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IRGANIZACAD ORGANIZACAD
interna interna

1.2 « Adesdo a Rede Académica para as Ciéncias da Sadde da Lusofenis

1.1 Assembleias-Gerais da APQOI

ENTIDADES PARCEIRAS ( wﬁﬂﬂhﬂ%ﬂ%&

- Margo: 530 Entidades Parceiras da Rede Acadéinica das Ciéncias da Salide da Lusofonia - RACS, sem a
1. Apresentacdo, discussdo e aprovacde dos Relatdrios de Atividades e Contas de Geréncia do QSRS s T ates 06 R InE IRTITIR RHE diferantes set
Ano de NQ?.\‘ bem como do Parecer do Conselho lunn.... nacionais de cada pais ou comunidade de lingua portuguesa, ou interna: i
>b\mwm3nnﬂnw0 de novos Socios m‘ﬂmvm?dm da APOL; colaborar para a concretizacado dos tins e dos ubjetivos da RACS, nomeada 3 Criada a 1 de sevembro de
Outros assuntos Entidades da indUstris e do coméreio da drea da saude; 201 mm , P.wd@ ..namam.uﬁxnm
Frapresas vdrias (de equipamentns e consumiveis clinicasy das Ciéncias da Sadde da
des prestadoras de cuidados de satde (instituicdes hospitalar 3s o fc.wewn & - RACS tem como
privadas) WHSSA0 Promover a
Instituigtes de Ensino Superior & Centros de Investigagao fora do ambito das ciéndias da moww:m.m_wc 2 & couperacho
« Nevembra: sadde; clentifica na area das
. Apresentacdo, discussdo e aprovacdo do Planc de Acdo e Orcamento da APOI para 2019; & f > ; e Jeractes pr i ficais ciéncias da saude entre
A Bﬁﬁm&mﬁﬂbﬂ&.ﬁ discussao e Qﬁnﬁﬁuﬂg do W@wtmaumnne interno da APOE : nacionais de paises e comunidads lingua portuguesa oy internacionats nstituictes do ensi
Apresentacdo de novos Sacios Efetivos da APOL SeRuaddios superior € centros de
QOutros assuntos 7 A d tent wide naciona paises e comunidates de lingua fves ﬂmnmﬁ oe paises &
g PEIES O comunidades de lingua
fetivas oL 15 exte 5 a lusofonia, entre outras ﬂvmv(wﬁmcmvﬁm

ulo individual com interesse nas Areas de intervengao da RACS




ORGANIZACAG
interna

DRGANIZACAQ 1
interna

1.3 - Afiffagdes 2

A APC! mantém a sua afiliagao comio membro das seguintes organizacdes: 1.4 - Nova parceria com a ANDO (Associagio Nacional de Displasias Osseas)

1.2.1 - Internacionais

o “ AssociacBes congéneres a trabathar no ambito das doengas raras do osso unem lagos para
R e w . . deservolver relacbes de cooperacao e de colaboragdo nos dominios € na drea em que essas
o @ * WENBEROF ; atribusicdes possam ser potenciadas pela complementaridade ou alternatividade dos recursos
‘ ﬁ m::c:a_w de que cada uma disponha nomeadamente em:
- - RARE DISEASES EUROPE : 1. Acdes de sensibilizacao para doencas raras do esqueleto junto da comunidade cientifica ;

2. Qutras accdes de divilgacdo, formagdo e informacao da APQOI e da ANDO junto da populagae
em geral, doentes e familiares;
1.2.2.- Nacionais

Q

3. Estimulo e apoio a Investigacao ern displasias osseas;

ei CREATING HEALTH . 4. Apoio e prestacao de servicos a doentes e familias,

RESEARCH AND INNOVATION PU

Rede Académica

@ das Ciéncias da Saude

da Lusofonia

romizacho EEEIERI R socanoacio T
A . interna

1.6 - APOI recruta Assistentes de Projetos
1.5 « APO! assina Carta para a Participacdo Publica em Salde

0 crescimento atuat da associacao e a dindmica e exigéneia que 05 projetss anuais imprimem,
levaram a necessidade de criacao de uma equipa jovem, dindmica, coesa e acima de tudo com forte
conhecimento das necessidades das pessoas com ostecgénese imperfeita.

A Carta para a Participacia Piblica em Sadde tem como objetiva de colocar na agenda Conheca as caras que dio vida, alegria e dinamismo ao0s Nossos projetos:

politica & mediatica a importdncia do envolviments das pessoas com doenca na politica de
sadde, € com a conviccio de que a experiéncia e conhecimento tinicos de guem vive com a
doenca, ou € afetado por ela, constituern fatores de sucesso para uma methor safide,
elaboramos,

: Mariana
" 8S PESSOAS COM Ol SeM dORRGA & Seus
;wiun:e-:"wu [l 18 G conheciments
oxvo.w.n:ﬁr. unicn sobre o sistema de

saude; os cuidados da saide e & doenga..”

Carta para a Participacdo
Piilica em Satide

m—
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1.7 - APO{ nas Redes sociais

1.8 - Espaco Sede
AAPOI esta presente nas redes socials:
Apds candidatura ao programa O Bairre (com)Vida, da Camara Municipal de Lishoa, fol
atribuido a APO! um espago para o desenvolvimento de atividades e implementacae do Espago
Sede. Mo entanto, a faita de acessibilidades e impossibitidade de obras de adaptagdo do
espago, levaram 2 um pedido de troca que ficou finalizado ja perto do final do ano.

Estas novas instalagdes, necessitam de obras de adaptacae e methoramento, mas representam
© comego de uma nova era na vida da associacio

facebook Associagdo Portuguesa Osteogénese imperfeita
twitter APOI2006

instragram apoi2006

ORGANIZACAC

ORGANIZACAO T
e interna

interna

| 1.10 - Candidaturas a apoios @ prémios
1.% - Regulamento interne
0 Novo Regulamento Interno da APOL, aprovado em Assembieia Geral de Socios de

Hovembro, esta disponivel para consulta no site da Assoiacao (htip://apoi.pt/documentos-e-
relatorios/)

Programa Nacional de
¢ Financiamento a Projetos pelo
S g I ~ INR, I.P. 2018

Associacdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita
- Programa de financiamento
a Projatos pelo INR,IP 2018 -
para ONGPD que promovam o8
direitos  das  pessoas  com
deficiéncia  ou  incapacidade,
agdquirida ou congenita, e pessoas
com limitacdes funcionais
resultantes de doencas cronicas &
incapacitantes, através da
execugas  de  projetos que
integrem  os  principios  da
Convencdo das Naghes Unidas
sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e da Lei n." 3872004,
de 18 de agosto

Regulamento Interno

O Bairro (Com) Vida

Predmbulo

- Prémie Maria José Nogueira |
Pinto - destinads a reconhecer o |
trabatho desenvolvido por pessoas £
coletivas, que se tenham destacado |
no ambito  de  agbes  de |
responsabitidade sociatmente ativa,
em territdrio nacionat

- Programa Beirro {comiVids -
promogio do desenvolvimento, em
Bairros Municipats, de projectos am
areas de interesse mumicipal, através
de apoic sob a forma de cedéncia |
precaria de (6jas OU OLLIOS ©5PACOS
n&o habitacionais & instituicdes

De acordo com o Artigo 4.2 dos Estatutos da Associagio Portuguesa de Osteogénese Imperfeita
e no dmbito da autonomia que lhe cabe, a Diregdo da APOI procedeu 4 efaboragiio do presente
Regulamento com vista a estabelecer a orgdnica e funcionamento dos diversas setores de
atividade da associagio, posteriormente aprovados em sede de Assembleia Geral, com vista ao
regular funci da Associagio.

&
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APQIG A INETITU s CLIDARIEDATE SOUIAL

~ Formacdo Microsoft Excel,
nizado ¢ ENTRAJUDA

> a

Catolica

-hce  de sensibilizacio
“Programa de
Financiamente a Projetos
de ONGPD de ambito
regionat ou local”,
organizado pelo INFE,IP

pagao do socio Jorge

INFORMALAD SOBRE ANOSSA SAUDE:
ACESSO € PROTECAD OF DABOS

309 R P rridade de D) Socion g Pt

~ Capacitagée em Gestdo do
Valuntariado, i
pela Federagae

- Workshop  informacdo
sobre a oossa Sadde
Acesso e Prolegio de

Waorkshep “Culdades de
Satide no SNS! Livre Acesso
i zadio

¢ Circulacko”, g

ASS0CIRCHeS Juve pelo Grupe Mais Pa ) Pados”, aniza pelo
Methor Saude Grupe  Mais  Participacao,

satde
pag Participacio da sicia Maria

atima Godin M Coy

Barredros

Ceu Bayr

g3

Susana  ANLONK
5 .

t,,):,‘.%oa,__

RERSON £

.>:m2.5.:c%nwam§vm«mmoﬁo3@38.,‘”.
alt 3 ult idades do Anderson
Valeu o apoi rite Rotand Utz, jogador de
a sua cadeira

da OIFE, angariamos uma cadeira eletrica para

i ern cadeira de rodas, que ofereceu

de ca




ATIVIDADES
cientificas

2.8 - Projeto “Gabinete de Apoio & investigacio em (steogénese imperfeita”

T

A,
ra

Este projeto, lancado pela APOH, consiste na criagdo de i Gabinete
de Apoio & Investigacio em Osteogéoese Imperfeita (GALON, que
permite implementar duas estratégias, em simulidnes, para atingir binete Apolo & Investigagd

Osteogénese __Stozown

o ohjetive final de methorar a participacio, qualidade e quantidade
de investigaco relacionada com Of no nosso Pais.

Por um lado, desenvolve a capacitagio dos doenies £ estimula o
seu papel na investigacao, atraves da educacdo, apoio logistico ¢ acompanhamento local nos hospitais.
Por outro, apoia os profissionais com secretariade, moenitorizagio dos trabathos e apoio & formagéo
especializada em O

Desde o inicio das atividades o GAMO! conseguiul

- uriar tagos de proximidade com os doentes, tornando-os socialmente mads ativos, responsdveis e
integrados e dotando-os de maior cagacitacéo para poderem ter parte ativa na sua propria sadde;
- aumentar a methoria do conhecimento médico e estimular a cooperagac entre especiatistas para
desenvolver melhores programas de tratamenta e acompanhamento muttidisciplinar aos doentes.

ATIVIDADES
cientificas

Jornadas de
D@encas Osseas
Raras

Curse Reumatologia para fas Jomnadas de Doengas Exposicio de Projetos das

Internos 2¢ Ano, organizado Osseas Rarvas, organizadas Associagdes de Doentes |

pela SPReumatologia e peto CHUC e realizadas em Farum do Cldadso,

realizade em Colmbra Coimbra organizadas pelo INFARMED e
reatizadas em Lisboa

Participacao das socias M Céy Participagdo das sécias t Céu

Barreiros, Fatima Godinho & Barreiros, Fatima Godinho Participacaa do Sécio Jorge

Marta Rodrigues Rudrigues

ATIVIDADES
cientificas

B

2.8.1 - Estudos Clinicos apolados pelo GALO

QSTEQGENESE

IVIPERFEITA OlsHeart )
Laractareagha clintcs s Poctgal 4 CW ; b%
f € Oigncio® &
Caracterizagdo clinica @ Ol&Heart Osteogénese imperfeita e as
molecular de doentes Sub Estudo de manifestacGes oculares

Portugueseas com Of caracterizaco cardiologica
na O
Escola Superior de Tecnologias
da Sadde de Lisboa em

colaboragio com o Hospital de

Santa Maria, Lishoa

Hospital de Santa Maria,

2 i nta Maria,
Lishoa Hospital de Santa Maria

idshoa

ATIVIDADES
sentificas
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Participacao dos S6cios e Amigos:

Susana Antdnio, Famitia Barreiros Rodrigues, Famitia
Ganhag, Lara Vicente, Marlana Custddio, Famitia Firmino,
Margarida € Santos, Famitia Godinho, Famitis Yarela
Mendes, Frmilia Amaral, Familia Mendes Alberto, inds
Pinheire, Sandis Galvota, Famitla Gervala, Familia
Santos, Carminda Tavares, Sesinando Perelra, Patricia
Belo, Arminde Rato, Famiiia Ramatho Sequeira, Ugia
Ledtdo, Famlia Rosa, Famitfa Lucena da Gruz, Cristins
Santos, Faraitia Abrey, Ana Filipa Pires, Nori Batista, M
Teress Dlivelra, M Luiss Guerreiro, Lisa Padroso, Ava
Barreiros

Aproveitande o Fapirito de Natal, foi elaborada
uma campanha a nivel nacional, gue envolvey
sins € ainigos, @ gue feve omo obijetive
divulgar a investigacao em Of e angariar
fundos para o projeto “Gabinete de Apoio a
investigacdo em O
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M« QUERES EOIRRIR 515 ANG?
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3.7 - Carrida da Sadde

3.6 ~ 7* Corrida D Estefinia

Este anc a APOL fol uma das
¢ instituicdes  candigatas &
€0 B8 Corrida da $

A Plataforma Civica-em Defesa
de um novo Hospital Pediat

de + Solidaria,

para Lishoa, realizou nodia 13 1 yma atividade  desenvolvida
de maio mais s < Associacio de Estudantes
Corrida O, m Dia da ¢

2 APQI |
7 L objetivo de promover a satde
€ a vertente solidaria,

Mae, Como € j3
esteve Emwmnnw a
edicdo apoiando a iniciativa,

1.5 « Osteogenesis imperfecta Federation
Europe

1.5.1 Orghos Socials - 2018 trouxe eleivdes
ac Consetho Executivo da QIFE, mas a APO!
mantém assento nos Orgaos Sociais no cargo
de Tesoureiro,

1.5.2 ~ Lisboa acothe 1* Reunido do novo
Conselho Execistive da OIFE - novembro
trouxe a Lishoa os membros do Consetho
Exective da OIFE para uma reunido intansa,
chela de ideias e projetos para promover a
01 a nivel internacionat

INTERNACIONAL

A 'BRCA VitW' of
HERTONIARY CANCER

3.8 - C‘BRCA VIEW of
HEREDITARY CANCER

ciagdo EViTAe a _;mw
BEaram & £o0 T
‘BRCA VIEW’ of xmxmms,bz,\
CANCER ”. A APOI esteve
presente para apoiar esta
iniciativa

DIAMUNDIAL DAS
RARAS

4.9 - Da das Doengas Raras

A APOL esteve presenta no events “Mosire o
seu Apoio as Doencas Raras”. integrado nas
Comemoracoes do Dia das Doencas Raras, e
organizado pela Alianga PFortuguess de
Associacbes das Doencas Raras (dliangal, ©
Instituto Nacienal de Salide Pablica Doutor
Ricardo Jorge (IMNSA) & o Instituto de
Ivestigacio ¢ inovagio e Sa

1.5.3 ~ Reunido Anual de Delegados e
Comemoracdes dos 25 anos da OIFE - Decorreu
em Dundee, na Escdcia, de 19 a 20 de agosto,
mais uma Assembleia Geral da OIFE.
Numa reunido magnifica que reuniu delegados ¢
especialistas de 20 paises, foram apresentados
multiplos temas e ievados a cabo varios debates
acerca do desenvolvimento de novos projetos
retacionados com a O, do panorama médico e
social atual nos diferentes paises, das ultimas
inovagdes no que diz respeito & investigagéo ¢
na implementacao de estratégias conjuntas para
nethoria dos cuidados e politicas de saide.
A APQL esteve representada pelas suas delegadas
que tiveram o grivilégio de poder apresentar
dois dos maiores icones da nossa asseciacao, o
projeto Atreve-te a VIVER e o Gabinete de apoio
& investigacao em Ol
Foi ainda eleito

Lorreipondends § realizgds du 30 CrEINCE SeMRSIral, PUM total B8
CTS retatives 4 formagio e Ciinelas o Aasin % 103 FOTR relativos
& formocks en Edusicdo Esdacial,

4,10 - Apoio a trabathos Académicos

Na  prossec sua  agde  de
divilgacio e educacido, A APOL apoio
com  varios recursos  educativos  um
trabatho elaborado no ambito da unidade
curricular de Problemas Cognitives e
Motorss, do 1° Mestrado em
Ensi Especi Instituto
Superior de macn?do de Coimbia .

INTERNACIONAL




EURORDIS

u.w.. f RARE DISEASES EUROPE
Thpp®

5.2.1 - European Conference on Rare Diseases (ECRD) - A ECRD ¢ a maior reunido da Eurcpa de
especiatistas, investigadores, industria, representantes de doentes em Doencas Raras. A conferéncia
englobe temas como investigaclo, desenvolvimento de novos tratamentos, sistemas de sadde, apoio
social, politicas publicas de sadde & medicamentos orfaos.

A APOL esteve representada pelo Dr Jodo Campagnolo e apoiou a apresentacao do trabatho “Severe
scoliosis treatment in patient with Type i Osteogenesis Imperfects - Case Report”, do Hospital D
Estefania

5.2 - Assembleia Geral da EURORIMS
Na sequéncia da participacdo & ECRD, ¢ socio Jodo Campagnolo, representou tambérm a ARDI na
Asserbieia Geral da EURORDIS

INTERNACIONAL

6 i IOEENACIONM [
MAIO €5TEOCENESE B FLRSEIIA

...€ porque despertar consciéncias faz a
diferenca, e envolver as familias &
fundamental para chegarmos mais {onge na
sensibilizacao da comunidade, a APOL velo
para a frua € comemorou o Dia
internacional da Ol, com atividades Widicas
no Estadio do Jamor.

% DA INTERNACIONAL D
CSTEOGENESE IMPERFEITA
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Relatério de ATIVIDADES 2018

AAPOI recorda que 25% do valor dos donativos atribuidos a Associagdo séo
reembolsados em sede de IRS, até ac montante de 15% do valor da coleta.
Assim, quando preencher o seu IRS, basta colocar o valor total dos recibos
emitidos pelos nossos servicos, relativos a “DONATIVOS”, no Anexo H, Quadro 7,
com o codigo 613, referente ao sujeito passivo mencionado nos respetivos recibos

(508 902 924)

SE AINDA NAO O FEZ, AINDA ESTA A TEMPO!

TODOS OS DONATIVOS RECEBIDOS ATE AQ DIA 31 DE DEZEMBRO ‘W‘mm\we EMISSAO DO
RESPETIVO RECIBO PARA PODER USUFRUIR DESTE BENEFICIO FISCAL

Pode fazer o seu donative por PayPal
ou por transferéncia bancaria para a conta da CGD

NIB 0035 0709 00000 107330 17




