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220i ).\ Desde 2006

associagao portuguesa de
osteogenese imperfeita

MISSao

Melhorar a qualidade de vida

de pessoas com

Osteogenese Imperfeita

Visao

Educacdo paraa Saude de
doentes e familias e apoio a
integracao social

Sensibilizacao da sociedade civil
minimizando as diferencas e o
estigma social

AcOes conjuntas junto dos orgaos
de Tutela, Sociedade cientificas e
AssociacOes congeneres

Estimulo ao interesse de
profissionais e desenvolvimento de
investigacdo atraves do seu
Conselho Cientifico

X ser reconhecidos como uma institucdo de prestigio e referéncia , nacional e

internacional para a Osteogénese
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Orgéos Sociais:

Mesa da Assembleia Geral
Presidente - Margarida Custédio dos Santos

Primeiro Secretario - Elsa Mendes

Segundo Secretario- Maria Isabel Vildo

Direcéo

Presidente - Maria Céu Barreiros Suplentes da Direcéo

Patricia Firmino;
Ana Margarida Amaral;
Firmino Carlos Gago;

Secretério - Susana Anténio { 4 y ¥ B Marisa Ramos Bras;
. Jorge Nuno Rodrigues

Vice Presidente - Fatima Godinho

Teoureiro - Carminda Barreiros

Vogal - Sandra Gaivota

Suplentes do Conselho Fiscal
- Gabriela Firmino;

- . - Francisco Godinho;
Vogal 8 Luisa Pereira ‘ ‘ \ ' ) - Manuel Nunes Alberto

Conselho Fiscal
Presidente d Nuno Craveiro Lopes

Vogal dRosalinaTrigo
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1.1 Assembleias -Gerais da APOI

- Marco:

1. Apresentacéo, discussao e aprovacao dos Relatérios de Atividades e Contas de Geréncia do
Ano de 2017, bem como do Parecer do Conselho Fiscal;

2. Apresentacédo de novos Socios Efetivos da APOI;

3. Outros assuntos

" - Novembro:

1. Apresentacéao, discussao e aprovacao do Plano de Acao eOrcamento da APOI para 2019;
2. Apresentacao, discusséao e aprovacado do Regulamento Interno da APOI

3. Apresentacao de novos Socios Efetivos da APOI,

4. Outros assuntos
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1.2 dAdesao a Rede Académica para as Ciéncias da Saude da Lusofonia

ENTIDADES PARCEIRAS

Sao Entidades Parceiras da Rede Académica das Ciéncias da Saude da Lusofonia - RACS, sem a
qualidade de associado, as entidades de distinta natureza e de diferentes setores da sociedade,
nacionais de cada pais ou comunidade de lingua portuguesa, ou internacionais, que pretendam
colaborar para a concretizacdo dos fins e dos objetivos da RACS, nomeadamente:

Entidades da industria e do comércio da area da saude;

Empresas varias (de equipamentos e consumiveis clinicos);

InstituicBes prestadoras de cuidados de saude (instituicdes hospitalares, clinicas, publicas ou
privadas);

Instituicdes de Ensino Superior e Centros de Investigacao fora do ambito das ciéncias da
saude;

Associacdes Profissionais e Sindicais, Federacdes ou Confederactes profissionais/sindicais,
nacionais de paises e comunidades de lingua portuguesa ou internacionais;

Seguradoras;

Associacdes de doentes/utentes da saude nacionais de paises e comunidades de lingua
portuguesa ou internacionais;

Entidades coletivas ou individuais externas a lusofonia, entre outras;

Pessoas a titulo individual com interesse nas areas de intervencao da RACS.

Rede Académica

da Lusofonia

‘S’ das Ciéncias da Saude

Criada a 1 de setembro de
2016, a Rede Académica
das Ciéncias da Saude da
Lusofonia dRACS tem como
missao promover a
formacéo e a cooperacao
cientifica na area das
ciéncias da saude entre
Instituicoes do ensino
superior e centros de
investigacao de paises e
comunidades de lingua
portuguesa.
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1.3 OAfiliacbes

AAPOImantém a suaafiliacdo como membro das seguintes organizacoes

1.2.1 dInternacionais

*

* MEMBER OF

EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

1.2.2.- Nacionais

oA CREATING HEALTH

0 RESEARCH AMD INMOVATION FUMDIMNG
Rede Académica

‘5’ das Ciéncias da Saude

da Luscfonia
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1.4 dNova parceria com a ANDO (Associacdo Nacional de Displasias Osseas)

AssociacOes congéneres a trabalhar no ambito das doencas raras do 0sso unem lacos para
desenvolver relacdes de cooperacéo e de colaboracdo nos dominios e na area em que essas
atribuicbes possam ser potenciadas pela complementaridade ou alternatividade dos recursos
de que cada uma disponha nomeadamente em:

1. AcOes de sensibilizacdo para doencas raras do esqueleto junto da comunidade cientifica ;

2. Outras accbesde divulgacao, formacéao e informacéo da APOI e da ANDO junto da populacéo
em geral, doentes e familiares;

3. Estimulo e apoio a Investigacdo em displasias 0sseas;

4. Apoio e prestacédo de servicos a doentes e familias. K

ANDO

ASSOCIAGAO NACIONAL
DISPLASIAS OSSEAS
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1.5 0APOI assina Carta para a Participacdo Publica em Saude

A Carta para a Participacdo Publica em Saude tem como objetivo de colocar na agenda
politica e mediatica a importancia do envolvimento das pessoas com doenca na politica de
saude, e com a conviccéo de que a experiéncia e conhecimento Unicos de quem vive com a

doenca, ou é afetado por ela, constituem fatores de sucesso para uma melhor saude,
elaboramos.

"... as pessoas com ou sem doenga e seus

representantes [...] tém um conhecimento

MAIS L experiencial anico sobre o sistema de
PARTICIPACAO

melhor saude saude, os cuidados de satuide e a doenca..."

Carta para a Participacao
Publica em Saude
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1.6 0APOI recruta Assistentes de Projetos

O crescimento atual da associacéo e a dinamica e exigéncia que 0s projetos anuais imprimem,
levaram a necessidade de criacdo de uma equipa jovem, dinamica, coesa e acima de tudo com forte
conhecimento das necessidades das pessoas com osteogenese imperfeita.

Conheca as caras que dao vida, alegria e dinamismo aos Nn0Ssos projetos:
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1.7 0APOI nas Redes sociais

AAPOlesta presente nasredes sociais.

facebook Associacao Portuguesa Osteogénese Imperfeita

twitter APOI2006

Instragram apoi2006
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1.8 dEspaco Sede

ApoOs candidatura ao programa O Bairro (com)Vida, da Camara Municipal de Lisboa, foi
atribuido a APOI um espaco para o desenvolvimento de atividades e implementacédo do Espaco
Sede. No entanto, a falta de acessibilidades e impossibilidade de obras de adaptacao do
espaco, levaram a um pedido de troca que ficou finalizado ja perto do final do ano.

Estas novas instalac6es, necessitam de obras de adaptacao e melhoramento, mas representam
0 comeco de uma nova era na vida da associacao
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1.9 dRegulamento Interno
O Novo Regulamento Interno da APOI, aprovado em Assembleia Geral de Socios de

Novembro, esta disponivel para consulta no site da Assoiacéo(http://apoi.pt/documentos
relatorios/)

Associacao Portuguesa de Osteogénese Imperfeita

Regulamento Interno

Predmbulo

De acordo com o Artigo 4.2 dos Estatutos da Associacdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita
e no ambito da autonomia que lhe cabe, a Direcdo da APOIl procedeu a elaboracdo do presente
Regulamento com vista a estabelecer a organica e funcionamento dos diversos setores de
atividade da associagdo, posteriormente aprovados em sede de Assembleia Geral, com vista ao
regular funcionamento da Associacdo.
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1.10 d Candidaturas a apoios e prémios

-/

Prémio
MARIA JOSE NOGUEIRA PINTO
Responsabilidade Social

QY

0 Prémio Maria José Nogueira

Pinto - destinado a reconhecer o
trabalho desenvolvido por pessoas
coletivas, que se tenham destacado
no ambito de acoes de
responsabilidade socialmente ativa,
em territério nacional

4[> LISBOA

CAMARA MUNICIPAL

O Bairro (Com) Vida

d Programa Bairro (com)Vida -
promocdo do desenvolvimento, em
Bairros Municipais, de projectos em
areas de interesse municipal, através
de apoio sob a forma de cedéncia
precaria de lojas ou outros espacos
nao habitacionais a instituicdes

I l"1 instituto nacional para
N\ reabilitac;ﬁo

Ministério da Sdlidariedade e da Seguranga Social
Instituto Nacional para a Reabiltagéo, P,

Programa Nacional de
Financiamento a Projetos pelo
INR, I.P. 2018

- Programa de financiamento
a Projetos pelo INR,IP 2018 -

para ONGPD que promovam o0s
direitos das pessoas com
deficiéncia ou incapacidade,

adquirida ou congénita, e pessoas
com limitacoes funcionais
resultantes de doencas cronicas e
incapacitantes, atraves da
execucdo de  projetos que
integrem 0S  principios da
Convencao das NagOes Unidas
sobre os Direitos das Pessoascom

Deficiéncia e da Lei n.° 38/ 2004,

de 18 de agosto
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projetos

21 0Pr ojeto ol nf or ma¥fSegs@es de esuarécimentoaCampanhas de sensibilizacao,
criacao, publicacao e divulgacédo de material pedagogico e promocional sobre Ol, entrevistas e

reportagens.
Objetivo: divulgacao da patologia e das atividades da Associacao

Em 2018:

d Sessédo na Escola Secundaria Henrigue Medina, em Esposende
com a colaboracéo da sécia Sandra Gaivota, do aluno Mario
Villas Boas e daDra Anabela Bandeira
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21 0Projeto ol nformar para mel horar o

Em 2018:

0 Sesséo Cientifica no Centro de Desenvolvimento da Crianca do Hospital Garcia de Orta:
com a colaboracéo da sécia Fatima Godinho

Recentes desenvolvimentos no
fratamento da
Osteogénese imperfeita

Fatra Godnha
Assistente Graduada da Roumalologia
Portigoesa e
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210Projeto ol nformar par a

Em 2018 APOI - ASSOCIACAO
o PORTUGUESA DE
OSTEOGENESE IMPERFEITA

d Entrevista no Diario de Noticias:

-t -
- b
~rve——

com a colaboracdo da socia Maria Céu Barreiros

A Associo Portugueso de
Ostragénese imperfero (APO)
€ Umo OrgINDGB0 NACOMN,
YOLAIAIO € MO kXTOvO

Que aposa 03 portadorey
No dia 28 de fevereiro, Dia das Doencas Raras, 0 S ——

Diario de Noticias trouxe a publico um destacavel AmEmm

especial sobre estas patologias e o papel das o s e 43 o et g o s s s s
associacOes de doentes.
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210Projeto olnformar para mel horaro
Em 2018:

0 Sessao de esclarecimento na Escola Secundaria Carlos Gargateé:
com a colaboracéo da sécia Inés Godinho

What is this associlation?

About APOI?

who are the associates?
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210Projeto ol nformar para mel horaro

Em 2018:

oJParticipa-«o0 Drcapadegramda &I C:
colaboracéo das soécias Fatima Godinho, Marisa Bras, Liane Bras e M Céu Barreiros

A APOI esteve presente no Programa Dr. Saude, na SIC, no dia 11 de abiril.

Neste episodio, o programa deu destaque as Doencas Cronicas, com especial enfoque na Osteogénese
Imperfeita.




projetos

2.2 dPrograma de Consultadoria :

00 Pr ogdeaCGuoan s ul t & dmome d& dais uma iniciativa

da APOI, promovida com o apoio de meédicos que de forma prog Fam
voluntariosa aconselham ou orientam os nossosportadores de Ol CONSULTADORIA )

relativamente a situacfes clinicas especificas. Destinado a
sécios da APOI ou seus familiares portadores de OlI, este
programa visa sobretudo esclarecer duvidas relacionadas com a
patologia, melhorar a situacao clinica através da orientacao
para consultas de especialidade, promover o melhor
conhecimento no seio das familias e assegurarque 0s servigos

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
definicdo do respetivo plano de apoio. O processoavanca depois de forma a garantir que a orientacao
dos doentes a sua situacdo e em caso de necessidade sdo realizadas consultas meédicas com
especialistas.

Incluem-se neste programa, também, consultas de pedido de segundaopinido.
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2.3 0Projeto aber'l'_
= 220

O Projeto #Saber+  desenvolve  projetos

pedagogicos na area da Osteogénese Imperfeita,

como uma forma de atualizar conhecimentos aos

port,adore_s de OINe seus famlllares_ de forma a | OSTEOGENESE IMPEREEITA
dota-los informacdo que lhes permita ser parte . ENCONTRO DE PORTADORES E FAMILIAS

mais ativa ha promocao da suasaude. v 24 marco 2018

Em 2018; | Saber+, comaAPpOI

venha falar com a Terapéuta Sonia Bastos

Hidroterapia na O.1.

Em Marco realizou-se mais uma acéao
de formacdo, sob a forma de —
Encontros de Portadores de Ol e M it ot imes R
familias com o tema Hidroterapia na umcic;b,agaazss R0 s et A

Ol, com a colaboragéo da Terapéuta (. 12030~ Intervelo para almogo
Soénia Bastos do Centro de Medicina

de Reabilitacao de Alcoitao. — BT

Hotel Praia Mar Mirmsoro o S

it Nacicrl e Fescactis U
R. Gurué 16, 2775-581 Carcavelos "projeto cofinanciado pelo Programa de
Financiamento a Projetos pelo INR, I. P."

Programa

Adulto
Criangas
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2.3 dProjeto aber+
Em 2018 o EPOI

| Encontro de Jovens da APOI - num evento
pedagogico particularmente dedicado aos jovens
portadores de Ol, Ovar acolheu, em julho, o projeto
Saber + com a APOI.

Numa semana plena de diversdo, mas com uma
forte vertente educativa, dinamizaram -se varias

sessOes de esclarecimento e partilha de experiéncias.

23 - 27 JULHO 2018 | 16 - 25 ANOS
OVAR

| WORKSHOPS | CONVIiVIO | PALESTRAS |
| PRAIA | JOGOS | PASSEIOS | PISCINA |

INSCRICAO ATE 6 JUNHO - VAGAS LIMITADAS

SOCIO GRATUITO (CAUGCAO 25€) CONTACTO:
NAO SOCIO 50¢€ COMUNICACAO@APOI.PT

ORGANIZACAOD APODIO

=0lf)

projeto

ssociagio portuguesa de
osteogenese imperfeita Financiar
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2.3 8Projeto aber+_
a0l

Em 2018:

O Projeto Saber+, com a APOI, da nossa associacéo juntase as Comemoracgdes do Dia

| nternacional da Pessoa com Defici°ncia com a
Osteog®neseo.

A brochura olntegra-«o Escolar na Osteog®nese
eliminacéo de barreiras e a integracdo escolar de criancas com Osteogenese Imperfeita.

Recomendacoes

INTEGRACAO ESCOLAR NA
OSTEOGENESE IMPERFEITA

da Creche ao Secunddrio
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2.4 dAtreve -te a VIVER 2%%%2%/%—%2 2 |
2018 trouxe mais uma edicéo de sucesso do V‘VER )L

projeto 0 At r-e@ea VI VEROG.

Neste dia 0easpessoasadm®Ol, par a
reeditAmos a visita ao Zoomarine, na Guia (Albufeira)
para fazer um programa de interagdo com 0s
golfinhos.

A ajuda essencial dos profissionais credenciados e 0s
Nosso voluntarios permitiu -nos criar as condi¢cdes para
fazer uma atividade que este grupo de pessoas
dificilmente conseguiria por iniciativa propria.

Para além da interagcdo com golfinhos, preparamos
também outras surpresas e nao faltaram aventuras
desde as visitas aos animais e aos espetaculos até as
atividades na praia artificial e nos escorregas de agua.
Foram momentos fantasticos que ficardo guardados
para sempre na nossa memoria.

Foi um programa de capacitacao carregado de
animacéo, educacéo e partilha de experiencias entre
familias que vivem com as dificuldades de integracao
inerentes a patologia
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2.5 0Aprender para Fazer

OO0 Pr o JABRENDERARAF A Z E Brétende promover a formacéo e capacitacado de colaboradores da APOI
em varias vertentes, quer no que diz respeito a organizacdo e gestdo interna da instituicdo, quer na
atualizacdo de conhecimentos técnico-cientificos. O objetivo principal é promover a melhoria da qualidade
assistencial aos portadores de Ol e suasfamilias, nas suasvarias vertentes: social, institucional e de saude.

Em 2018

- Webinar Bone fragility in childhood & a complex and evolving subject, organizado pela ECTSe
apresentado pelo Prof Nicholas Bishop
Participacdo das SociasFatima Godinho, Maria do Céu Barreiros e Patricia Dias

Bone fragility in childheood - a complex and
evolving subject

Live Webinar: 5§ April 2018 SApt 20t
5.6pm CET s ovarving oaodt

. m

Nck Sshop , Drecicr of the Clrical
Reosecron Fociity at SheMed

Chichren s Hosplial ond Apsociale

Direction of ihe ARLUK Spedmanial Atttz Tractrment Cenvdre, UK

o  Modercted by Nersa Alorss Lopes. Contre for Cenomic and
Expermental Medicire. IGMA Urdvenity of Efrdurgh. UX
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2.5 0Aprender para Fazer

Em 2018:

- 9th European Conference on Rare Diseases& Orphan Products (ECRD)2018,
Participacdo do Sdécio Jodo Campagnolo

Esta articipacdo permitiu em simultdneo apresentar trabalho oSevere scoliosis treatment in patient
with Type Il Osteogenesis Imperfecta - CaseR e p o da Hospital D Estefania, em Lisboa
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2.5 0Aprender para Fazer dAcdes de capacitagcao de Dirigentes Associativos

CAPACITA(;EO EM GESTAO DE VOLUNTARIADO

Inicio / Plano Nacional de Formagdo [ Capacitagio em Gestdo de Voluntariado

d Capacitacdao em Gestao do
Voluntariado, organizado
pela Federacao Nacional de
AssociacdesJuvenis (FNAJ)

Participacao das  soOcias
Susana Anténio e M Céu
Barreiros

Cuidados de satide no SNS:
Livre Acesso e Circulacao de pessoas
6 de janeiro, Escola Nacional de Saide Publica

Em parceria com a ACSS
- Administracao Central do Sistema de Saude

d Workshop "Cuidados de
Saude no SNS Livre Acesso
e Circulagao", organizado
pelo Grupo Mais Participacao,
Melhor Saude

Participacao das  socias
Fatima Godinho e M Céu
Barreiros

INFORMACAOQ SOBRE A NOSSA SAUDE:
ACESSO E PROTECAO DE DADOS

3 de marco, Faculdade de Ciéncias Sociais e Humanas

Workshop "Informacéo
sobre a nossa Saude
Acesso e Protecdao de
Dados', organizado pelo
Grupo Mais Participacao,
Melhor Saude

Participacdo da so6cia Maria
Céu Barreiros
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2.5 0Aprender para Fazer dAcdes de capacitagcao de Dirigentes Associativos

ENTRAJUDA

APOIO A INSTITUIGOES DE SOLIDARIEDADE SOCIAL

0 Formacao Microsoft Excel,
organizado pela ENTRAJUDA
em parceria com a
Universidade Catolica
Portuguesa

Participacao dos  socios
Mariana Custodio e Jorge
Rodrigues

Acao de sensibilizaca
oPrograma d
Projetos de ONGPD de 4

regi onal

-Acdo de sensibilizacao
OProgr ama de
Financiamento a Projetos
de ONGPD de ambito
regional ou | oc.al
organizado pelo INR,IP

Participacdao do socio Jorge
Rodrigues
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2.6 0Projeto APOlar-te
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d Angariacdo de cadeira para so6cio menor, com a ajuda da OIFE,angariamos uma cadeira elétrica para
ajudar a ultrapassar as necessidadesdo Anderson

Valeu o apoio precioso no benemérito Roland Utz, jogador de héquei em cadeira de rodas, que ofereceu
a suacadeira de campeéo
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2.8 0Projeto 0 Ga b i weApao a Investigacdao em Osteogénese | mp e r f ai

ol
Este projeto, langado pela APOI, consiste na criagdo de um Gabinete ’:

de Apoio a Investigacdo em Osteogéneselmperfeita (GAFOI), que

permite implementar duas estratégias, em simultaneo, para atingir Gabinete Apolo & Investigacdo
0 objetivo final de melhorar a participacdo, qualidade e quantidade Osteogénese Imperfeita
de investigacao relacionada com Ol no nossoPais

Por um lado, desenvolve a capacitacdo dos doentes e estimula o

seu papel na investigacao, através da educacao, apoio logistico e acompanhamento local nos hospitais.
Por outro, apoia os profissionais com secretariado, monitorizacao dos trabalhos e apoio a formacéao
especializada em Ol.

Desde o inicio das atividades o GAIOI conseguiu:

dcriar lagcos de proximidade com os doentes, tornando -0s socialmente mais ativos, responsaveis e
integrados e dotando-o0s de maior capacitacao para poderem ter parte ativa na sua propria saude;
daumentar a melhoria do conhecimento médico e estimular a cooperacao entre especialistas para
desenvolver melhores programas de tratamento e acompanhamento multidisciplinar aos doentes.
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2.8.1 dEstudos Clinicos apoiados pelo GAFOI

QSTEQGENESE
IMPERFEITA

Caracterizagdo clinica em Portugal

Caracterizacéao clinica e
molecular de doentes
Portugueses com Ol

Hospital de Santa Matria,
Lisboa

OlsHeart

Ol&Heart

Sub Estudo de
caracterizacdo  cardiologica
na Ol

Hospital de Santa Maria,
Lisboa

Osteogénese Imperfeita e as
manifestagdes oculares

Escola Superior de Tecnologias
da Saude de Lisboa em
colaboracdao com o Hospital de
Santa Maria, Lisboa




ATIVIDADES
cientificas

2.8.2 0Reunides de apresentacdo do projeto GALOI

CURSO on
REUMATOLOGIA vama
INTERNOS o 22 ANO

Curso Reumatologia para
Internos 2° Ano, organizado
pela SPReumatologia e
realizado em Coimbra

Participacédo das sécias M Ceu
Barreiros, Fatima Godinho e
Marta Rodrigues

Jornadas de | !

Doencas Osseas
Raras

las Jornadas de Doencas
Osseas Raras, organizadas
pelo CHUC e realizadas em
Coimbra

Participacdo das so6cias M Céu
Barreiros, Fatima Godinho

-~\'.

d) Infarmed 2g*

Autoridade Nacional do Medicamento
e Produtos de Satde, |.P.

Exposicéo de Projetos das
Associacoes de Doentes |
Forum do Cidadao,
organizadas pelo INFARMED e
realizadas em Lisboa

Participacédo do Socio Jorge
Rodrigues




ATIVIDADES
cientificas

Parabéns ao vencedor

2.8.3 dCampanha de divulgacédo e apoio a investigacao em Ol 90 l'

NESTE NATAL

SERENBS Ll SO !

APOIE A INVESTIGAGAO EM Ol
COMPRE OU AJUDE A VENDER AS RIFAS SOLIDARIAS DA APOI

associachs portuguess de
QstROgenese impeefeta

Aproveitando o Espirito de Natal, foi elaborada
uma campanha a nivel nacional, que envolveu
sdcios e amigos, e que teve como objetivo
divulgar a investigacao em Ol e angariar
fundos para o projeto

7

|l nvestiga-«0o0 em OIO0

OBRIGADO A TODOS

Apoios
: G

Vila Galé

bE ‘ E <UR¥ RESORT 6 537 o HOTEIS:

farmacéutica

N

A vida é mais vida sem dor O M NOVA!
lpeliles SOLUTIONS

| eabiaces

Seguranga Social
[ itagzo, 1P

Participacdo dos Socios e Amigos
Susana Antonio, Familia Barreiros Rodrigues, Familia
Ganhao, Lara Vicente, Mariana Custoédio, Familia Firmino,
Margarida C Santos, Familia Godinho, Familia Varela
Mendes, Familia Amaral, Familia Mendes Alberto, Inés
Pinheiro, Sandra Gaivota, Familia Gervaia, Familia
Santos, Carminda Tavares, Sesinando Pereira, Patricia
Belo, Armindo Rato, Familia Ramalho Sequeira, Ligia
Leitdo, Familia Rosa, Familia Lucena da Cruz, Cristina
Santos, Familia Abreu, Ana Filipa Pires, Nuri Batista, M
0 Ga bréreBa®livesra, Ml L@isa Buereito,Qisa Pedroso, Ana
Barreiros







OUTRAS
atividades

3.1 daniversario da APOI

Mais um ano se passou, mais uma ano nos uniu e fez
crescer novos projetos e novos progressos No seio na
nossa associagao.

Celebramos 12 anos de existéncia num almoco de
confraternizacao, que juntou miudos e graudos.
Obrigado por mais um ano de sucessos!

g

osteogenese imperfeita




OUTRAS
atividades

1O
2PoLik)

~ associagdo portuguesa de
el _ﬂ osteogenese imperfeita

ASSINALE COM UM X NO QUADRO 1 DO MODELO 3:

“INSTITUICOES PARTICULARES DE SOLIDARIEDADE SOCIAL OU PESSOAS
COLETIVAS DE UTILIDADE PUBLICA” - CAMPO 1101

E COLOQUE O NIF 508 902 924

CONTRIBUA TAMBEM COM O BENEFICIO DE15% DO VALOR DO IVA SUPORTADO

3.2 dCampanha IRS

Coma suaajuda conseguimosapoios para desenvolver mais projetos
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OUTRAS

atividades

3.3 0F6rum do Cidadao

promovido pelo Infarmed 0
Autoridade Nacional do
Medicamento e Produtos de
Saude, IP A APOI esteve
presente  nesta niciativa
dedicada aos cidadaos, as
pessoasportadoras de doenca
e seusrepresentantes.

20 DE MAIO

Cerimoénia Comemorativa

18 de Maio Faculdade de Farmacia
10h00 da Universidade de Lisboa

3.4 6 ComemoracOes do Dia
Internacional dos Ensaios
Clinicos

Organizadas pela  EUPATI
Portugal, em conjunto com a
APIFARMADado que o apoio a
investigacdo € um dos pilares
fundamentais da APOl,
juntamo -nos a esta iniciativa,

gue decorreu no dia 18 maio.

Euro Health
Consumer Index

3.5 - Participagcdo no Survey

"annual EURO
CONSUMERNDEX"

HEALTH

Elaborado pela Health
Consumer Powerhouse Ltd,
este é um relatério anual que
serve para monitorizar de
forma independente,
indicadores-chave da saude
em 36 paises



OUTRAS
atividades
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3.6 072 Corrida D Estefania

A Plataforma Civica em Defesa
de um novo Hospital Pediatrico
para Lisboa, realizou no dia 13
de maio mais uma edicao da
Corrida D. Estefania - Dia da
Mae Como é ja habito, a APOI
esteve presente nesta 72
edicdo apoiando a iniciativa .

=D & €& ...

soponende 4 PGy mromiemn -
osteogenese imperfeita

| Corrida Saude + Solidaria il Gostar da Pagina

3.7 0Corrida da Saude

Este ano a APOIfoi uma das
instituicbes  candidatas a
Corrida da Saude + Solidaria.
Uma atividade desenvolvida
pela Associacdode Estudantes
da Faculdade de Medicina de
Lisboa (AEFML) com o
objetivo de promover a saude
e a vertente solidaria.

A ‘BRCA VIEW' of
HEREDITARY CANCER

3. - 0BRCA I EWof
HEREDITARYCANCER

A Associacao EVITA e a ASPIC
organi zaram aAc
0 BRCA YfIHEREDITARY

CANCER) . A APOI e S
presente para apoiar esta
iniciativa



OUTRAS
atividades

5\ ESCOLA SUPERIOR DE EDUCAGAO rovitecnicopecomera

Inicio» Estudar » Cursos » Educacéo Especial

A\

Educacédo Especial

DIA MUN DIAL DAS Este mestrado visa proporcionar formacao no ambito das filosofias e préticas de

acompanhamento e inclusdo sécio-educativa de individuos com necessidades educativas
DUENCAS RAR AS especiais (NEE), centrando-se nas patologias do foro cognitivo e motor. O curso decorre ao

longo de 4 semestres, correspondendo a realizacao de 30 créditos semestrais, num total de
120 ECTS, sendo 15 ECTS relativos a formacao em Ciéncias da Educacao e 105 ECTS relativos
aformacao em Educacao Especial.

4.9 dDia das Doencas Raras 4.10 dApoio atrabalhos Académicos

A APOlesteve presente noevento 0 Mo s o 1 e Na prossecucao da sua acao de
seu Apoio as DoencasR a r aistegrado nas divulgacdo e educacdo, A APOI apoiou
Comemoracgoesdo Dia das DoencasRaras, e com varios recursos educativos um
organizado pela Alianca Portuguesa de trabalho elaborado no ambito da unidade
Associacoesdas Doencas Raras (Alianca), o curricular de Problemas Cognitivos e
Instituto Nacional de Saude Publica Doutor Motores, do 1° ano de Mestrado em
Ricardo Jorge (INSA) e o Instituto de Ensino Especial, no Instituto

Investigacao e Inovacao em Saude(i3S), Superior de Educacdode Coimbra .



Internacional

1.5 dOsteogenesis Imperfecta Federation
Europe

1.5.1 Orgéos Sociais 82018 trouxe eleicdes
no Conselho Executivo da OIFE, mas a APOI
mantém assento nos Org&os Sociais no cargo
de Tesoureiro;

1.5.2 oLisboa acolhe 12 Reunido do novo
Conselho Executivo da OIFE 6 novembro
trouxe a Lisboa os membros do Conselho
Exectivo da OIFE para uma reunido intensa,
cheia de ideias e projetos para promover a
Ol a nivel internacional

INTERNACIONAL
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Internacional

1.5.3 0Reunidao Anual de Delegados e
Comemoracoes dos 25 anos da OIFE sDecorreu
em Dundee, na Escdcia, de 19 a 20 de agosto,
mais uma Assembleia Geral da OIFE.

Numa reunidao magnifica que reuniu delegados e
especialistas de 20 paises, foram apresentados
multiplos temas e levados a cabo varios debates
acerca do desenvolvimento de novos projetos
relacionados com a Ol, do panorama médico e
social atual nos diferentes paises, das ultimas
inovacdes no que diz respeito a investigagao e
na implementacao de estratégias conjuntas para
a melhoria dos cuidados e politicas de saude.

A APOI esteve representada pelas suas delegadas
gue tiveram o privilégio de poder apresentar

dois dos maiores icones da nossa associacaoQ
projeto Atreve -te a VIVER e o0 Gabinete de apoio
a investigacao em Ol.

Foi ainda eleito e

INTERNACIONAL



