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I N T R O D U Ç Ã O  

A Osteogénese Imperfeita (OI) é uma doença hereditária do tecido conjuntivo, com uma 
incidência abaixo de 1:20 000, sendo por isso considerada uma doença rara. 
A expressão Osteogénese Imperfeita significa “formação de osso imperfeita”, que caracteriza o 
mais predominante sintoma da OI: fragilidade óssea. Sem uma causa aparente, os ossos das 
pessoas afetadas fraturam, podendo ocorrer em qualquer idade, mesmo antes do nascimento. 
 
As pessoas com OI e as suas famílias vivem frequentemente uma sensação de angústia, solidão e 
desorientação. O diagnóstico é geralmente difícil, principalmente nas formas mais leves da 
doença, uma vez que os sintomas são muito diversos. O acesso aos tratamentos é 
consequentemente limitado, levando a graves deficits não só na reabilitação, mas também na 
prevenção e promoção da saúde. Contudo, a maior partes dos afetados por OI têm grande 
capacidade de comunicação e adaptam-se à sua realidade. 
 
A APOI é uma organização de voluntários, que conseguiu obter o apoio de grandes Instituições 
como a OIFE (Osteogénesis Imperfecta Federation Europe) e a FEDRA (Federação Nacional para 
as Doenças Raras), mantendo-se conectada com organizações de OI de todo o mundo, 
profissionais de saúde e outros parceiros da comunidade das doenças raras. 
Cooperação, solidariedade e responsabilidade são as palavras que melhor definem esta 
organização, em prol da saúde e bem-estar de todos os que a procuram. 
 
Não nos encaramos como "doentes" sofrendo de uma doença rara, muitas vezes desconhecida e 
incapacitante. Em vez disso, encaramos a OI como uma patologia que desafia os seus portadores 
a ter uma atitude diferente perante a vida. Assim, incentivamos as pessoas a manterem-se 
otimistas, positivas, ativas e independentes, promovendo a sua inclusão na sociedade como 
cidadãos de pleno direito. 
 
 
 
 
 



O B J E T I V O S  F U T U R O S  

Continuando a desenvolver a sua linha de ação na mesma direção que até aqui tem 
vindo a seguir, a APOI pretende continuar a promover a divulgação da doença e a 
estimular o interesse de profissionais de forma a desenvolver uma "rede" de 
intercâmbio, experiência e sobretudo uma referenciação dos nossos doentes.  
A investigação científica em osteogénese imperfeita têm tido um desenvolvimento 
particular, sendo a APOI parceira e parte ativa em vários trabalhos de investigação. 
 
Ressalva-se que a implementação do Plano de Ação para o próximo ano está em muito 
dependente quer da nossa capacidade humana, quer dos nossos recursos financeiros, 
que estão fortemente dependentes de mecenato. 
 
Importa também relembrar que as atividades da APOI se têm concretizado até aqui, 
com recurso a trabalho exclusivamente de voluntariado, exercido em regime pós 
laboral, pelo que os nossos voluntários desenvolvem as atividades da associação 
conjugando-as com as suas responsabilidades pessoais, familiares, profissionais e, por 
vezes, lidando com as dificuldades inerentes à próprias doença. 
 
Nos últimos anos a APOI tem levado a cabo campanhas de divulgação a nível nacional 
e, atividades de grande impacto e visibilidade a nível internacional. 
O carinho e interesse com que somos recebidos, são essenciais para mantermos o 
otimismo, dedicação e esforço, encorajando a nossa equipa a prosseguir, bem como a 
envolver as famílias como parte ativa desta caminhada que é de todos nós.  



PLANO DE ATIVIDADES PARA 2019

Propomo-nos desenvolver atividades focando três 
OBJETIVOS ESTRATÉGICOS

Educação 
para a Saúde; 
Capacitação; 

Integração 
Social

Melhoria da 
organização e 
prestação de 
serviços da 

APOI 

OBJETIVO 2 OBJETIVO 3

NÚMERO DE ASSOCIADOS

Orgulhamos-nos de informar que graças aos projetos e
estratégias implementados no ultimo ano, o número de

associados da APOI continua a crescer.

25%
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JÁ SOMOS 225!

Sensibilização 
da sociedade e 

o estimulo ao 
interesse 
médico  

OBJETIVO 1



OBJETIVO ESTRATÉGICO 1

PROMOVER A MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA DOS PORTADORES 
DE OSTEOGÉNESE IMPERFEITA PROMOVENDO A SUA EDUCAÇÃO PARA 

A SAÚDE,  A SUA CAPACITAÇÃO E A MELHORIA DA AUTOESTIMA 
COMO FORMAS DE ATINGIR MELHOR INTEGRAÇÃO SOCIAL 

www.apoi.pt

NOTA: identificados a verde estão os projetos com maior enfoque para o ano de 2019



OBJETIVO ESTRATÉGICO 2
PROMOVER A MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA DOS PORTADORES 

DE OSTEOGÉNESE IMPERFEITA ATRAVÉS DA SENSIBILIZAÇÃO DA 
SOCIEDADE E DO ESTIMULO AO INTERESSE MÉDICO 

www.apoi.pt



OBJETIVO ESTRATÉGICO 2
PROMOVER A MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA DOS PORTADORES 

DE OSTEOGÉNESE IMPERFEITA ATRAVÉS DA SENSIBILIZAÇÃO DA 
SOCIEDADE E DO ESTIMULO AO INTERESSE MÉDICO 

www.apoi.pt



OBJETIVO ESTRATÉGICO 3
 PROMOVER A MELHORIA DA ORGANIZAÇÃO E PRESTAÇÃO DE 

SERVIÇOS DA APOI 

www.apoi.pt



ORÇAMENTO PARA 2019

15900€

PREVISÃO ENTRADAS

1190€

DIFERENÇA

PREVISÃO SAÍDAS

14710€ 
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