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Valores
RESPEITO: pela dignidade da pessoa
humana e pela condicdo de deficiéncia
SOLIDARIEDADE: para com os cutros € a
comunidade

IGUALDADE: a APOI! ndo distingue ragas,
etnias, condicdes sociais, credos religiosos
ou  politicos, empenhando-se  exclusi-
vamente em apoiar os portadores de
Osteogenese imperfeita na medida das
suas possibilidades, sem qualquer espécie
de discriminagdo

QUALIDADE: exigimos para connosco e
para com 0s qutras, que todos os servigos
que prestades cumpram  requisitos
maximos de gualidade, come garantia da
satisfacao total

INDEPENDENCIA: A AFPOI e independente
2, no exercicic das suas atividades,
conserva a autonomia que lhe permite
agir sempre segundo as seus Estatutos e
do respeito pela condico humana
CONHECIMENTO: ser Lider no
conhecimento da Osteogenese Imperfeita
TRANSPARENCIA: nas acdes, e nos
metodos gue utiliza para atingir o3 seus
objetivos

CONFIANCA:  Garantindo  aos  seus
associados, clientes, familias & parceiros
uma relacio de confianga resultante da
consisténcia e qualidade dos servigos que
presta.
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Missdo

& missdc  da  Associagie  Portuguesa  de
Osteogenese Imperfeita € melhorar a qualidade
de wida dos portadores de Osteogénese
imperfeita através da informagdo e educacdo, da
consciencializacdo da sociedade, de agdes
coletivas junto aos érgdos da tutela e, também,
do incentivo a investigagan.

Visdo

Ser recanhecida como uma Instituicdo de
prestigio e  referéncia  nacional e
internacional nc ambito da Qsteogénese
Imperfeita pela qualidade, inovagdo e
exceléencia dos servigos que presta e dos
projectos de cooperacdo em que participa.
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INTRODUCAO

Concluido o ano de 2015, importa apresentar o nosso Relatério de Atividades e Contas, que espelha o
trabalho desenvolvido pela Associagdo Portuguesa de  Osteogénese  Imperfeita, num ano
particularmente dificil, em que se continuam a verificar os efeitos da crise econdmica dos ultimos anos
e em que a APOIl promoveu a sua sustentabilidade sem o recurso a apoios por parte da Administracdo
Central. Tivemos que fazer um esforgo suplementar para contrariar a auséncia de financiamentos,
através de um controla acentuado e rigoroso dos custos de produgdo das nossas atividades e projetos
e do desenvolvimento de parcerias e apoios que envolvem as comunidades locais, o que foi
largamente conseguido e resultou num balango muito positivo.

Este foi também mais um ano em que a Associacido Portuguesa de Osteogénese Imperfeita continuou
a apostar numa dinidmica de melhorar o conhecimento como uma forma de promover a mudanga de
mentalidades e uma decisdo mais participativa e consciente dos portadores de Ol na promogéo da sua
prépria satde.

Acreditamos que a educacio para a salde continua a ser a melhor forma de fazer as familias
compreenderem melhor a patologia, as suas consequéncias e aprenderem estratégias para lidarem
com a situagiio, minimizando o impacto negativo da doenga.

Associados as acdes de formagio promovemos o convivio, a partilha de experiencias e a fomentag¢do
de amizades entre aqueles que lidam com os mesmos problemas e que como consequéncia,
compreendem melhor do que ninguém as nossas duvidas e anseios.

A interligacio destes factores, associado ao facto de dinamizarmos com estas agdes uma maior
proximidade aos especialistas e médicos que acompanham a nossa associagdo, veio promover um ano
de 2015 riquissimo em experiencias, melhoria do conhecimento e melhoria da integragdo social.

Na retaguarda, continudmos a trabalhar no crescimento em rede com organizagOes internacionais
como uma forma de manter atualizacdes constantes relativamente ao conhecimento médico e a
implementacdo de politicas comunitarias relativamente as doengas raras e a Osteogénese Imperfeita
em particular.

O Relatério de Atividades de 2015 também reflete toda a dindmica de funcionamento da APOl em
regime de voluntariado nas suas multiplas vertentes, sé possivel gragas ao apoio dedicade dos nossos
voluntarios e do contributa inestimavel dos nossos mecenas, patrocinadores, particulares e todas as
entidades que se envolvem connosco nesta causa.

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

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

M Céu Barreiros
Presidente da APO!
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1.ATIVIDADES INSTITUCIONAIS

1.1 Assembleias-Gerais da APOI

- Margo:

. Diseussdo e aprovacio das definicdes de Missdo, Visdo e Valores da APOI

. Apresentaco, discussio e aprovagio dos Relatérios de Atividades e Contas de
Geréncia do Ano de 2014, bem como do Parecer do Conselho Fiscal

. Apresentacio, discussio e aprovacio dos novos Estatutos da APOI

. Apresentacio da Alianga Portuguesa de AssociagBes de Doengas Raras e votagdo de
proposta de ades3o a esta Institui¢do

. Esclarecimentos relativos  situacio da APOI perante as FederagBes FEDRA e OIFE

. Apresentac3o de novos Sécios Efetivos da APOL.

- Dezembro:

. Apresentacdo, discussio e aprovagio do Plano Estratégico e Orcamento da APOI
para 2016

. Elei¢Bes para os Org3os Sociais, para o mandato 2016-2020

. Apresentacio de novos Sécios Efetivos da APOI

1.2 — APOI com novos Corpos Sociais — eleitos por unanimidade em Assembleia
Geral do dia 12 de Dezembro de 2015:

Mesa da Assembleia Geral

Direco
Presid
M Céu Barreiros
Vice Presidente
Fatima Godinbo
-
Susana Antonio

Tesoureirc

2015
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1.3 — APOI reconhecida pelo INR,IP como Organizagdo Nao Governamental para as
Pessoas com Deficiéncia - O Decreto-Lei n.2 106/2013, de 30 de julho, define o
estatuto das organizacdes nio-governamentais das pessoas com deficiéncia

{ONGPD), bem como os apoios a conceder pelo Estado a tais arganizacgdes.

1.4 — Alteracdo dos Estatutos da APOI, por obrigagdo inerente & publicagdo do
Decreto Lei n2 172-A/2014.

1.5 — Atualizacio da Base de Dados da APOI e implementa¢io de um
novo sistema/software de Gestdo de Sécios e faturacdo, com o apoio da
empresa T&T.

'r&T Software

1.6 Protocolos de Parceria:

. NOVOS PROTOCOLOS

- Cidade Aféavel, apoio domicilidrio - a Cidade Afavel é uma empresa que trabalha
na 4rea do apoio domicilidrio e que promove servicos de higiene e conforto;
enfermagem (algaliacBes, soroterapia, inje¢Bes, controlo da glicémia, pensos,
administracio de sondas, controlo dos sinais vitais, prevengdo de ulceras de
pressio, posicionamentos, etc); fisioterapia; confe¢do de alimentacio;
administracie de medicagio; psicologia; limpezas, companhia e
acompanhamento exterior; aulas de informatica.

A Cidade Afdvel proporciona aos beneficidrios associados da APOI e respetivos
familiares {ascendentes e descendentes), 15% (quinze por cento) de desconto em
todos os servicos prestados pela Cidade Afével.

Saiba mais em www.cidadeafavel.pt

- My Home, apoio domicilidrio - A My Home proporciona aos associados,
colaboradores e familiares diretos da APOl o acesso aos seus servigos,
nomeadamente acompanhamento personalizado durante algumas horas por dia,
seja numa base regular ou em servicos pontuais; higiene pessoal; fisioterapia ao

domicilio; enfermagem aa domicilio; estimulagdo cognitiva; acompanhamento

a doentes de Alzheimer e outras deméncias; apoio a convalescenca; apoio a h

pessoas deficientes; baby-sitting; teleassisténcia (CARE 365). Para além destes @ l ' ‘y ome
servicos, a My Home promove aos seus Clientes, a venda ou aluguer de ajudas e
téenicas (camas articuladas, cadeiras de rodas, andarilhos), a venda de materiais para

incontinéncia, homeadamente fraldas, resguardos, cremes, luvas, etc. e a venda de

suplementos alimentares para idosos, assegurando hormalmente a entrega no

domicilio do cliente.

A My Home proparciona através deste protocolo os seguintes desconto sobre a sua

tabela anual: 5% em servicos até 9h semanais; 10% em servicos de 10h a 15h

semanais; 15% em servigos de 16h a 25h semanais; 20% em servigos de 26h a 40h

semanais; 25% em servicos superiores a 40h semanais; 10% em servicos CARE365.

Saiba mais em www.myhme.pt
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PROTOCOLOS EM CONTINUIDADE

- Novartis Oncology - acies de sensibilizacda, divulgagéo e formagio para a O,

- Faculdade de Psicologia da Universidade de Llisboa - oferta de servicos de
intervencio psicoldgica na érea da psicologia da saude, sendo os objetivos, a
promocdo e a protecdo da salde, a prevencdo das doengas, a facilitacdo da
adaptaco a doenca e 3 disfuncio e a manutengio e promogéo da qualidade de vida,
e intervencio psicoldgica individual e grupal para a promogdo da integridade
pessoal, sentido de vida e bem-estar.

- Gesbanha — oferta de servicos de contabilidade a APOI

- LabMed Satide — descontos e acesso a servigos de salde

- Zeliarte (artes decorativas) — descontos em servigos; apoio na angariagdo de
fundos

- Centro de Medicina de Reabilitagio do Alcaitdo — apaio a divulgacio e formagdo
sobre Ol

- Associacio Cultural “O mundo do espectaculo — Teatro de Areia” - acles de
sensibilizac8o e formacio cultural, acdes de divulgacdo, formagdo e informagdo

- REdelab - descontos e acesso a servigos de satide
- ESTeSL — acBes de formagio e apoio a investigagio

- Associagio Partuguesa de Apoio @ Mulher com Cancro da Mama - Tabela de
Servigos para Sécios da APOI igual a dos Sécios da APAMCM
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2 - PROJETOS ESPECIFICOS:

2.1 Projeto “Informar para melhorar”- criacdo, publicagdo e divulgagio de material
pedagbgico e promocional sobre Ol, entrevistas e reportagens
Objetivo: divulgagio da patologia e das atividades da associagdo

Em 2015:
- Criacdo de novo dominio Web da APOI — apoi.pt

- Lancamento do novo WebSite da APOl com apoio da SQURCES - Associagdo
Portuguesa de Osteogénese Imperfeita lanca novo site com apoio da
empresa SOURCES.

Com dedicacio, competéncia e profissionalismo a SOURCES foi incansdvel na
preparagdo do novo site da APOL.

Como reconhecimento pedimos a todas os nassos Amigos e Seguidores que visitem

a pagina do facebook e fagam Gosto.
Ajudem a divulgar quem nos ajuda a divulgar a Osteogénese Imperfeita.

SOURCES
— Reportagem na RTP1 — Grande Jornal, com a colaboracdo da sdcia Maria Isabel
Vildo
2.2 - Programa de Consultadoria — o “Programa de

Consultadoria” é o nome de mais uma iniciativa da APOI, prog ra ma
promovida com o apoio de médicos que de forma voluntariosa CONSULTADOR‘A |

aconselham ou orientam os nossos portadores de Ol

relativamente a situacBes clinicas especificas. Destinado a sdcios

da APOI ou seus familiares portadores de Ol, este programa visa

sobretudo esclarecer duvidas relacionadas com a patologia,

melhorar a situacio clinica através da orientagdo para consultas

de especialidade, promover o melhor conhecimento no seio das familias e assegurar
que os servigos prestados aos doentes sdo feitos por especialistas com experiencia
em Ol

A metodologia inclui o diagnéstico inicial de necessidades especificas de cada
participante e a defini¢do do respetivo plano de apoio. O processo avanga depois de
forma a garantir que a orientagdo dos doentes é a mais adequada 4 sua situacdo e

em caso de hecessidade s3o realizadas consultas médicas com especialistas.
Incluem-se neste programa, também, consultas de pedido de segunda opinido.

Saiba mais em http://apoi.pt/programa-de-consultori
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2.3 - “Projeto Osteogénese Imperfeita em Portugal” - A Associagdo Portuguesa de Y
Osteogénese Imperfeita, tem a decorrer o projeto “0Ol em Portugal” que visa — : S
conhecer melhor o pancrama da doenga no nosso Pais. Quantos somos, onde e s mi;;;
estamos, quais oS maiores problemas com que nos deparamos, etc.

Sé conhecendo esta realidade poderemos tentar melhorar as respostas necessarias. PARTICIPA

Até hoje nunca foi feita no nosso Pais uma avaliagdo como esta e aquilo que se preenchendo este questionério
pretende é obter dados concretos para poder fundamentar as nossas exigéncias.
Participe em http://apoi.pt/projetos/osteogenese-imperfeita-em-portugal/

FAZ OUVIR A TUAVOZ

2.4 — Projeto “#Saber+” - O Projeto #Saber+ representa uma
campanha de divulgacdo sobre a O.l. e as suas implicacdes,
através das redes sociais. A Campanha foi langada durante o
més de Maio e durante este més todos os dias foi langado um
cartaz diferente sobre a Osteogénese Imperfeita.

Se vocé quiser usar estas imagens para fins educativos ou de
divulgacio da patologia pode facilmente descarrega-las e
divulga-las.

Pode encontra-las em http:/[agoi.gt[groietos[saber[

2.5 — “Psssttt... can | tell you a secret?? Santa Claus broke a leg” — tradugdo do
livro “o Pai Natal partiu uma perna

Com o apoio de Vasco Matias e da Gadé, a APOI langcou em versio digital o livro
“Santa Claus broke a leg”.

Fica a partir de agora disponivel a aquisi¢do em http://apoi.pt/pssstit-can-i-tell-
you-a-secret-santa-claus-broke—a-leg/.

2.6 & - Prajeto “#Rund Osteogénese Imperfeita” — Com o espirito
g\\“ % efse voluntario de vérios atletas a APOI criou o projeto #RUN4
Osteogénese Imperfeita, que visa levar a divulgacdo da
patologia mais longe e dar a conhecer a associacdo através da
participacio em vérias Corridas/Caminhadas.
A Equipa “#RUN4 Osteogénese Imperfeita” ja participou:

— ha 42 Corrida/ Caminhada D Estefania — Dia da Mae
— ha Corrida Marginal a Noite 2015;

—na Corrida da Linha 2015
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2.6 — Fundo Solidério da APOI — O Fundo Solidario da APOI é um projeto criado, por
iniciativa de alguns sécios, para permitir que as obrigacBes dos associados numa
situaco financeira mais desfavorecida se possam manter regularizadas

Objetivo: criar um fundo a partir do qual se possam regularizar as quotas dos
associados em situagio econdmica mais dificil.
Saiba mais em http://apoi.pt/funda-solidario/

Em 2015 — n3o houve nenhuma solicitacdo para a utilizacdo deste fundo
Colaboragdo da sécia: Luisa Pereira

2015
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3.ATIVIDADES SOCIAIS, DE DIVULGACAO e CONVIVIO

3.1 — Workshop de Satde Ossea — Para dar continuidade s acBes de sensibilizacdo
da comunidade e & promo¢3o da salide dos doentes através de acdes de formacéo, a
APQI realizou o Waorkshop de Satde Ossea — Vida plena em todas as idades, no dia 28
marco de 2015, em parceria com a Cooperativa de Ensino do laranjeiro —
Cooperativa de Ensino do Laranjeiro - Coopmel gque nos acolheu de forma
entusiastica e dedicada.

Entre palestras onde aprendemos como manter a satde dssea, qual a importéncia da
nutricio neste processo e como a atividade fisica também nos pode ajudar passamos
uma manha agradavel e divertida.

Workshop
SAUDE OSSEA

Vida Plena em todas as idades
28 margo 2015

0Sh00 — Recepgio
08h15 — Construindo © nosse caminho
A APOL na comunidade
M Céu Barrairos
03h30 - Satde dssea
O que &, COmO Manter, COmO Promover
Dra Fatime Godinho
10h15 - Nutricdo
{mporténcia da alimentacdo
Dra Ana Cstarina Moreira
11600 ~ intervalo
11h30 - Prevengio de quedas
Dra Fatima Godinho
12h30 ~ “Eu sou capaz!”
Atividade fisica para promocio da salde dsses
Eima Cardoso-Peiigangs

13400 ~ Almogo AMIVERSARIO DA APOI

14!100 “Dobragens de Afetos” - Workshop de Origami
Academia do Papel :
A Técnica de Origami, tem o poder de estimular u 5
cérebro e em simultaneo ser um excelente B T
terapis ocupacional ou
Dobrando afetos vamos aprender gu

divertidos.

Local —Insta
Rua Cesar an‘o n¢ SG
2810- — Almada

Organizacao

COSTAHELENA
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3.2 - “Dobragens de afetos” — Warkshop de Origami - Com a colaboragdo dos
nossos parceiros “Academia do Papel”, realizamos o primeiro Workshop de Origami
“Dobrar Papel, Desdobrar o Cérebro”.

A Técnica de Origami, tem o poder de estimular o cérebro e em simulténeo ser um
excelente meio de terapia ocupacional ou entretenimento familiar.

Dobrando afetos vamos aprender que os momentos de cuidar podem sempre ser
|Gdicos, criativos e divertidos.

Feliz Aniversario
de mdos dadas
e contigo ne coragdo

3.3 — Aniversério da APOI - Comemoramos 9
anos de vida e atividades em FESTA e entre
AMIGOS

OBRIGAgO.,. ;;
Z%SQNNE Ac%ﬁgf%% €
xuﬁukmnmmsas % ym

g! @ TAK FaLEMINOERT

3.4 - 42 Corrida/Caminhada D. Estefania (Dia da Mae) — A APOI esteve presente,
uma vez mais ha Corrida D Estefania — Dia da Mé&e. Este ano esta carrida teve uma
particularidade especial, pois serviu de mote para lancar o novo projeto da APOI
“HRUN4 Osteogénese Imperfeita”.

%9 Corrids / Ceminhede
BikN] ESTEF4NI

Dia da Mde  Domingo-3 Maio - 10h
romesaspus Lisho2 B0 prescinde de ter um haspital pedidtrico

Partidn Chegecs: av Braseis
sargam do Te{o - frente 4 antigs Fil)

-, "“" > :l_!___g;m\ aopr. 2 o
G == DR
A S 4 z?wuw“*a 2] ‘%nwv&g

s e

10
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EVENTO
SGLIDARI®

Vamas AIUDAR
@ AP Ostecgénese Imperfeits
£ 3 Catarna Santos

3.5 —Fvento Solidario do Montijo - Foi com muito gosto quea
Associacio Portuguesa de Osteogénese Imperfeita esteve presente no
EVENTO SOLIDARIO organizado pelo Gindsio Clube do Montijo, no dia
8 de novembro, para angariagdo de fundos para a APOl e para a
jovem Catarina Santos.

Participacdo — cerca de 1100 pessoas

A adesio foi fantastica e estiveram presentes vdrias dezenas de

atletas que representaram varios ginasios e clubes da margem sul.
v TRAMPOLINS

Animaram o dia multiplos voluntarios que sensibilizaram a comunidade  qsnamiinG 015 -
para os problemas dos portadores de ostecgénese imperfeita e paraa  vzumBa Mh,émw,,.iii
importancia do apoio & Catarina Santos. :*ABATA _ S el
. 5 - _— DANCAS SALAO
Fai possniel ter a decorrer sessBes de primeiros SOCOIros COM 2  conrnoicnsn
colaboragio dos docentes da ESTeSL v RASTREIOS 7
vE OUTROS

i sochA:

3.6 — ENCONTRO de NATAL, de portadores de Ol e
familias - E com muito gosto que informamos que o
ENCONTRO de NATAL da nossa associagdo, realizado no
dia 12 de dezembro, foi um sucesso a todos os niveis. A
participagio foi de acordo com as expectativas e a
rececdo amistosa e cordial com que os colaboradores
do hotel DOLCE Campo Real nos receberam foram
absolutamente fantasticas, tendo sido incansaveis para
que nos sentissemos em “casa” e que nada hos faltasse.

OSTEQGENESE IMPERFEITA

ENCONTRO DE PORTADORES £ FAMILIAS

Com a dedicacio dos nossos especialistas, aprendemos 12 dezembro 2015

mais sobre o estado actual da Ol no que diz respeito aos : > - ‘ , B
novos tratamentos e opgdes terapéuticas para os nossos saber +, coma APOI 7"
doentes. venha falar com os especialistas

O facto do DOLCE Campo Real nos ter acolhido e ter permitido

que este evento se realizasse na regido do Turcifal, permitiu também envolver a
comunidade local promovendo a divulgacdo da patologia e sensibilizando para os
problemas dos portadares de osteogénese imperfeita.

programa

09h30 - abertura do secretariado

10h00 -~ rece¢do e hoas vindas

10h15 — Saber +, na perspetiva médica

11h00 ~ intervalo para café

11h30 ~ Saber +, na perspetiva cirtrgica

12h00 ~ Saber +, sobre o impacto da osteogénese
imperfeita na familia

13h00 - almogo de Natal

el 14h30 - apresentacdo da nova pdgina web da APOI
14h45 - apresentagdo do projeto “Of em Portugal”
15h00 — assembleia geral da APOI (participacio gratuita)

LOCALIZAGAD: SE QUISER PASSAR O FItA DE SEMANA:
Rua do Campa ~ Tuscifal ' ~Quarts Sngle - € 80,00/ Por noite / Por quarto
TORRES VEDRAS - Quarto duple £ 90,00/ Por noite / Por quarto

O DOLCE CampoReal é um resort situado em Torces Vedras, na regide Oeste de Portugal, Localizado a apenas
SR 3 minutos de Lisboa, Num local idilico, perta do centro da capital.

Dispde de SPA, Centro Equestre, campo de golfe, piscina interior e éxterior, campo de ténis, e restaurantes 1 1

conmtuina oferta gastrondmica de exceléncia,

WO P
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3.7 — Site OLX — A APOI continuou a usar a plataforma de venda on-line oLX
para divulgagio e angariacdo de fundos através dos seus produtos soliddrios

3.8 - Plataforma “Solidariedade LOW COST” — com o objetivo de
tornar soliddrios os pregos da APOIl e de promover a divulgagdo e
venda dos nossos produtos foi criada mais uma plataforma de
vendas on-line através das Redes Sociais. Visite a Pagina
Solidariedade LOW COST.

3

3.9- Plataforma eSolidar - A APOI comecou a usar a plataforma de venda on- 2poi
line eSolidar para divulgacio e angariagio de fundos através dos seus produtos
solidarios

3.10 APOI nas redes sociais

SRR
o mor dinamizaco da pagina do Facebook -

https://www.facebook.com/a.posteogeneseimperfeita/?ref=hl
GOSTOS — mais de 2700

- criagdo e dinamizagdo da pagina do Twitter -
T ol https://twitter.com/APOI2006
gt " SEGUIDORES - 47

i
ey e
' : . - dinamizagdo da pagina Google+ -
g : :
.. |SAVE the DAT Ph"z,oﬁ https://plus.google.com/u/0/101676851103000980582
; L SEGUIDORES — 123

3.11 — Feira da Buzina — realizada em Lisboa, a 29 de novembro,
esta foi mais uma campanha de angariacio de fundos e divulgacéo

da APOI

12
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3.12 - Dia Internacional da Osteagénese Imperfeita

Este ano a APOl marcou o Dia Internacional da Ol com uma mega
campanha educativa e de sensibilizacio da comunidade através das
redes sociais

13
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4 - ATIVIDADES EDUCACIONAIS E CIENTIFICAS

4.1 - Projeto Painless - As dores das fraturas e as dores do dia a dia podem ter um
impacto significativo na vida dos jovens com Osteogénese Imperfeita (Ol) e tém sido
identificadas como um dos problemas principais a afetar a sua qualidade de vida.

O seu tratamento é fundamental para minimizar as limitagdes funcionais, a
integracio escolar e a socializacio. Nesse sentido, apesar do tratamento médico
desempenhar um papel importantissimo no controle da dor na Ol, as estratégias
psicoldgicas s3o também componentes criticos desse tratamento.

Até hoje n3o foi feita ainda nenhuma pesquisa sobre a eficdcia do tratamento
psicolégico da dor no seio da populagdo com Ol, no entanto, trabalhos realizados
noutras doencas tém vindo a mostrar a - : = - - . - :
que 2 implementagio de estratégis  MENQS DOR: OS JOVENS GANHAM CONTROLO
psicologicas  juntamente  com o

tratamento médico levam a uma franca .
melhoria da qualidade de vida dos

/
doentes, por isso a criacdo de programas §§ , —'E iy e Y < '
online de intervengdo psicoldgica na dor Focusnda daPacoiogs el sssociscis porsapesage NHUCE

frteagenase mperfeita
revelam-se ferramentas inovadoras e
uma  opgio  atraente para  os ofi® sheffield Children's Ofeareq
adolescentes. Este  formato  permite ot NHS Foundation Trust ﬁg‘,ﬁﬁ;‘

também ultrapassar barreiras geogréficas

e econdmicas.

Desta forma a Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa e a Associa¢do
Portuguesa de Ontogénese Imperfeita uniram-se para criar o Programa MENOS DOR
— os jovens ganham controlo. Connosco estdo também especialistas, investigadores e
associagdes de outros paises como Espanha, Inglaterra e Alemanha, a quem
convidémos para participar e publicar a plataforma nas suas linguas.

Este projeto, iniciado em 2015, prevé a continuacido durante o proximo ano para a
implementa¢do da plataforma online e possibilidade de estudo dos resultados
obtidos.

4.2 - Sessdo “Uma nova Cultura na Sadde” - A APOI foi convidada a estar presente,
juntamente com figuras de destaque ligadas a saide em Portugal, nomeadamente
do atual ministro da salide, num encontro promovido pela candidatura do Sr. Prof
Sampaio da Névoa a Presid&ncia da Republica.

O encontro visava promover uma hova cultura para a salde e a APOl ndo pode
deixar de alertar para as dificuldades que os nossos doentes enfrentam no dia a dia e
o que pode ser feito para melhorar a qualidade de vida dos portadores de Ol.

A Presidente da hossa associacio fez-se ouvirl

Esta intervengdo teve ainda mais relevo uma vez que se assinalou o Dia Internacional
da Pessoa com Deficiéncia.
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4.3 - Conferéncia Nacional EUROPLAN — a APOI esteve representada, pela sua
Presidente, na Conferéncia Nacional FUROPLAN, sendo acompanhada pelas sécias
Fitima Godinho e Sandra Gaivota. A Conferéncia, integrada nas Comemoracgdes do
Dia das Doencas Raras 2015, teve como lema “Dia a dia, de m3os dadas”.
Organizada pela Alianga Portuguesa das AssociacBes de Doencas Raras, a
Conferéncia Nacional EUROPLAN, decorreu nos dias 27 e 28 de fevereiro, na
Assembleia da Republica, e pretendeu ser um espago de trabalho e debate sobre a
situacdo atual do pais em relag8o a 6 temas:

1. 1- Metodologia, Governanga e Monitorizacio do Plano Nacional

2. 2- Definicio, Codificagio e Inventariagdo de Doengas Raras

3.  3-Investigagdo em Doengas Raras

4. 4 Centros de Referéncia (CR) / Rede Europeia de Referenciacdo / Cuidados : @ g e

de Satde Transfronteirigos e F

5 5. Medicamentos Orfios e Tratamentos para Doengas Raras

6. 6- Servicos Sociais para Doengas Raras
Pretendeu-se ter uma assisténcia representativa todas as classes envolvidas e
interessadas neste tema em cada um dos workshops {investigadores, médicos,
enfermeiros, terapeutas das dreas envolvidas e outros profissionais de sadde, a
trabalhadares dos servigos sociais, educadores, cuidadores, doentes, academia e,
obviamente, decisores) e obter respostas, propostas e consensos.

4.3 — Semindrio Call to Action 2015 — a APOI esteve presente num Seiucdes

o) A R
evento sd sobre Fundraising: Semindrio de Fundraising Call to SEMINAR[O e inspiracao.
Action. FUNDRAISING para o fundraising

Este Seminario permite momentos de troca de experiéncias, ca“toaction ol
inspiragio e aprendizagem sobre angariagdo de fundos! Um tema

critico para todas as organizagdes ndo-lucrativas que, como a

nossa, procuram sustentabilidade financeira para poderem desenvolver as suas
atividades e cumprir a sua Missdo.

O dia foi marcado com a apresentacgdio de casos concretos em vérias técnicas de
fundraising: angariar fundos junto de muitas pessoas ou de poucas que podem dar
grandes donativos {grandes doadores), ou das empresas; e através do marketing
adequado: desde o online, até a utilizacdo das histdérias como a grande ferramenta
para envalver e tacar no coragdo dos potenciais doadores.

‘Descobrira
D-teogeness
Imperfeita

" 2poi
4.4 - Sessda Pedagégica na Delegagio da Amadara da Cruz Vermelha Mm&;w&‘
Portuguesa - A Osteogénese Imperfeita (Ol) é uma doenca rara do
tecido conjuntivo que se caracteriza por uma grande fragilidade éssea, "‘".;"‘«"“.;"".—.+
levando a fraturas frequentes.
Para esclarecer acerca destes e de outros aspetos a Associagdo
Portuguesa de Osteogénese Imperfeita, esteve como convidada a b=

apresentar uma sessio de esclarecimento na Delegagdo da Cruz Fipivlpan ot

Vermelha da Amadora, particularmente dirigida a tripulantes de BN taes

ambulancia e técnicos de emergéncia pré-hospitalar. Entrasa Gratuits limitada 3
iotagdo da sala.

27 de Novembro de 2015
20130
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2015

4.5 -~ Formacio Gestio e Qualidade — A Tesoureira da APOI frequentou com
aproveitamento a Formag3o em Gestdo da Qualidade, integrada no projeta iniciado
em 2014, “Aprender para Fazer”.

O “Projeto APRENDER PARA FAZER”, pretendeu promover a formac3o e capacitagdo
dos érgdos dirigentes da APOI em vérias vertentes, quer no que diz respeito a
organizagio e gestdo interna da instituicdo, quer na atualizagdo de conhecimentos
técnico-cientificos. O objetivo principal desta formacdo foi capacitar os orgaos
dirigentes da APOl de ferramentas necessdrias a permitir a melhoria da gestdo
interna da instituic3o e melharia da capacidade financeira da APOL. A participagdo na
102 edicdo do Programa Gestdo&Qualidade Base - organizacdo ENTRAIUDA e
Fundacio Manuel Violante permitiu implementar na APOl um sistema de Gestdo da
Qaulidade.

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

4.6 - .Divulgagio de artigos cientificos sobre Ol aos profissionais de sadde
colaboradores da APOIL;

4.7 - apoio a trabalho de aluna de ortéptica da Escola Superior de Tecnologias da
Satide de Lisboa

4.8 - apoio a trabalho de aluna do 112 ano da Escola Secundaria Vergilio Ferreira

16
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—= I o 2015

5. ATIVIDADES DE COOPERACAOQ E REPRESENTACAQ INTERNACIONAL

5.1 - continuagdo do mandato de Tesoureira do Conselho Executivo da OIFE pela
delegada nacional da APOI, Maria do Céu Barreiros

5.2 - Assembleia-geral da OIFE — Oslo, Outubro - Este ano a Associacio Norueguesa
de Ol recebeu os delegados da OIFE para a assembleia anual, aproveitando a ocasifo
do Topical Meeting “Soft Issues, Soft Tissues — Ol is more than fractures)., sendo a
nassa delegada responsavel pela moderacdo e orientagio dos trabalhos.

Ressalva-se a importancia desta reunido para a comunidade internacional de Ol, uma
vez que foram alterados os estatutos desta organizacdo no sentido de promover uma
maior equidade e igualdade de oportunidade entre os membras efetivos, alteracdes
estas que foram sugeridas pela nossa delegada.

Adicionalmente, importa ressalvar que a OIFE elegeu este ano uma nova Presidente,
Sra Ingunn Westerheim, da Noruega.

5.3 - colaboragdo na tradug@o do novo Website da OIFE

5.4 - Tradugdo e divulgagdo do livro “O Pai Natal partiu uma perna” pelas Associagdes
congéneres

QIFE YOUTH MEETING - RERLIN 2015

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

0l FE,‘ rf! :vo EVERYONE!

5.6 - Colaboragio com ABOI {Associagio Brasileira de Ol) no encaminhamento
de doentes e profissionais de satide do Brasil

Obrigado pelo vosso apoio!
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nao esqueca!

Se fez donativos a

Associacao Portuguesa de Osteogénese Imperfeita |

durante o ano de 2015;

associagao portuguesa de
osteogenese imperfeita

a p O :
F!“;
e,

3
1
¥

A APOI recorda que 25% do valor dos donativos atribuidos a Associacio
sdao 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
tecibos emitidos pelos nossos sevicos, relativos a “donativos no Anexo
H, Quadro 7, com o codigo 720, referente ao sujeito passivo mencionado
nos respetivos recibos (50890292 4).

SE AINDA NAO O FEZ AINDA ESTA A TEMPO!

TODOS 0S DONATIVOS RECEBIDOS ATE AO DIA 31 DE DEZEMBRO
TERAO EMISSAO DO RESPETIVO RECIBO
PARA PODER USUFRUIR DESTE BENIFICIO FISCAL

Pode fazer o seu donative por PAYPAL

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

. NIB 00360 015 991 000 50812 46 (Montepio Geral) .1




