PLANO DE ATIVIDADES
E ORCAMENTO

e 2019 o

www.apoi.pt
osteogenese imperfeita gera|@a pOi.pt

associagao portuguesa de




INTRODUGCAO

A Osteogénese Imperfeita (OI) € uma doenca hereditdria do tecido conjuntivo, com uma
incidéncia abaixo de 1:20 000, sendo por isso considerada uma doenca rara.

A expressdo Osteogénese Imperfeita significa "formacdo de osso imperfeita”, que caracteriza o
mais predominante sintoma da OI: fragilidade 6éssea. 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 familias vivem frequentemente uma sensa¢do de angustia, soliddo e
desorientacdo. O diagndstico é geralmente dificil, principalmente nas formas mais leves da
doenca, uma vez que os sintomas sdo muito diversos. O acesso aos tratamentos é
consequentemente limitado, levando a graves deficits ndo sé na reabilitagcdo, mas também na
prevenc¢do e promog¢do da saude. Contudo, a maior partes dos afetados por OI tém grande
capacidade de comunicacdo e adaptam-se & sua realidade.

A APOI é uma organizacdo de voluntdrios, que conseguiu obter o apoio de grandes Instituicdes
como a OIFE (Osteogénesis Imperfecta Federation Europe) e a FEDRA (Federa¢cdo Nacional para
as Doencas Raras), mantendo-se conectada com organizacées de Ol de todo o mundo,
profissionais de saude e outros parceiros da comunidade das doencas raras.

Cooperacdo, solidariedade e responsabilidade sdo as palavras que melhor definem esta
organiza¢do, em prol da satde e bem-estar de todos os que a procuram.

Ndo nos encaramos como "doentes" sofrendo de uma doenca rara, muitas vezes desconhecida e
incapacitante. Em vez disso, encaramos a Ol como uma patologia que desafia os seus portadores
a ter uma atitude diferente perante a vida. Assim, incentivamos as pessods a manterem-se
otimistas, positivas, ativas e independentes, promovendo a sua inclusdo na sociedade como
cidaddos de pleno direito.



OBJETIVOS FUTUROS

Continuando a desenvolver a sua linha de agdo na mesma dire¢do que até aqui tem
vindo a seguir, a APOI pretende continuar a promover a divulga¢do da doenca e a
estimular o interesse de profissionais de forma a desenvolver uma "rede" de
intercmbio, experiéncia e sobretudo uma referencia¢cdo dos nossos doentes.

A investigacdo cientifica em osteogénese imperfeita tém tido um desenvolvimento
particular, sendo a APOI parceira e parte ativa em vdrios trabalhos de investigacgdo.

Ressalva-se que a implementacdo do Plano de Acdo para o préoximo ano estd em muito
dependente quer da nossa capacidade humana, quer dos nossos recursos financeiros,
que estdo fortemente dependentes de mecenato.

Importa também relembrar que as atividades da APOI se tém concretizado até aqui,
com recurso a trabalho exclusivamente de voluntariado, exercido em regime pés
laboral, pelo que os nossos voluntdarios desenvolvem as atividades da associacdo
conjugando-as com as suas responsabilidades pessoais, familiares, profissionais e, por
vezes, lidando com as dificuldades inerentes & proprias doenca.

Nos ultimos anos a APOI tem levado a cabo campanhas de divulga¢do a nivel nacional
e, atividades de grande impacto e visibilidade a nivel internacional.

O carinho e interesse com que somos recebidos, sdo essenciais para mantermos o
otimismo, dedicacdo e esforco, encorajando a nossa equipa a prosseguir, bem como a
envolver as familias como parte ativa desta caminhada que é de todos noés.




PLANO DE ATIVIDADES PARA 2019

Propomo-nos desenvolver atividades focando trés
OBJETIVOS ESTRATEGICOS

OBJETIVO 1 OBJETIVO 2 OBJETIVO 3

NUMERO DE ASSOCIADOS

Orgulhamos-nos de informar que gracas aos projetos e
estratégias implementados no ultimo ano, o numero de
associados da APOI continua a crescer.
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25% JA SOMOS 225!
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OBJETIVO ESTRATEGICO 1

PROMOVER A MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA DOS PORTADORES
DE OSTEOGENESE IMPERFEITA PROMOVENDO A SUA EDUCACAO PARA
A SAUDE, A SUA CAPACITACAO E A MELHORIA DA AUTOESTIMA
COMO FORMAS DE ATINGIR MELHOR INTEGRACAO SOCIAL

Acdo Social, destinada a

na sua integracdo social e
comunitaria

apoiar todos os doentes com
OSTEOGENESE IM PERFEITA,
e seus familiares, sobretudo

Objectivos Operacionais

Projeto

Descricdo

Projeto

Objetivo do projeto

Atividades

e disponibilizagao de ajudas
técnicas e servigos de apoio
domiciliario)

Promover apoio social (aquisicdo

“Projecto APOlar-te”;

a Saude

Promover agbes de educagdo para

Promover material pedagogico e
outros meios de facilitagdo da
integracdo

Promover acbes de capacitacdo e
melhoria da autoestima

Brochuras tematicas

Guia de Saude

Melhaorar a inclusdo
através da mais rapida
reabilitacdo;

Criar parcerias para obter
descontos na aquisicdo de
material e servicos de aoio

domiciliario

apoio aos sdcios para
aquisicdo ou empréstimo de
ajudas técnicas

melhorar o conhecimento
das familias de forma a
torna-las parte ativa na
promocdo da sua saude

Waorkshop (aniversario)

Encontro de Jovens

Workshop Novembro

promover a disseminacdo
da informacdo

adaptacdo e traducdo de
brochuras tematicas

Apoiar projetos de associados
que visem corroborar os objetivos

Pssst...posso contar-te um
segredo?

facilitar a integragao

Guia de Saude digital

melhorar a socializacdo e
a integragdo social

Realizar Agbes aventura

e missdo da APOI

Estimular o
empreendedorismo das
pessoas com Ol e o

Livro

voluntariado, o
associativismo e a

participacdo dos sdcios

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



OBJETIVO ESTRATEGICO 2

PROMOVER A MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA DOS PORTADORES
DE OSTEOGENESE IMPERFEITA ATRAVES DA SENSIBILIZACAO DA
SOCIEDADE E DO ESTIMULO AO INTERESSE MEDICO

Acdo de Sensibilizagdo, com
funcdo de alertar o publico
emgeraparaoqueéa
OSTEOGENESE IMPERFEITA e
para a prevencdo das suas
complicagdes

Desenvolver campanhas de
sensibilizacdo sobre a doenca

dinamizar a APOl e a O.l.nas
redes sociais

marketing social

Facebook, Instagram e twitter

pagina web da APOI

divulgacdo

atualizacdo da pagina e
conteldos

Continuar a promover o Dia
Internacional da Ol

Celebragdo e reunido
familias

Comemoracgdes do Dia da Ol

Realizar bancas de rua/feira

Divulgar e angariar fundos

Projeto “Informar para
melhorar”

Sessdes de
esclarecimento a
comunidade

Volta a Portugal com Ol

Divulgacdo e angariacdo
de fundos

exposicdo itinerante
acompanhada por banca

#MOVE4 Osteogénese
Imperfeita

Divulgacdo e angariacdo
de fundos

Atividades desportivas
(Corridas, Ginasios, ...)

Promover a divulgacdo da doenca
através dos meios de
comunicagdo e das redes sociais

Realizar entrevistas nos meios
de comunicagdo social

Divulgcao e marketing
social

contactar radios, jornais e
revistas

www.apoi.pt




OBJETIVO ESTRATEGICO 2

PROMOVER A MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA DOS PORTADORES
DE OSTEOGENESE IMPERFEITA ATRAVES DA SENSIBILIZACAO DA
SOCIEDADE E DO ESTIMULO AO INTERESSE MEDICO

Acdo Médica, ocrientada para
apromocaco e protecdo da
zallde dos doentes com
OSTEOG ENESE IMPERFEITA,
nomeadamente através de
cuidados de medicina
preventiva, curativa e de
reabilitacdo

Promover o enc@minhamento e
orientacao de doentes

"Programa de Consultadoriz”

orientado e
aconselhament o por
profisionais de =ide

Implementar consultas
medices de orientacdo

promover o encaminhamento
paraservigos de apoio
egpedalizados

promocac da sadde e
reabilitacdo

Implementar programa de
fisioterapia/hidroterapia

Agido de Divulgacdo, entre os
médicos e outros
profissionais de sadde
restante pessoal do Servico
de Saude, atraveés de
palestras, sem inarios,
congressos ou de qualquer
outra forma, a fim de
proporcionar maior
conhecimento da doenca

Promover a informacao e
formacao dos profisionals de
salde

Acdo de Investigacdo,
promovendo estudos através
de um CONSELHO CIENTIFICO

Promover a nvestigacao em O
como formademahorar o
conhecimento médico

"Projetar o Futuro”

Projeto “O=eogéness
Imperfeita em Portugal”

Fualizacdo de

Organtacdo de congressos e
seminarios Centificos

conhedmento medico

Divulgar artgos dentificos

dinamizar acdes de
egimulo ao interese
medioo

estabelecer parceria com
Soried ades cientificas

informar acomunidade
médica acerca de acdes
de formagao dentifica

divulgar congresos e
seminarios

Estudo decaracterizacdo
clinicz e molecular de
portugueses com O

Apoio administrativo e

Ol&Heart

logEtico a nvegtigadores
e doentes

0l e alteracies oculares

Menos DOR. Osjovens
ganham controdo

CastPrint #77

Promover a @racterizacao
da doenca em Portugal,
em colaboracdo com
imvestigadores de outras
instituigdes

Questionario on line

Acgdo de Colaboragdo, com
todas as Entidades
designadamente Seguranca
Social, Reabilitacdo, Salde, e
Educacdo, nosentido de
obter os apoios considerados
adequados e necessarios aos
doentes com OSTEOGEMESE
IMPERFEITA

Promaover informacao sobre a
patologia junto dosOrgdosda
Tutela

Melhorar a legislacdo e
condigies de apoio aos
portadoresde Ol

Acdode Cooperagdo, com
Associacdes e Sociedades
congéneres Nacionais e
Estrangeiras, cbtendo e
trocando informacdes

Continuar a deservolver parcerias
com Sodedades Clentifi@s e
Assndacies congeneres

Aprender para Fazer

Atualizacao de
conhedmentos técnico
cientificos; partilha de
informacao

Participar em Coldguios
Seminarios, Exposicgies,
Conferéncizs ou outras
actividades que visem a
aprendizagem epatihade
informag3o.

www.apoi.pt




OBJETIVO ESTRATEGICO 3

PROMOVER A MELHORIA DA ORGANIZACAO E PRESTACAO DE
SERVICOS DA APOI

Objectivo estratégico 3
Promover a melhoria da
organizagdo e prestagdo de
servigos da APOI

Organizacdo Interna

Promover a implementacdo de rotinas
com padrdes de “Qualidade”

Continuar a promover
condigbes para
contratacdo de um
colaborador

Melhorar a organizagdo
adminstrativa da APOI

Servigos administrativos

Promover a melhoria da situacdo
financeira da APOI

Desenvolver acGes de
estabilizagdo financeira da
APOI, através do mecenato
e campanhas de angariagdo
de fundos

Melhorar a situagdo
financeira da
INstituicdo

Campanhas de angariacdo
de fundos

Criagdo da Sede da APOI

Continuar a desenvolver
esforgos para encontrar
uma Sede oficial que, de
preferéncia, nos permita
desenvolver atividades de
apoio aos Sacios desde que
se consiga a
autossustentabilidade da
Sede;

melhorar as condicdes
de trabalhoe
atendimento aos socios

contactar CML

Promover competéncias ao
orgdos dirigentes da APOI

Melhorar a formacgdo dos
orgdos dirigentes nas areas
do empreendorismo,
responsabilidade social,
organizacdo e gestdo de
IPSS’s

Melhorar a gestdo e
sustentabilidade da
Instituigdo

Participagdo em agGes de
formagdo

Criagdo do cargo de Encarregado de
Protecdo de dados

cumprir o de acordo o RGPD

www.apoi.pt




ORCAMENTO PARA 2019

15900€

PREVISAO ENTRADAS

14710€

PREVISAO SAIDAS

1190€

DIFERENCA

Associacdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita
WWW.apoi.pt



ORCAMENTO PARA 2019

Entradas Saidas
Previsdo de receitas em 2019
Receitas regulares
Cuctas 1 100,00
merchandizing 500,00
Donativos gerais 3 000,00
Donativo AT (consignacdo do IRS) 4 500,00
DONATIVOS PARA PROJETOS ESPECIFICOS *
Projeto " Aprender para fazer” 1 000,00
Projeto " Saber+" 1 500,00
Projeto “Informar para Melhorar” 300,00
Projeto APOlar-te 200,00
Frojeto “Atreve-tea VIVER" 2 200,00
Projetos de apoio a investigacao 160000
Total de receitas previstas 15 900,00
Previsdo de gastos para 2019
Despesas regulares
Custo mercad. vendidas e consumidas 500,00
Honordrios 1 (00,00
Publicidade e propaganda (servigos) 100,00
Formagao 150,00
5ervicos bancarios 50,00
Ferramentas e utensilios de desgaste rapido 50,00
Material de escritdrio 500,00
Material publicitario e divulgacdo (materiais) 500,00
Artigos para oferta 20,00
Dezlocagtes e estadas 500,00
Portagens e parqueamento 150,00
Deszlocagdes em viatura propria 1 000,00
Dezpecas de correio 50,00
Telefones ftelemoveis 300,00
Internet 200,00
Contencioso e notariado 15,00
Despesas de representacdo 200,00
Participacdo em atividades externas 100,00
Gastos de depreciacao e amortizagdo 775,00
Quotizagdes 250,00
Rendas e despesas com instalacdes 1 500,00
PROIETOS ESPECIFICOS *
Projeto " Aprender para fazer” 1 (00,00
Projeto " Saber+" 1 500,00
Projeto “Informar para Melhorar” 300.00
Projeto APOlarte 200,00
Projeto “Atreve-tea VIVER™ 2 200,00
Projetos de apoio a investigacao 1 500,00
Total estimado com despesas 14710,00€
Diferenca prevista 1190,00€

NN NN NN N N

Associacdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita

www.apoi.pt




associacao portuguesa de
osteogenese imperfeita

www.apoi.pt
geral@apoi.pt



