Elsa Mendes

Tiago Mendes

Céu Barreiros

Apoio externo

Olaria e Aldeia Tipica de

Tipo de
contributo

banca de divulgagdo

Valor
estimado
do apoio

externo

. - 20 Jorge Rodrigues e angariagdo de 200 € 277 €
Divulgagdo Jose Franco fundos
Marta Rodrigues
Joana Rodrigues
Fatima Godinho
1
q , . tador+ it
Proj "APOlar-te" | 14 |Céu Barreiros ENTRAJUDA ol S rir monito 1o ¢ 66 €
acessorios+software
Céu Barreiros CMTV espago de
reportagem
- espaco de
. 1
Proj “Informar o Filipa Ramalhete RTP reportagem pate
n
para melhorar Fatima Godinho SIC Mulher espago de
reportagem
Ana Siméo Radio Horizonte espago de
reportagem
Céu Barreiros
Filipa Ramalhete
Paulo Pereira
M Antdnia Sequeira
BolOltim da APOI 200 ) Godé-com-cor Arte grafica e design 1.200 € 1.978 €
Ana Isabel Sequeira
Ana Simao
Patricia Firmino
Chef Ana Cristina
Barreiros
Website da APOI 120 | Céu Barreiros 463 €
Céu Barreiros
Aniversario da
26 Céu Ramalhete Sofia Bolo Aniversario 45 € 145 €
APOI
Filipa Ramalhete
QD
\(T
A

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com




Carminda Barreiros

Margarida Santos

Marta Rodrigues

Joana Rodrigues

Ana Simao

Ana Isabel Sequeira

M Anténia Sequeira

M José Pires

Gabriela Firmino

Luisa Pereira

Camilo Rodrigues

M lsabel Vildo

Relatdrio de Atividades

Proj "Aprender

Céu Barreiros

" 350 | Fatima Godinho 1.351¢€
para Fazer
Carminda Barreiros
M Cassiano Neves
Margarida Santos Vasco Matias Design e grafismo 2.000 €
Céu Barreiros
Fatima Godinho i
: : VilaGalé Voucher de fim de 300€
2 Congesso de Carminda Barreiros sémana
Osteogénese 1200 | Filipa Ramalhete o 8.718 €
. - ESTeSL Salas e Audiovisuais 1.500 €
Imperfeita Ana Mesquita
Susana Alberto
Coopmel Salgados 150 €
Jorge Rodrigues
Marta Rodrigues i :
Nestlé Waters Dispensador de agua 100 €
Joana Rodrigues € Copos
Céu Barreiros Gema Azul Video Promocional 2.000 €
Céu Ramalhete Fonte Viva 2000 4guas 706 €
Filipa Ramalhete APPPEN (Montijo) 1500 Flores 1.500 €
Carminda Barreiros | Sr Carlos T-shirt’s APOI 800 €
. . Luis Firmino Padaria Portuguesa Bolos 1.000 €
Dia Internacional Marta Rodrigues ReDr02000 bost 500 €
. epro osters
Ol/ Corridado D. | 450 , P 10.696 €
o . Joana Rodrigues .
Estefania viaturas para
Gabriela Firmino CCCR transporte 500 €
Patricia Firmino
Elsa Mendes Horto do Campo Grande | Ramos de flores 240 €
Tiago Mendes
Jorge Rodrigues CEPA - Audiovisuais Lda | Aparelhagem Som 2.000 €
dinamizagdo da Céu Barreiros
¢ 140 545 €

pagina do

Joana Rodrigues
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Facebook

Filipa Ramalhete

Patricia Firmino
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Céu Barreiros

cedéncia de espago

Compra Solidaria 25 Joana Rodrigues Compra Solidaria web 1.200 € 1.297 €
Carminda Barreiros
participacao na
"Conferéncia
Doengas Raras" - 8 Céu Barreiros 31€
da Alianga das
Doengas Raras
participacao no
Seminario
"Conhecer é
Poder" da 12 Céu Barreiros 47 €
Unidade de
Farmacovigilancia
de Lx e Vale Tejo
Alunas Escola Sec TV
Luisa Pereira
Escola Sec Torres 120 Ana Siméo Projeto ”\./ive.r. sobre o a?;\r/]i?j?:e?jg g?a e
Vedras M José Pires Vidro Internacional da Ol
Jorge Rodrigues
Céu Barreiros
Ana Isabel Sequeira
. . 5ni i Cedéncia de espago
Felra&z::‘;ro e 444 Zﬂn:r;:g: Sequers Cam Mun Moura de stand <.:luranpteca 500 € 2,227 €
Feira
Jorge Rodrigues
Céu Barreiros
Langamento do Ana Simao
livro "Menina dos 6 Ed. Guerra e Paz 23 €
Ossos de cristal" Céu Barreiros
Projeto
"Solidariedade 60 Joana Rodrigues Dinamizagég de 233 €
vendas on-line
LOW Cost" e OLX
Jorge Rodrigues
Susana Alberto
Céu Barreiros
Joana Rodrigues
Marta Rodrigues
Natalis 2014 130 506 €

Daniela Fragoso

Ana Simao

Adelaide Afonso

Carina Alves

Patricia Firmino

. a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com




Carminda Barreiros

Escola LX Dance
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Site Compra Céu Barreiros Cedéncia e
.. 15 ] Compra Solidaria promocgdo de 58.35€ 58.35€
Solidaria Joana Rodrigues produtos APOI
. . Cedéncia de espago
Entrevista Revista
| I&Si | 7 Céu Barreiros Plural&Singular de grande 500 € 527 €
Plural&Singular e
APMCM
Novos Protocolos 30 Céu Barreiros descor,1t'os para 117 €
Cidade Afével soclos
Gabriela Firmino
Luis Firmino N
Cedéncia de Stand 500 €
Patricia Firmino para exposicao
Elsa Mendes
19 has d Filipa Ramalhete
Tasquinhas de
q . 240 . Junt Freg Manique 1.534 €
Manique Céu Ramalhete
Ana Simao
M Adeleide Afonso Donativo 100 €
Céu Barreiros
Marta Rodrigues
Tradugao do livro Catherine Potterton deion arii
"O Pai Natal 50 Vasco Matias esign grafico e 500 € 263.4€
. " Céu Barreiros montagem
Partiu uma Perna
. Filipa Ramalhete
Projeto "Ol com X ; -
Arte" 20 Céu Barreiros ESTeSL Cedéncia de Sala 300 € 378 €
Carminda Barreiros
participacao no
Workshop
"Terceiro Setor - 8 Carminda Barreiros 31€
Comunicar com
(D)eficiencia
participacao no
Workshop
"Apoios e
Angariagao de
Fundos para 8 Carminda Barreiros 31¢€
AssociacOes de
Doentes" -
Plataforma
Redelab Saude
Ana Isabel Sequeira m
Volta a Portugal , dénciad
8 12 M Anténia Sequeira Hosp Evora cedencia e'eipago 4T8€
com a Ol de exposicdo =
Céu Barreiros ;5;0
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Tradugao do novo
site da OIFE para 25 | Céu Barreiros 97 €
portugués
Contabilidade e Gestdo de
servigos 600 | Carminda Barreiros Gesbanha e TOC contabilidade e 1.800 € 4134 €
administrativos escrita

Péginaz 4
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