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A missdao da Associagdo Portuguesa de
Osteogenese Imperfeita € melhorar a qualidade
de vida dos portadores de Osteogénese
Imperfeita através da informacao e educacéao, da
consciencializacdo da sociedade, de acOes
coletivas junto aos orgaos da tutela e, tambem,
do incentivo a investigacao.

Visao

Ser reconhecida como uma Instituicdo de
prestigio e referéncia nacional e
internacicnal no ambito da Osteogénese
Imperfeita pela qualidade, inovacdo e
exceléncia dos servicos que presta e dos
projectos de cooperagdo em que participa.

Relatorio de ATIVIDADES

Valores

RESPEITO: pela dignidade da pessoa
humana e pela condigcao de deficiencia
SOLIDARIEDADE: para com os outros e a
comunidade

IGUALDADE: a APOI ndo distingue racas,
etnias, condi¢des sociais, credos religiosos
ou politicos, empenhando-se exclusi-
vamente em apoiar os portadores de
Osteogénese imperfeita na medida das
suas possibilidades, sem qualquer espécie
de discriminagdo

QUALIDADE: exigimos para connosco e
para com os outros, que todos os servigos
que prestados cumpram requisitos
maximos de qualidade, como garantia da
satisfacdo total

INDEPENDENCIA: A APQOI & independente
e, no exercicio das suas atividades,
conserva a autonomia que lhe permite
agir sempre segundo os seus Estatutos e
do respeito pela condicdo humana
CONHECIMENTO: ser Lider no
conhecimento da Osteogénese Imperfeita
TRANSPARENCIA: nas acdes, e nos
métodos que utiliza para atingir os seus
objetivos

CONFIANCA: Garantindo aos  seus
associados, clientes, familias e parceiros
uma relagdo de confianga resultante da
consisténcia e qualidade dos servicos que
presta.
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ORGAN IZACAO
interna

1.1 Assembleias-Gerais da APOI

- Marco:

. Apresentacao, discussao e aprovacao dos Relatorios de Atividades e Contas de Geréncia do Ano de
2015, bem como Parecer do Conselho Fiscal

. Apresentacao dos novos socios efetivos da APOI

- Outubro:
. Apresentacao, discussao e aprovacao do Plano Estratégico e Orcamento da APOI para 2017
. Apresentacao de novos Socios Efetivos

- Dezembro

. Organizacao e Planificacao das actividades de 2017, de acordo com o Plano de Actividades e o
Orcamento apresentado e aprovado na ultima Assembleia Geral

. Apresentacao de novos Socios Efetivos e exoneracao de associados




ORGAN IZACAO
interna

1.2 - APOI com novos Corpos Sociais - atualizacdo dos Orgaos Sociais da APOI por motivo de demissao
da Secretaria da Assembleia Geral

Mesa da Assembleia Geral

Presidente

Direcao
Presidente
M Céu Barreiros

Vice Presidente
Fatima Godinho

Conselho Fiscal

Presidente
Nuno Craveiro Lopes

Vogal
Luisa Pereira

Vogal




ORGAN IZAQAO
interna

1.3 - APOl mantém presenca nos Orgdos Sociais da OIFE - a Delegada Nacional da OIFE, Maria do Céu
Barreiros, mantém assento como Tesoureira do Conselho Executivo da OIFE, criando uma relacao
estreita e de cooperacao direta entre a APOI e esta Federacao Internacional.
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OS NOSSOS
projetos

2.1 - Projeto “Informar para melhorar”- criacao, publicacao e divulgacao de material pedagogico e

promocional sobre Ol, entrevistas e reportagens
Objetivo: divulgacao da patologia e das atividades da associacao

Em 2016:

- Reportagem na CMTV - com a colaboracao do sécio
Tiago Varela Mendes e da Presidente Maria

Céu Barreiros

- Reportagem no Jornal Correio da Manha - com a co-
laboracao do socio Tiago Varela Mendes, da Vi-
ce Presidente Fatima Godinho e da Presidente
M Céu Barreiros
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2.2 - Programa de Consultadoria:

0 “Programa de Consultadoria” é o nome de mais uma iniciativa prog ram

da APOI, promovida com o apoio de médicos que de forma CONSULTADOR
voluntariosa aconselham ou orientam os nossos portadores de Ol

relativamente a situacoes clinicas especificas. Destinado a

socios da APOIl ou seus familiares portadores de Ol, este

programa visa sobretudo esclarecer dividas relacionadas com a

patologia, melhorar a situacao clinica através da orientacao

para consultas de especialidade, promover o melhor

conhecimento no seio das familias e assegurar que os servicos

prestados aos doentes sao feitos por especialistas com experiencia em Ol.

A metodologia inclui o diagnostico inicial de necessidades especificas de cada participante e a
definicao do respetivo plano de apoio. O processo avanca depois de forma a garantir que a orientacao
dos doentes é a mais adequada a sua situacao e em caso de necessidade sao realizadas consultas
médicas com especialistas.

Incluem-se neste programa, também, consultas de pedido de segunda opiniao.




OS NOSSOS
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2.3 - Projeto “#Saber+”

O Projeto #Saber+ desenvolve projetos pedagogicos na area da Osteogénese Imperfeita, como
uma forma de atualizar conhecimentos aos portadores de Ol e seu familiares de forma a dota-
los informacao que lhes permita ser parte ativa na sua saude.

Em Marco de 2016 realizou-se mais uma acao de formacao, sob a
forma de Encontros de Portadores de Ol e familias:
- A Olaria e Aldeia Tipica de José Franco acolheu mais um

L S Encontro de Portadores de Osteogénese Imperfeita e familias.

e N R Desta feita pudemos aprender mais com os especialistas sobre

20 margo 2016 ~ . . o« o . ~
m importan m 1 1al n r
LS BER: o temas tao importantes como os apoios sociais, a integracao

venha falar com os especialistas eSCOlar e a Dor.
APOIOS SOCIAIS Obrigado Dra Sonia Godinho, Dr José Godinho e Prof Margarida

Dra Sénia Godlinho, Assistente Social

INTEGRACAO ESCOLAR C. Santos pelos momentos didaticos que nos proporcionaram.

DrJosé Manuel Godinho, Diretor de Agrupamento de Fscolas

DOR

Prof? Margarida Custodio dos Santos, Psicéloga

Podera também encontrar multiplos infograficos que podera usar para fins educativos ou de
divulgacao da patologia na nossa pagina Web: http://apoi.pt/projetos/saber/



http://apoi.pt/projetos/saber/
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2.4 - “Volta a Portugal com a Osteogénese Imperfeita - ossos frageis, espirito inquebravel”

P =

a Portugal

com a

OSTEOCGENESE
IMPERFEITA

ossos frageis
espirito /Mquebravel

um projeto com o apoio

2ol

A “Volta a Portugal com a Osteogénese Imperfeita - ossos frageis,
espirito inquebravel” é um projeto que se iniciou em 2013 e que
representa uma exposicao itinerante sobre Ol. Passa de hospital em
hospital, percorrendo todo o pais, dando a conhecer a doenca e a
associacao.

Depois do sucesso da edicao anterior, em 2016 repetimos o Projeto
“Volta a Portugal com a Osteogénese Imperfeita - Ossos frageis,
Espirito Inquebravel”.

Desta vez percorremos cerca de 7000 kildbmetros para visitar os
hospitais de Elvas e Portalegre, o pediatrico de Coimbra, o hospital
de Viseu, o Sto Antdnio (no Porto), o Hospital de Gaia, o de Vila
Real e terminamos a Volta em Castelo Branco

Projeto Cofinanciado pelos Apoios Financeiros a projetos de 2016 do INR,IP
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2.5 - Alianca Inquebravel

“Alianca Inquebravel” € um projeto que visa a
consciencializacao social e profissional das dificuldades de
acesso e igualdade a cuidados de saude na Osteogénese
Imperfeita, através da atualizacao do conhecimento médico
e do estimulo a criacao de redes de referenciacao a nivel
nacional e internacional.

O projeto envolveu multiplas atividades onde se destacaram:
-reunides de representantes de organizacoes de doentes;

- 0 congresso cientifico internacional “Ol in 2016 - Latest
Developments in Osteogenesis Imperfecta” que trouxe a
Lisboa cerca de 200 participantes e especialistas de 20
paises de todo o mundo;

- Um “Encontro de Portadores de Ol e Familias” onde se
atualizaram os conhecimentos.

INquebravel

Y 7 - <N\
)(é)h(l D|N Mereo BioPharma
e s pharmaceuticals ~

IMPERFECTA

FACULDADE DE ‘ I

'ﬁ MEDICINA I
'le LISBOA Facukdade de Psicologia

) FOUNDATION

FUND4CION e ] E.
Aice i@ﬁ "B f..___,

. Z AZEVEDOS
@fcareq
=i brittle
\ bones CN
SPGH NG

" Hospital Universitario
"l. de Getafe

Relatorio completo disponivel em http://apoi.pt/projetos/projeto-alianca-inquebravel/

Projeto Cofinanciado pelos Apoios Financeiros a projetos de 2016 do INR,IP



http://apoi.pt/projetos/projeto-alianca-inquebravel/
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2.6 - Atreve-te a VIVER

1
apolx)

associagdo portuguesa de
osteogenese imperfeita

“Sabe o quanto é dificil querer muito fazer algo
e sentir-se limitado pela osteogénese
imperfeita?

Para ultrapassar este problema e desafiar essas
limitacoes, a APOI criou o projeto Atreve-te a

Viver!

Aqui, com a ajuda de voluntarios e profissionais —
experientes em Ol, realizamos atividades S
ludicas que promovem a autoestima e o SER- W ResiquimicaQ  Eurest
CAPAZ!

“projeto cofinanciado pelo Programa de
Financiamento a Projetos pelo INR, I. P.”

Este ano, a APOI organizou um fim-de-semana, no Sul do pais, onde os participantes tiveram a
oportunidade de conhecer de perto golfinhos e interagir com eles num ambiente de descontracao.
Houve ainda tempo para conversar, brincar, fazer novas amizades e dar um mergulho na piscina.

Relatério completo disponivel em http://apoi.pt/projetos/atreve-te-a-viver/atreve-te-a-viver-2016/

Projeto Cofinanciado pelos Apoios Financeiros a projetos de 2016 do INR,IP
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2.7 - Projeto APOlar-te

O Projeto APOlar-te pretende minimizar os
impactos econémicos da Ol no seio das familias e
maximizar a oferta de recursos aos seus SOCiOS,
desenvolvendo respostas de exceléncia no ambito
da reabilitacao/habilitacao e da inclusao social.

Para prevenir, compensar, aliviar, minimizar, ou
mesmo neutralizar qualquer impedimento
provocado pelas situacoes de incapacidade, quer
temporaria, quer permanente, a que os portadores
de Ol estao frequentemente sujeitos, a APOI
lanca campanhas nacionais de angariacao de
fundos para a aquisicao dos materiais especificos necessarios a melhor integracao social e escolar dos
doentes, para que estes possam ser cedidos, a titulo de empréstimo ou em definitivo, aos seus socios.







ATIVIDADES
cientificas

3.1 - Congresso Cientifico Internacional “Ol in 2016”

Congress Ol in 2016

Latest Deveiopments m Osteogenesis imperfects
Organizado pela APOI em parceria com a sua congénere espanhola,
Fundacion AHUCE, e integrado no projeto Alianca Inquebravel, este
congresso teve como objectivo principal estimular a cooperacao
entre especialistas como uma forma de promover a melhoria do
conhecimento médico, a troca de experiéncias e o desenvolvimento

~ . W.0i2016.webs.
de Centros de Referéncia. e otatarmgar e s

A exceléncia do programa e dos preletores convidados (alguns sumidades internacionais na area),
tornaram este Congresso naquele que tera sido o maior congresso europeu de osteogénese
imperfeita realizado na Uultima década, recebendo participantes e especialistas de 20 paises
diferentes.

Foram abordados temas importantissimos na area do diagndstico e classificacao da doenca, novos
projetos internacionais em curso e também novos farmacos e estratégias cirurgicas de tratamento
destes doentes. Salienta-se o destaque que tiveram as associacoes de doentes e a presenca dos seus
delegados durante o encontro, que marcaram uma presenca importante na divulgacao das suas
actividades e do seu papel como parceiros ativos na promocao da investigacao a nivel internacional.

Integrado no projeto Alianca Inquebravel e Cofinanciado pelos Apoios Financeiros a projetos de 2016 do INR,IP
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3.2 - Curso Pré Congresso “Ol in 2016”
Congress Ol in 2016

Latest Developments in Osteogenesis Imperfecta

Ainda no ambito do Projeto Alianca INquebravel, decorreu no dia 6 de
outubro de 2016 o Curso Pré Congresso “Ol Basics”, integrado
no Congresso Cientifico Internacional Ol in 2016 .
www.0i2016.webs.com
Local - Aula Magna da Faculdade de Medicina de Lisboa, Octiber i
Participantes -102 pessoas Pre Congress Course - O/ Basics

(the sessions of this course will be spoken in Portuguese)

14h00 - Welcome and reception - Dr Fatima Godinho,
14h30 - Introduction to Osteogenesis Imperf DrAnabela Bandeira, Pediatrician;

Organizado pela APOl com o objectivo de fazer uma introducao }:wﬁ%ﬁ%cwmﬁmdmmm

basica a Osteogénese Imperfeita, para uma melhor integracao de T S T 1. O kGt
conhecimentos para os participantes menos familiarizados com a Al agna ——
patologia

Este Curso, teve também como objectivo promover a partilha de conhecimentos e a dinamizacao de
redes de trabalho entre os especialistas portugueses uma vez que todos os palestrantes convidados
foram especialistas nacionais, com experiencia em osteogénese imperfeita, de varios pontos do Pais.

Este Curso teve um sucesso acima das expectativas, uma vez que apesar da lingua falada ser o
portugués, a presenca de participantes estrangeiros foi tal que acabou por promover a discussao e
troca de experiencias também com profissionais de outros centros clinicos estrangeiros.

Integrado no projeto Alianca Inquebravel e Cofinanciado pelos Apoios Financeiros a projetos de 2016 do INR,IP
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3.3 - Encontro de portadores de Ol e familias

Também integrado no Projeto Alianca INquebravel, decorreu =2 N
no dia 16 de outubro mais uma edicdo do programa “SABER+ [Sala sl

Encontro de Portadores de Ol e Familias”.

OSTEOGENESE IMPERFEITA
Neste encontro com especialistas, realizado no Hotel SANA U leseaee
Metropolitan (Lisboa) foram apresentados os ultimos 13! g,ﬁ{,‘BR%QJng
desenvolvimentos cientificos em Osteogénese Imperfeita, B

divulgados no Congresso Cientifico Internacional Ol in 2016

saber +, com a APOI

venha conhecer as ultimas atualizacoes
apresentadas no Congresso Cientifico Ol in 2016

Integrado no projeto Alianca Inquebravel e Cofinanciado pelos Apoios Financeiros a projetos de 2016 do INR,IP
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3.4 - Caracterizacao Clinica da Osteogénese Imperfeita em Portugal

Em parceria com Investigadores do Hospital de Santa Maria (Lisboa) a APOI esta a promover uma
investigacao para caracterizacao clinica da Osteogénese Imperfeita.

Este trabalho ira ajudar a compreender quais os genes envolvidos na Ol, bem como perceber as
consequéncias clinicas que cada tipo de mutacao pode trazer aos seus portadores.

Esta investigacao inclui a possibilidade de realizar o Teste Genético para a Osteogénese Imperfeita,

sendo os resultados oferecidos ao participante.

QSTEQGENESE ,/
IMPERFEITA

Caracterizagao clinica em Portugal




Ativic]ades
CIENTIFICAS

3.5 - Programa “Menos DOR - os jovens ganham controlo”

A Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa e a APOI uniram-se para criar o Programa
MENOS DOR - os jovens ganham controlo. Nesta equipa, liderada por Portugal, estao também
especialistas, investigadores e associacoes de outros paises, como Espanha, Inglaterra e
Alemanha, a quem convidamos para participar e publicar a plataforma nas suas linguas.

MENOS DOR: OS JOVENS GANHAM CONTROLO

m
2»0i)C
— ESCOLA SUPERIOR DE
‘II' TECNOLOGIA DA SAUDE /‘\r
DE LISBOA

INSTITUTO POLITECNICO DE LISBOA associagdo portuguesa 't:: AHU CE

Faculdade de Psicologia
UNIVERSIDADE DE usuo?g osteogenese imperfe|

ufir Sheffield Children’s [TZEY /.o

. NHS Foundation Trust nggse

Programa apoiado pela BENE Portugal
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anos

2poi.

osteogenese imperfeita

4.1 - aniversario da APOI

Celebramos 10 anos de
conquistas no apoio a
osteogénese imperfeita entre
Amigos e apoiantes.

=20l IRS SOLIDARIO

associagho portuguesa de

osteogenesa imperfeXa Sabia que pode AJUDAR,
sem gastar NADA?

508 902 924

101
=
=3 102

Pode também doar o beneficio de 15% do IVA suportado
assinalando um X no quadrado do IVA

4.2 - Campanha IRS

Com a sua ajuda chegamos
mais longe na divulgacao da

doenca, diminuindo 0
estigma associado a doenca.

4.3 APOlI no Congresso da
SPR

A Sociedade Portuguesa de
Reumatologia acolheu a APOI
no seu Congresso Nacional,
partilhando experiencias e
conhecimentos e criando
novos lacos.
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| | y AL
DIA 26 DE NOVEMBRO
MARATONAS SOLIDARIAS

VENHA FAZER UMA AULA ESPECIAL E DE A MAD A QUEM MAIS PRECISAI

4.4 - Maratonas Solidarias de
Mafra

Dia 26 de novembro o Sempre
a0  Rubro Gym lancou
Mafra numa maratona
solidaria em prol da APOI.

EVENTO
SOLIDARIO 27

NOVEMBRO
paviLHA0 2016

MUNICIPAL N°2 DO
MONTLO

{ TRAMPOLINS

. TUMBLING

{ZUMBA

| TABATA |

| DANCAS SALAO 2,5 SALTOS

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,

4.5 - Evento Solidario do
Montijo

Uma vez mais, o Prof.
Sezinando Pereira, Diretor do
Ginasio Clube do Montijo,
empreendeu nhum  evento
solidario para ajudar a APOI e
a jovem Catarina Santos.

OBRIGADO !

4.6 Baile Solidario

Integrado nas comemoracoes
do Dia Internacional da
Osteogenese Imperfeita,
o Baile Solidario do dia 7 de
Maio trouxe alegria e muita
animacao.
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(oncerto
35 Anos da ESTeSL

4,7 - APOl no Concerto
Comemorativo dos 35 anos
da ESTeSL

A Direcao da APOI
representou a instituicao nas
Comemoracoes dos 35 anos
dos nossos parceiros, Escola
Superior de Tecnologias da
Saude de Lisboa.

ENTRAJUDA

Apoio a Instituigées de Solidariedade Social

¢, VIEIRA DE ALMEIDA
U & Associados sociedade de Advogados, R L

4.8 -
capacitacao

Formacao

Através da ENTRAJUDA e com
0 apoio da Vieira de Almeida
Associados a APOI participou
em duas acoes de formacao:
-Regime Juridico das IPSS
-Fiscalidade e Mecenato

4.9 APOl participa no
Coléquio da E3S

Investir na formacao e
capacitacao dos Orgaos
dirigentes € um investimento
para alcancar mais e melhores
resultados.
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4,10 - Formacao “Como
elaborar um plano de
formacao”

Com o apoio da ENTRAJUDA a
APOI frequentou a acao de
formacao “Como elaborar um
plano de formacao

4,11 - Mais um ano na
NATALIS

A APOIl esteve mais uma vez
na Natalis, para promover a
associacao e divulgar a Ol.

4.12 SPOP acolhe APOlI em
Braga

A APOl esteve no Curso de
Genética pré congresso e no
4° Congresso Nacional e XXI
Jornadas de Ortopedia
Infantil, da Sociedade
Portuguesa de  Ortopedia
Pediatrica




AS NOSSAS
atividades

4,13 - Encontro Interna-
cional da Juventude da OIFE

Em 2016 a APOI teve pela
primeira vez representantes
no Encontro Internacional da
Juventude, organizado pela
OIFE em parceria com a BBS.
A Marta e o Tiago
“arrasaram”, fizeram novos
amigos e aprenderam muitas
coisas novas.

4.14 - Reuniao “Skeletal
Rare Diseases Coalition of

Supporting Partners
Meeting”

Organizado pela APOI, em
parceria com a |OF

(International  Osteoporosis
Foundation), juntram-se em
Lisboa varias organizacoes
nacionais e internacionais
para discussao de estratégias
de referenciacao de doentes.

INTERNACIONAL

4.15 - Reunido anual de
Delegados da OIFE

Organizada pela APOI, em
parceria com a OIFE, Lisboa
acolheu os delegados de
associacoes de Ol de toda a
europa, para discutir a dinamica
interna da organizacao e para
desenvolver actividades que
permitam o crescimento da rede
de cooperacao das associacoes
de Ol a nivel internacional.
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DIA
INTERNACIONAL
da Ol

5.1 - Infograficos Dia Internacional da Ol 2016

E um dia em que as comunidades de Ol em todo o mundo se
juntam para divulgar a Osteogénese Imperfeita.

E celebrado a 6 de Maio.

No dia Internacional da Ol celebramos a vida!

Em 2016 a APOI lancou uma Mega campanha de infograficos
para promover a divulgacao da Ol ao longo de todo o més de
Maio.

Faca o download das imagens e partilhe vocé também!

Visite http://apoi.pt/dia-internacional-oi/

HOJE E

DIA 6 DE MAID
E O DIA INTERNACIONAL DA
OSTEOGENESE IMPERFEITA

2poi £

wwwiwishbonedaycom

DIAB DE MAIO
DIA INTERNACIONAL DA OSTEOGENESE IMPERFEITA

CELEBRA A VIDA

PORQUE A 01 ..E SO MAIS UM DESAFIO A ULTRAPASSAR
NA AVENTURA DA VIDA

wwwiwishbonedaycom



DIA
INTERNACIONAL
da Ol

5.2 - APOI celebra o Dia Internacional
da Ol na Faculdade de Ciéncias
Médicas da Universidade Nova de
Lisboa

...e porque despertar consciéncias faz a
diferenca, a APOI esteve presente na
Faculdade de Ciéncias Médicas da
Universidade Nova de Lisboa para
apresentar uma sessao pedagogica aos
futuros médicos do nosso Pais.

Foram abordados os principais aspetos
clinicos da doenca e também os
possiveis tratamentos.

Obrigado a Associacao de Estudantes
pelo convite e pelo simpatico
acolhimento.




/ DIA
INTERNACIONAL
da Ol

5.3 - Sociedade Portuguesa de Reumatologia celebra Dia Internacional da Osteogénese Imperfeita

... Em pleno Congresso Nacional, a Sociedade Portuguesa de Reumatologia lanca campanha de
divulgacao do Dia Internacional da Ol

LOJE E
DIA 6 DE MAID

E 0 DIA INTERNACIONAL DA
OSTEOGENESE IMPERFEITA
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PARCEIROS e MECENAS
2016

MI CON Mereo BioPharma esiquimica i=
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OBRIGADO por um 2016 FANTASTICO' _
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Relatorio de ATIVIDADES
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Se fez donativos a associagao portuguesa de
osteogenese imperfeita

Associacao Portuguesa de Osteogénese Imperfeita

A APOI recorda que 25% do valor dos donativos atribuidos a Associacao

sao reembolsados em sede de IRS, ate ao montante maximo de 15% do
valor da coleta.

Assim, aquando preencher o seu IRS, basta colocar o valor total dos
recibos emitidos pelos nossos sevi¢os, relativos a "donativos no Anexo
H, Quadro 7, com o codigo 720, referente ao sujeito passivo mencionado
nos respetivos recibos (508902924).

SE AINDA NAO O FEZ AINDA ESTA A TEMPO!

TODOS OS DONATIVOS RECEBIDOS ATE AO DIA 31 DE DEZEMBRO
TERAO EMISSAO DO RESPETIVO RECIBO
PARA PODER USUFRUIRDESTE BENIFICIO FISCAL

Pode fazer o seu donativo por PAYPAL

ou por transferéncia bancaria para as contas
NIB 0035 0709 00000 107330 17 (CGD)

l NIB 00360 015 991 000 50812 46 (Montepio Geral) .\




