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ORGAN IZACAO
interna

1.1 Assembleias-Gerais da APOI

- Marc¢o:

1. Apresentacdo do novo espaco Sede da APOI;

2 . Apresentacdo, discussdo e aprovacao do Relatério de atividades de 2018;

3. Apresentacdo, discussdo e aprovacdo do Relatorio de Contas de Geréncia de 2018 e
respetivo Parecer do Conselho Fiscal,

4. Apresentacdo de novos Socios Efetivos da APOI
5. Outros assuntos

- Novembro:

1. Alteracdo de Estatutos (Art 1° Art 48° alinea g))

2. Alteracdo Regulamento Interno (Art 1° e Art 44°)

3. Apresentacdéo, discussdo e aprovacdo do Plano de AcGo e Orcamento da APOI para 2020;
4. Eleicbes para Corpos Sociais da APOI (mandato 2020-2023)

5. Apresentacdo de novos Socios Efetivos da APOI;

6. Outros assuntos
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1.2 - Afiliacdes

A APOI mantém a sua afiliacao como membro das seguintes organizacoes:

1.2.1 - Internacionais

MEMBER OF

f'& EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

1.2.2.- Nacionais

4R CREATING HEALTH

RESEARCH AND INNOVATION FUNDING

da Lusofonia

r Rede Académica
‘, das Ciéncias da Saude
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interna convencao
nacional ~

SAUDE”

1.3 - APOI integra a Convencao Nacional da Saude

A Convencao Nacional da Saude é o maior debate nacional permanente sobre o presente e o futuro
da Saude em Portugal.

As principais instituicoes da area da saude nacionais uniram-se na defesa de uma Agenda da Saude
para a Década, uma iniciativa que envolve cidadaos e todos os parceiros da saude: profissionais da
saude, parceiros publicos, privados e sector social, associacoes de doentes, responsaveis politicos,
imprensa, centros de investigacao e universidades.

Aderiram a Convencao Nacional mais de 60 Associacoes de Doentes, onde a APOI se inclui, que
passam a integrar o Conselho Superior da Convencao Nacional da Saude, agora composto por mais
de 140 instituicoes.

Os resultados dos trabalhos da Convencao de 2019 serao incluidos na “Agenda da Saude para a
Década”, documento consensualizado no encontro do ano passado e que relune as principais
conclusoes e propostas, apontando caminhos para o futuro sustentavel da Saude em Portugal.

Colaboracao do socio Miguel Ganhao
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1.3 - Nova parceria técnico cientifica APOI-ANDO-EXIGO

Conhecer a realidade em que vivem as pessoas com displasias 0sseas no nosso Pais, € o que
duas associacoes de doentes e a consultora EXIGO, especializada na area da Salde,
pretendem para perspetivar o trabalho a realizar e, ao mesmo tempo, ajudar as pessoas
com as referidas patologias bem como as suas familias.

A ideia nasceu de uma conversa informal entre a ANDO Portugal (Associacao Nacional de
Displasias Osseas), a APOI (Associacdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita) e a EXIGO
Consultores e logo perceberam que era impor-

tante juntar os esforcos para dar visibilidade

a cada um para ir mais longe e aprofundar

conhecimentos, com bases cientificas e estatis-

ticas, sobre uma realidade que esta escondida

da maioria das pessoas e mesmo dos organismos

de Saude.

Neste ambito, foi assinado no passado dia 18 de

outubro, em Lisboa,

um protocolo de cooperacao técnico-cientifico,

entre as trés entidades para, a partir daqui, se

iniciar um trabalho que tera divulgacao publica SEXICO =o) murmm
dentro de um ano e meio.
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1.4 - Projeto de Lei n.° 11122/XIll | Aprova a Carta para a Participacao Publica em
Saude e os termos da sua divulgacao, implementacao e avaliacao

A Carta para a Participacao Publica em Saude, signatada pela APOI, tem como objetivo
colocar na agenda politica e mediatica a importancia do envolvimento das pessoas com
doenca na politica de saude, e com a conviccao de que a experiéncia e conhecimento Unicos

de quem vive com a doenca, ou € afetado por ela, constituem fatores de sucesso para uma
melhor saude.

"... as pessoas com ou sem doenca e seus
u representantes [...] tém um conhecimento
MAIS experiencial unico sobre o sistema de

PARTICIPACAD
melhor saude saude, os cuidados de satde e a doenga...”

as Carta para a Participacao
= Publica em Satide

o PArtiCRACIOILGN CON
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1.5 - APOI desenvolve Nicleo de Juventude

Com atividades cada vez mais dinamicas, a APOI pretende também ir ao encontro das
necessidades dos nossos jovens, pelo que investiu na organizacao de um Nucleo de
Juventude que tem como finalidade desenvolver atividades que contribuam para
estabelecer lacos numa idade onde a construcao da identidade pessoal € um dos focos
mais importantes.

Pretende-se sensibilizar os jovens para

a importancia de se conhecerem a si
mesmos, as suas capacidades, talentos,
aptidoes, mas também as suas limitacoes,
dificuldades, aceitando-se como sao.

A dinamizacao do Nucleo é feita pelos
proprios, estimulando a sua criatividade
e garantindo que os projetos e atividades
vao ao encontro das suas necessidades.
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1.6 - Espaco Sede

Inicio das obras de adaptacao e organizacao do espaco e mudanca oficial da Sede para:
Rua Manuel Mendes, Lote 10, Loja A
codigo postal 1800-251 Lisboa
Bairro Quinta das Laranjeiras, freguesia do Parque das Nacoes, concelho de Lisboa
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1.7 - APOI nas Redes sociais

A APOI continua presente nas redes sociais e adere as funcionalidades de “angariacoes de fundos”
através das plataformas Facebook e Instagram:

Osteogénese
Imperfeita

P osteogensseimperiy

2

"
Mo
About
Events
Fricacs
Vioscs

ndraser o Assocsacio Pos

¥ 3 e ]

ans Vargas

Esie ano no meu anwversano (11 0 Agosio - a angaracio ml durar ané
£553 data) estou 3 pede donaivos pavra . Cors

rEmse Readog

Associacao Portuguesa Osteogénese Imperfeita
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1.8 - Atualizacao de Estatutos e Regulamento Interno

A nova atualizacao de Estatutos (com atualizacao da morada da SEDE) e do Regulamento
Interno da APOI, aprovados em Assembleia Geral de Socios de 1 de dezembro, estao
disponiveis para consulta no site da Assoiacao (http://apoi.pt/documentos-e-relatorios/)

ESTATUTOS
DA
ASSOCIACAO PORTUGUESA DE OSTEOGENESE IMPERFEITA

ALTERAGAO APROVADA EM ASSEMBLEIA GERAL ORDINARIA
DE 1 DE DEZEMBRO DE DOIS MIL E DEZANOVE

caPiTULO |
(CONSTITUICAO, DENOMINAGAO, SEDE, AMBITO SOCIAL E FINS)

Associacdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita

Regulamento Interno

De acordo com o Artigo 4 2 dos Estatutos da Assoclagdo Portuguesa de Osteogénese Imperteita
& na Ambito da autonomia que Ihe cabe, a Direglo da APOI procedeu b elaboragio do presente
Regulamento com vista a estabelecer a orgdnica e luncionamento dos diversos setores de
atividade da associaglo, posteriormente aprovados #m sede de Assembleda Geral, com vista ao
regular funcionamento da Associaglo.
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1.9 - Candidaturas a apoios e prémios

- Programa de financiamento a Projetos pelo INR,IP 2019

Em 2019 a APOI candidatou trés projetos ao Programa de Financiamento a projetos do INR,IP,
tendo apenas o ultimo sido aprovado para apoio financeiro pelo INR,IP. .:

- “Gabinete de Apoio a Investigacao” - com o objetivo de estimular a producao nacional de
investigacao cientifica apoiando quer do ponto de vista administrativo os investigadores, quer do
ponto de vista logistico (transporte, alojamento e acompanhamento) os doentes;

-“Academia de Saberes do Osso - Bone Academy” - Criacao de um espaco com acessibilidades
que permita implementar de uma Academia especializada em informacao e educacao em Ol e
outras displasias;

- e “osteoENCONTROS” - com o objetivo de promover a integracao das pessoas com Ol, através
de Encontros de varios dias, que estimulem a sua participacao artistica, desportiva e cultural na
sociedade. Promover também a melhoria do bem estar fisico e psicossocial dos participantes

através de atividades ludicas e de incentivo a pratica de atividade fisica e desportiva.
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1.9 - Candidaturas a apoios e prémios

- Concurso Comunicar Saude

Em 2019 a APOI candidatou, ao Concurso Comunicar Saude, o projeto “Academia de Saberes do
Osso - Bone Academy” tendo este sido excluido;

Bone Academy € um projeto inovador de doentes para doentes. Um espaco com acessibilidades que
permita implementar uma Academia especializada em informacao e educacao em Osteogénese
Imperfeita (Ol) e outras Displasias Osseas (DO). Dinamizado pelos proprios doentes, permitira em
simultaneo envolvé-los nos na organizacao, estimulando a sua capacitacao e literacia em saude.
Parceiros de exceléncia colaboraram em workshops e outras acoes pedagogicas de educacao para a
saude. Em paralelo, um atelier digital contribuira para o desenvolvimento de ferramentas digitais
para apoio aos doentes e suas familias (APP de Guia de Saude, websites, infograficos, brochuras
informativas).

cmucmﬁnw | COMUNICAR SAUDE







OS NOSSOS
projetos

2.1 - Projeto “Informar para melhorar”- Sessoes de esclarecimento, Campanhas de sensibilizacao,
criacao, publicacao e divulgacao de material pedagogico e promocional sobre Ol, entrevistas e
reportagens.

Objetivo: divulgacao da patologia e das atividades da Associacao

Em 2019:

- Entrevista para a revista CRESCER
com a colaboracao das socias Tania Vargas e M Céu Barreiros

# ) DOMMOG, M O MNERD DF 2000
M BANCA
—

—
"‘ ' i wu
< ISPECIAL SAUOE & ADUCAGAD - AVOS |
h WETOS: EFRITOR DA ALACAD -~ Q
NOTICIAS GRAVIDEZ RECEM-NASCIDO ’E"S/CNANCM IWCA(AO FAMILIA AL'M[NT“‘O SAUDE HISTORIAS ONLINE HISTORIAS INSPIRADORAS VIDEOS

> > Dia da Consciencalizacdo para a Osteogénese Imperfeita: A doenca dos 0ssos de cristal

Dia da Consci¢ncializacao paras
Osteogénese Imperfeital A'doenca tos 0S50S

o cristal
!“'\




OS NOSSOS
projetos

2.1 - Projeto “Informar para melhorar”

Em 2019:

- Cmjornal.pt:

= dn CM AO MINUTO

Osteogénese imperfeita: a doenca dos ossos de

vidro
Doenca congénita e hereditaria caracteriza-se pelos ossos frigeis que se fraturam com pequenos traumatismos.

Marta Ferrelra | 21 de Novembro da 2019 s 18:34
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2.1 - Projeto “Informar para melhorar”

Em 2019:

- Noticia do Site da Ordem dos Farmacéuticos:

" AORDEMDOS FARMACEUTICOS  AREAS PROFISSIONAS FORMAGAD CONTINUA  COMUNICACAD

Protocolo impulsiona estudo sobre displasia 6ssea em
Portugal

13 DEZEMBRO 2019

A Associacao Nacional de Displasias Csseas (ANDO Portugal), 8 Associacao
Portuguesa de Osteogénese Imperfeita (APOI) e a3 EXICO Consultores vio realizar
um estudo para conhecer a realidade das pessoas que vivem com displasias
osseas em Portugal

As trés entidodes assinarom um profocole de cooperogfo técnico-clentifico paro
desenvolver um instrumento de avaliogSo da qualidade de vida desfas pessoas.
cujos resultados deverdo ser conhecidos durante o préximo ono.

Desto formo, as duas ossociagdes poderdo perspetivar o trabalhe o recfizor junto
dos seus doentes e assim ojudar s pessoas que vivem com estas condigdes roras,
bem como suas familics.
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2.2 - Programa de Consultadoria:

o “Programa de Consultadoria” € o nome de mais uma iniciativa

da APOI, promovida com o apoio de médicos que de forma prog ram
voluntariosa aconselham ou orientam os nossos portadores de Ol CONSULTADOR
relativamente a situacoes clinicas especificas. Destinado a

socios da APOIl ou seus familiares portadores de Ol, 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 assegurar que os servicos

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
definicao do respetivo plano de apoio. O processo avanca depois de forma a garantir que a orientacao
dos doentes a sua situacao e em caso de necessidade sao realizadas consultas médicas com
especialistas.

Incluem-se neste programa, também, consultas de pedido de segunda opiniao.
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2.3 - Projeto aber+_
“* @20l

O Projeto #Saber+ desenvolve projetos pedagdgicos na area da Osteogénese Imperfeita, como uma
forma de atualizar conhecimentos aos portadores de Ol e seus familiares de forma a dota-los
informacao que lhes permita ser parte mais ativa na promocao da sua saude.

Em 2019:

Integrado nas Comemorac¢oes do Dia
Internacional  da Pessoa  com
Deficiéncia foi publicado o eBook
“Prevencao de Quedas na
Osteogénese Imperfeita”

Recomendagoes
PREVENCAO DE QUEDAS

NA OSTEOGENESE IMPERFEITA
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2.3 - Projeto Bone Academy A C /A\
\

A APOI apostou num projeto que permitiu a adaptacao de um espaco fisico acessivel para a criacao
de uma academia de ensino e criacao de ferramentas digitais de utilizacao e divulgacao destas
doencas, dinamizada pelos proprios doentes para assegurar que vai ao encontro das suas
necessidades.

Pretende-se dinamizar este espaco com acoes de literacia e educacao para a saude para melhorar
a capacitacao das pessoas com Ol e outras displasias 0sseas.

Em 2019:

WORKSHOP

- Criacao e adaptacao do espaco fisico A GENETICA DAS DISPLASIAS 0SSEAS

10 NLTHRDN DN10
| “‘H\}f‘,;';', U 1Y

- Organizado o Workshop de “Genética das
displasias Osseas”, com a colaboracao do
Dr André Travessa, do CHULN.

Este seria mais tarde cancelado por nao
ter o nimero de inscricoes necessario UM PROIETO DA APOI
para a sua realizacao i

~
COM 0 APOI0 DA ANDO PORTUGAL ANDO
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2.4 - Projeto #o0steoENCONTROS

Com o objetivo de promover a integracao das pessoas com Ol, através de Encontros de varios dias, que
estimulem a sua participacao artistica, desportiva e cultural na sociedade, bem como promover a
melhoria do seu bem estar fisico e psicossocial através de atividades ludicas e de incentivo a pratica de
atividade fisica e desportiva, foram organizados 3 Encontros, Jovens, Nacional e Familias, no entanto, o

Encontro de Jovens foi cancelado por nao ter atingido o nUmero de inscricées necessarias a sua
real]za(’:aoz #osteo ENCONTROS

ENCONTRO NACIONAL

0 < ESPINHO

29 DE NOVEMBRO A 1 DE DEZEMBERO

ST e e g, '
# =l *ﬁﬁ =2 e B R VISITA AQ MUSEL
FUOIOITILS 3 INTERATIVO
' iy :
1 K LA ™ passeio oesarco s
ENCONTROS - ‘157 1t o e

.|‘ B
A‘

L

- - — - (2 Y ! -
F, ~ - : | SNBSS ST
= 2 e S ot SV SRR ° . B ..

% X MR A
INSCRICOES ATE 1 SETEMBRO INSCRICOES ATE 30 DE OUTUBRO.

$6C10: 30¢ ]

AeriS e L B e ", -, ;
PACOTE FAMILIA (MAX.4 PESSOAS): 75€  VAGAS LIMITADAS »*.S&’f.%;ﬁ;';-m,. PESSOAS): 75€  VAGAS LIMITADAS
| - APQIOS FINANCEIROS DISPONIVEIS GERAL@APOLPT < APOIOS FINANCEIROS DISPONIVEIS

GERALDAPOILPT
apOI , e g 2501 TAkRbedvE A FANTI a1 UHEON | 3
~TRANSPORTE A PARTIN DT LISBOA: T 220 « |
"<> L ALOJAMINTO € JANTARES g LS = MoRAINTO ¢ jaaTanty: §

- 45RO - = outo,

i g e ANTRADAS WAS ATIVIBADES TRaAIIn s - ANTEARAS NAS ATIVIDAREN <
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2.4 - Projeto #0steoENCONTROS

2.4.1 - Encontro de Familias :

#OSTEOENCONTROS

& < 3

NS

DATA
- 13 a 15 setembro

LOCAL
- Miranda do Corvo e Castanheira de Péra

VISITA
- Parque Bioldgico da Serra da Lousa e
- Praia das Rocas

- 32 Participantes

- dos Concelhos de Almada, Lisboa, Mafra,
Montijo, Pacos Ferreira, Porto, Sintra e Vila
Real
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2.4 - Projeto #0steoENCONTROS

2.4.2 - Encontro Nacional:

DATA
29 novembro a 1 dezembro

LOCAL
Espinho e Porto

VISITA
Museu World of Discoveries
Passeio de Barco no Douro

33 Participantes
- dos Concelhos de Almada, Azambuja,
Lisboa, Mafra, Moura, Pacos Ferreira,
Porto, Santarém, Sintra e Vila Real
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2.5 - Projeto Aprender para Fazer

O “Projeto APRENDER PARA FAZER”, pretende promover a formacao e capacitacao de colaboradores da APOI
em varias vertentes, quer no que diz respeito a organizacao e gestao interna da instituicao, quer na
atualizacao de conhecimentos técnico-cientificos. O objetivo principal € promover a melhoria da qualidade
assistencial aos portadores de Ol e suas familias, nas suas varias vertentes: social, institucional e de saude.

Em 2019:

-Summer Training Course for Young Patient Advocates 2019, organizado pela European Patient
Forum e realizado em Viena, Austria

Participacao da socia Mariana Custddio

European
Patients
Forum

SUMMER TRAINING COURSE
FOR YOUNG PATIENT ADVOCATES

Shaping the future of
Patient Advocacy
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2.5 - Aprender para Fazer - A¢cdes de capacitacdao de Dirigentes Associativos

) Infarmed ENTREJUDA

& Produtos de Sadde. 1P, APOIO A INSTITUICOES DE SOLIDARIEDADE SOCIAL

incluir Q@

\—/

N 2

- 2% Acdo de Capacitacio Formacdao Financiamento
para associacdes de e Sustentabilidade”,

doentes, organizado pelo organizado pela
INFARMED ENTRAJUDA

Participacao das socias L .. ,
Carminda Barreiros e M Céu Participacao da socia Maria
Barreiros Céu Barreiros
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2.5 - Projeto Aprender para Fazer - Acdes de capacitacao de Dirigentes Associativos

VIEIRA DE ALMEIDA

ENTRAXJUDA

APOIO A INSTITUIGOES DE SOLIDARIEDADE SOCIAL

- Formacao Ficalidade e
Mecenato, ", organizado pela
Vieira de Almeida em
parceria com a ENTRAJUDA

Participacao da socia
Carminda Barreiros

VIEIRA DE ALMEIDA

ENTRAXJUDA

APOIO A INSTITUIGOES DE SOLIDARIEDADE SOCIAL

- Workshop "As Organizacdes
sem fins lucrativos (OSFLs) e
as novas obrigacées de
combate ao branqueamento
de capitais”, organizado pela
Vieira de Almeida em
parceria com a ENTRAJUDA

Participacao da socia
Carminda Barreiros
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2.8 - Projeto “Gabinete de Apoio a Investigacao em Osteogénese Imperfeita

@i-oi

Este projeto, lancado pela APOl em 2018, consiste na criacao de um / !

Gabinete de Apoio a Investigacao em Osteogénese Imperfeita (GAI-0l),
que permite implementar duas estratégias, em simultaneo, para atingir
o objetivo final de melhorar a participacao, qualidade e quantidade

de investigacao relacionada com Ol no nosso Pais.

Gabinete Apoio a Investigacdo
Osteogénese Imperfeita

Por um lado, desenvolve a capacitacao 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 formacao
especializada em Ol.

Desde o inicio das atividades o GAI-Ol conseguiu:

- criar lacos de proximidade com os doentes, tornando-os socialmente mais ativos, responsaveis e
integrados e dotando-os de maior capacitacao para poderem ter parte ativa na sua propria saude;
- Aumentar o numero de associados da APOI, melhorando a representatividade da associacao;

- aumentar 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 - Estudos Clinicos apoiados pelo GAI-Ol

OSTEOGENESE
IMPERFEITA

Caracterizagdo clinica em Portugal

Caracterizacao clinica e
molecular de doentes
Portugueses com Ol

Hospital de Santa Maria,
Lisboa

OlsHeart

Ol&Heart
Sub Estudo de carac-
terizacao cardioldgica na Ol

Hospital de Santa Maria,
Lisboa

Osteogénese Imperfeita e as
manifestacées oculares

Escola Superior de Tecnologias
da Salde de Lisboa em
colaboracao com o Hospital de
Santa Maria, Lisboa
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2.8.1 - Outros trabalhos de investigacao realizados pelo GAI

Questionario compreensivo em doencas osseas raras - Transicao do seguimento clinico
idade pediatrica para a idade adulta

Participacao da socia M Céu Barreiros

A ANDO e a APOI, numa parceria inédita em prol das doencas raras do osso, juntam esforcos para
compreender a situacao atual do Pais e apresentar publicamente estes dados, com esperanca que
possam contribuir para modificar o panorama atual e melhorar a qualidade da assisténcia aos

doentes.

Juntos Seremos mais Fortes

Questionario compreensivo em doengas @ :
osseas raras - Transi¢cao do seguimento A a pODL
clinico idade pediatrica para a idade F

adult
e AN Do associagdo portuguesa de

AANDO @ 3 APOL mutng pirceria inddity son prod das Sosngas rares 30 0880, jurtam ASSOCIACAD NACIONAL OSteOgenese imperfelta
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ATIVIDADES
cientificas

2.8.1 - Outros trabalhos de investigacao realizados pelo GAI

Estudo sobre Qualidade de Vida relacionada com a salde nas displasias 6sseas em
Portugal

Participacao da socia M Céu Barreiros UUA“DADE DE VlDA

RELACIONADA COM A SAUDE
ANDO, APOI e Exigo querem saber como NAS DISPLASIAS OSSEAS EM PORTUGAL

vivem as pessoas com displasias osseas

em Portugal para, a partir dai, .
perspetivar o trabalho a realizar e, ao Fa

mesmo tempo, ajudar as pessoas com as _4#

referidas patologias bem como as suas

familias.
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Projeto cof inanciado pelo

Programa de Financiamento

a Projetos pelo INR, |. P.




ATIVIDADES
cientificas

2.8.2 - Reunides de apresentacao do projeto GAI-Ol

Topical Meeting See, Hear, Smile, organizado pela OIFE e realizado em Riga, Letonia

Participacao das socias M Céu Barreiros, Patricia Firmino, Fatima Godinho e convidado da APOI,
Dr Rafael Barao

Apresentacdo do tema “Seguimento multidisciplinar de Displasias Osseas” integrado na Mesa
Redonda “Transicao da idade pediatrica para a idade adulta”

See, Hear, Smile!
Topical Meeting on Osteogenesis Imperfecta

TALLINK HOTEL - RIGA - LATVIA
14TH - 15TH OF JUNE 2019




ATIVIDADES
cientificas

2.8.2 - Reunides de apresentacao do projeto GAI-Ol

Jornadas de
Doencas Osseas
Haras

COIMBRA, A5 de fevereiro de 2019

2794 peeting on Rare Bone Diseases
COIMBRA, 15" February 2019
SALA MIGUEL TORGA

SECGAO REGIONAL DO
CENTRO DA ORDEM DOS MEDICOS

2as Jornadas de Doencas Osseas Raras, organizadas pelo CHUC
e realizadas em Coimbra

Participacao das socias M Céu Barreiros, Mariana Custodio, Miguel
Ganhao e Fatima Godinho

Apresentacao do tema “Seguimento multidisciplinar de Displasias
Osseas” integrado na Mesa Redonda “Transicao da idade
pediatrica para a idade adulta”




ATIVIDADES
cientificas

2.8.2 - Reunides de apresentacao do projeto GAI-Ol

XX

Congresso Nacional de Ortoptistas, organizado pela

. : CONGRESSO Zoor
APOR e realizado em Lisboa NACIONAL DE
Participacdo da socia Patricia Firmino ORTOPTISTAS

Apresentacao do tema: o>

A Osteogénese Imperfeita e as manifestacoes
oculares

Patricia Firmino, Débora Pereira, Mariana de
Sa, Patricia Monteiro, Paula Silva,

llda Maria Pogas — ESTeSL-IPL







OUTRAS
atividades

3.1 - aniversario da APOI

IB&DOS

Celebramos 13 anos de existéncia com a apresentacao do novo espaco da nossa Sede.

Obrigado por mais um ano de sucessos!




OUTRAS
atividades

3.2 - Campanha IRS

Com a sua ajuda conseguimos apoios para desenvolver mais projetos

: JOLIDARIO
7’8 902 924
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OUTRAS
atividades

Encontro
Nacional

ANDO
Portugal

3.3 - 3° Encontro Nacional
da ANDO

A APOI esteve presente nesta
iniciativa representada pela
Prof? Margarida Custodio dos
Santos, que apresentou o
tema “irmaos de criancas
com displasias Osseas -
desafios e desenvolvimento
emocional”.

3.4 - Congresso da SP
Reumatologia

A APOI marcou mais uma vez
presenca no Congresso
Nacional da Sociedade
Portuguesa de Reumatologia,
estando representada pela
socia Fatima Godinho.

3.5 - 82 Corrida/Caminhada
D. Estefania

Organizada pela Plataforma
Civica em Defesa de um novo
Hospital  Pediatrico  para
Lisboa, decorreu em maio
mais uma edicao da Corrida
D. Estefania - Dia da Mae,
sendo mais uma vez apoiada
pela APOI.




OUTRAS

atividades

PATIENT
VIEW

UNDERSTANDING PATIENTS

3.5 - Estudo Reputacao
Empresarial das empresas
farmacéuticas

Participacao no Estudo
“Reputacao Empresarial das
Empresas farmacéuticas”,
organizado pela Patient View.

3.6 - Dia das Doencas Raras

A APOI juntou-se, nas redes
sociais, a EURORDIS para
dinamizar a Campanha do Dia
das Doencas Raras, ajudando
a sensibilizar para os
problemas associados a estas
doencas.

Euro Health
Consumer Index

3.7 - Participacdao no Survey
"annual EURO HEALTH
CONSUMER INDEX"

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




OUTRAS
atividades

L
esY\ European

"'."...:‘:l Reference

0..' o' Network

for rare or low prevalence
complex diseases

& Network
Bone Disorders (ERN BOND)

3.8 - Divulgacao do
“Questionario sobre a a
existéncia e criacdo de
registos e bases de dados de
pessoas com doencas Osseas
raras”

Colaboracao com o Centro
Multidisciplinar de  doencas
Osseas raras na divulgacao do
questionario elaborado pela
ERN-BOND, a Rede Europeia de
Referéncia para as doencas
raras 0sseas

P
S MAION
5400

3.9 - Il Marcha pela Vida
Independente

A APOI deu apoio institucional a
Marcha pela Vida
Independente, organizada pela
Associacao CVI - Centro de Vida
Independente no ambito das
Comemoracoes do Dia Europeu
da Vida Independente.

3.10 - Feira do Artesanato de
Moura

Gracas ao apoio das nossas
socias M® Antonia e Ana Isabel,
a APOIl esteve mais uma vez
representada na Feira do
Artesanato de Moura.




OUTRAS
atividades

3.11 - Inquérito a
Associacoes de Doentes -
AMPIF

A APOI participou no Inquérito
a Associacoes de Doentes -
AMPIF (Associacao dos
Profissionais dos Departa-
mentos Médicos da Industria
Farmacéutica).

universidade de avsiro
theora poiesia praxs

3.12 - Projeto "ACTION -
Turismo acessivel”

A APOI colaborou na divulgacao
do QUESTIONARIO AS NECES-
SIDADES, CONSTRANGIMENTOS E
BENEFICIOS DA PRATICA DE
ATIVIDADES TURISTICAS, que
faz parte do projeto de 1&D
“ACTION - Turismo acessivel:
cocriacao de  experiéncias
turisticas através de sistemas
inteligentes com base na Web”,
da Universidade de Aveiro.
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Internacional

4.1 - Osteogenesis Imperfecta Federation Europe -'
(o]
4.1.1 Assembleia Geral da OIFE - realizada em Riga, na Letonia, A AG da OIFE este ano contou

com a presenca das representantes nacionais M Céu Barreiros, Fatima Godinho e Patricia
Firmino. Foi apresentado o mais recente projeto da APOI, Bone Academy.

INTERNACIONAL




Internacional

4.1 - Osteogenesis Imperfecta Federation Europe -'g
i€
4.1.2.- Topical Meeting See, Hear, Smile, organizado pela OIFE e realizado em Riga, Letdnia
Participacao das socias M Céu Barreiros, Patricia Firmino, Fatima Godinho e convidado da APOI,
Dr Rafael Barao

Apresentacao do tema “Ocular changes in Ol in a Portugese population” integrado na Mesa
Redonda “Eye & OI”.

HOEEHEARANDSMILE

See, Hear, Smile!
Topical Meeting on Osteogenesis Imperfecta

TALLINK HOTEL - RIGA - LATVIA
14TH - 15TH OF JUNE 2019

o INTERNACIONAL
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Internacional

4.2 - EURORDIS Membership Meeting EURORDIS

MEMBERSHIP MEETING

Network, share & learn

A Assembleia Geral da EURORDIS reune
anualmente cerca de 200 participantes e g ‘
cria excelentes oportunidades de Fy 1 #EMM2019
aprendizagem e partilha de ideias. Este ’ ‘
ano, decorreu em Bucarest, Roménia e
foi associada ao Workshop “Cuidados
Integrados e Holisticos nas Doencas
Raras”.

A representar a APOI, esteve a socia ,
Mariana Custodio. o

EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

INTERNACIONAL

17-18 May 2019, Bucharest

t**



Internacional

4.3 - Conferencia “Quality of Life for OI”

Esta conferéncia organizada pela Fundacao Care4BrittleBones, com o apoio da OIFE, da OIF, da ERN-
BOND e da BBDC, criou uma plataforma de discussao sobre temas relacionados com a pratica clinica
e a investigacao relacionadas com a osteogénese imperfeita, por forma a melhorar os padroes de
qualidade de vida das pessoas com Ol. Na conferéncia foram abordados temas como a cirurgia e
reabilitacao, as opcoes de tratamento médico, o acesso e protocolos para se estabelecer um melhor
diagnodstico genética, e aspetos psicossociais como a fadiga, a dor e a salude mental.

A APOI esteve representada pelas socias Fatima Godinho, M Céu Barreiros e

Margarida Custoddio dos Santos.

QUALITYOF §
'LIFE4OI |

h

22 25 NOVEMBER 2018
AMSTERDAM
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INTERNACIONAL
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/" DIA
INTERNACIONAL
da Ol

5.1 - APOI celebra o Dia Internacional da Ol vestindo as redes sociais de AMARELO

... porque despertar consciéncias faz a diferenca!

DIA INTERNACIONAL DA (ISTEDGENESE IMPERFEITA

3
DIA INTERNACIONAL DA Watteos Doy
OSTEOGENESE IMPERFE(TA
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PARCEIROS e MECENAS
2019

European
Patients
Forum

L
oife

Sociedade * *

CRESCER.. ‘=i  ENTRAJUDA i‘ EURORDIS
S ’ ! RARE DISEASES EUROPE

4[> LISBOA -

St CAMARA MUNICIPAL

=EXIGCGO
' Infa rmed
& W‘  Medics
- - ANDO h E autnrujade
oS ey oo o MONTELIRIO tributaria e aduaneira

OBRIGADO por um 2019 FANTASTICO!



nao esqueca!

Se fez donativos a

Associacao Portuguesa de Osteogénese Imperfeita

A APOI recorda que 25% do valor dos donativos atribuidos a Associacao sao
reembolsados em sede de IRS, até ao 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 AO DIA 31 DE DEZEMBRO TERAO EMISSAO DO
RESPETIVO RECIBO PARA PODER USUFRUIR DESTE BENEFICIO FISCAL

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

NIB 0035 0709 00000 107330 17




