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A ASSOCIACAO PORTUGUESA DE OSTEOGENESE IMPERFEITA

tem o prazer de apresentar o seu relatério de atvidades 2020
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EDUCACAO PARA A SAUDE DE
DOENTES E FAMILIAS E APOIO A
INTEGRAGCAO SOCIAL

SENSIBILIZACAO DA SOCIEDADE
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ORGANIZACAO
INTERNA

ASSEMBLEIAS [E13AR

4 SETEMBRO

MARCO 1. Aceitar os Fa.edicfluos de demissdo dos
membros da Dire¢do;

1. Apresentagdo, Discussdo e Aprovagdo 2.Destituir do cargo o Vogal da Dire¢do;
do Relatério de Atividades de 2019; 3.Apresentacdo de Listas para eleicdes

2. Apresentagdo, Discussdo e Aprovagdio aos Orgdos Sociais da APOI;
do Relatério de Contas de Geréncia de 4. Alteragdes pontuais de Estatutos;
2019 e respetivo Parecer do Conselho 5.Apresentacdo, discussdo e aprovagdo
Fiscal: do Nucleo de Jovens da APOI:

3. Apresentagdo de novos Sdcios Efetivos 6. Apresentagdo de novos Socios Efetivos
da APO; da APOI;

4. Qutros assuntos. /.Qutros assuntos.




ORGANIZACAO
INTERNA

6 SETEMBRO

1. Apresentacdo dos resultados da votacgdo

para as Eleicdes aos Orgdios Sociais da
APOI:;

2.Tomada de Posse.

ASSEMBLEIAS (SN

NOVEMBRO

1. Apresentagcdo, discussdo e aprovagdo
do Plano de Atividades e Orgamento da
APOI para 2021;

2.Apresentacdo da nova Organizacdo
Congregadora de Associagdes
Nacionais de Doengas Raras e proposta
de integragdo nesta nova Federagdo;

3.Apresentacdo de novos Soécios Efetivos

da APOI;

4. Qutros assuntos.




ORGANIZACAO

g AFILIACOES

A APOI mantém a sua afiliagdo como membro das seguintes organizag¢des:

NACIONAIS: INTERNACIONAIS:
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RARE DISEASES EUROPE

- | wn das Ciéncias da Saude

da Lusofonia

RESEARCH AND INNOVATION FUNDING

- \&/
- CREATING HEALTH ENTRAJUDA



ORGANIZACAO
NTERNA NOVAS PARCERIAS

Durante o ano de 2020 estabelecemos e renovdmos novas parcerias para beneficio dos

associados:
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ORGANIZACAO
INTERNA

PROTOCOLO

APOI subscreve "Protocolo entre as
Associagdes de Doentes e as Instituicdes

Privadas para garantir e melhorar o Acesso ao
Cuidados de Saude".

Documento foi discutido e consensualizado nc

&dmbito da Convengdo Nacional da Sadde.
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PROTOCOLO ENTRE AS ASSOCIACOES DE DOENTES E AS INSTITUICOES
PRIVADAS PARA GARANTIR E MELHORAR O ACESSO AQS CUIDADQS DE SAUDE



ORGANIZACAO
INTERNA

No dia 22 de novembro de 2020, deu-se a inauguragdo do

Nucleo de Jovens da APOI (NJA). Esta materializou-se por |

meio do | Convivio Online do NJA. O convivio foi marcado
por partilhas de experiéncias, diversos jogos, discussdo de

planos para o futuro e muita diversdo!

Foi nesta tarde que, em conjunto, foram definidos os valores,
miss&o e objetivos que irdo protagonizar o @&mago das agdes
do NJA, que caminham de brago dado com os da APOI. Isto
representa um largo passo para a melhoria de qualidade de

vida dos jovens portadores de Ol.

APO| INAUGURA O NUCLEO DE JOVENS DA APOI

| CONVIVIO ONLINE DO NJA




ORGANIZACAO

INTERNA ESPACO SEDE

Continuagdo das obras e organizagdo do espago Sede:

implementag&o de novo teto e rececgéo de material de escritdrio.

ANTES DEPOIS




ORGANIZACAO

INTERNA ESPACO SEDE

Continuagdo das obras e organizagdo do espago Sede: implementagéo de rampas de

acesso no espago exterior com o apoio da Junta de freguesia do Parque das Nagdes.

DEPOIS

PARQUE _
DAS NACOES

JUNTA DE FREGUESIA . LISBOA




ORGANIZACAO

REDES SOCIAIS
INTERNA

A APQOI estd cada vez mais presente nas redes sociais: através das plataformas Facebook, Instagram, Youtube,
Twitter, Pinterest, e Linkedin. Alteragcéio da conta do Twitter (sendo a antiga eapoi2006 e a nova

@APOI_2006). Criagdo de uma conta Pinterest. Criagdo da conta do Linkedin.
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ORGANIZACAO )
e ATUALIZACAO DE ESTATUTOS

Atualizag&o de Estatutos (com alteragdo aos artigos 1, 13, 15, 21, e 44) e aprovados em

Assembleia Geral de Sécios, de 4 de setembro, estdo disponiveis para consulta no novo site da
Associagdo (apoi.pt).
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IMPERFEITA E CIENCIA EAPOIO ASSOCIACAO PORTUGUESA DE OSTEOGENESE IMPERFEITA

= J ALTERACAO APROVADA EM ASSEMBLEIA GERAL EXTRAORDINARIA
| DE 4 DE SETEMBRO DE DOIS MIL E VINTE
cApiTULO 1
(CONSTITUICAD, DENOMINAGAOQ, SEDE, AMBITO SOCIAL E FINS)

Artigo Primeiro
. Denominacdo e sede

1. A Associacdo adota a denominagio de Associagdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita,
adiante designada abreviadamente por APOI;

2. Foi constituida por Escritura Publica a 2 de marco de 2006, com Estatutos proprios
homologados em Didrio da Républica, n® 100 - Ill Série de 24 de maio de 2006.

3. E uma Institui¢do Particular de Solidariedade Social, com registo lavrado a 28 de fevereiro de
2011, pela inscricdo numero 05/12, a fls 139 verso e 140, do livro nimero 2 das Instituigdes
com fins de saude;

4. Tem sede na Rua Manuel Mendes, Lote 10, Loja A, codigo postal 1800-251 Lisboa, Bairro
Quinta das Laranjeiras, freguesia do Parque das NacBes. eoncelho de Lishoa:




ORGANIZACAO

CANDIDATURAS A APOIOS E PREMIOS

PROGRAMA DE FINANCIAMENTO A PROJETOS PELO INR,IP 2020

INTERNA

Em 2020 a APOI candidatou trés projetos ao Programa de Financiamento a projetos do INR/IP, tendo sido todos aprovados para apoio

financeiro pelo INR,IP. .:

- “Informacé@o para a Inclus@o” - Com os objetivos de combater mitos e falta de informagd@o sobre a doenga na comunidade de Ol; dotar
profissionais de salude de ferramentas que |lhes permitam a uma melhor abordagem da patologia; sensibilizar a comunidade geral para a Ol
(com énfase especial ao dia/més da Ol); Desenvolver um novo website para a APOI/Ol, de modo a promover o fdcil acesso a recursos e

informag&o sobre a patologia.

- “Estudo de caracterizacao clinica e molecular da Ol em Portugal” - Com os objetivos de validar geneticamente o diagnéstico clinico de
Ol; Determinar a incidéncia de patologia cardiaca e correlacionar as patologias identificadas com a caracterizagéo molecular previamente
determinada; Determinar a incidéncia de patologia ocular e correlacionar as patologias identificadas com a caracterizagéio molecular
previamente determinada; Comparar a acuidade dos pardmetros avaliados e dos parametros computados em fung@o dos dados demograficos,

clinicos e terapéuticos.

- "#Saber+, com a APOI" - Com o objetivo de promover a Literacia em Salude através da realizagéo de vdrias sessdes e workshop's praticos
sobre temas direta ou indiretamente relacionados com Ol, que permitam melhorar a formagdo das familias e envolver a comunidade local para
promover a sensibilizagdo & patologia e capacitar os doentes e através da craigdo de materiais informativos/educacionais para acompanhar
estas sessdes.
instituto nacional para a
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ORGANIZACAO

CANDIDATURAS A APOIOS E PREMIOS

BAZAR DIPLOMATICO

INTERNA

No émbito do Bazar do Corpo Diplomadtico de 2019, promovido pela Associa¢do das Familias dos Diplomatas Portugueses a favor de
instituigdes que prestam apoio a pessoas portadoras de doengas raras e com o objetivo de facilitar a implementagdo de projetos durante o

ano de 2020, a APOI apresentou a candidatura trés projetos, tendo sido agraciado com o Prémio o projeto:

- “Informacdo para a Inclus@o” - Com os objetivos de combater mitos e falta de informagdo sobre a doenga na comunidade de Ol; dotar
profissionais de satde de ferramentas que lhes permitam a uma melhor abordagem da patologia; sensibilizar a comunidade geral para a Ol
(com énfase especial ao dia/més da Ol); Desenvolver um novo website para a APOI/OIl, de modo a promover o facil acesso a recursos e

informagdo sobre a patologia.

~es “...........

A B C D No dmbito do Bazar do Corpo Diplomatico de 2019, promovido pela Associacdo das Familias dos Diplomatas
Portugueses a favor de instituicbes que prestam apoio a pessoas portadoras de doencas raras, a vossa
instituicao sera beneficiada com a quantia de €5.500,00 (cinco mil e quinhentos euros).

Associacdo do Bazar
do Corpo Diplomdtico







OS NOSSOS
PROJETOS

O “Programa de Consultadoria” é o nome de mais uma iniciativa da APO,
promovida com o apoio de médicos que, de forma voluntariosa,
aconselham ou orientam os nossos portadores de Ol relativamente a
situagBes clinicas especificas. Destinado a sécios da APOIl ou seus
familiares portadores de Ol, este programa visa sobretudo esclarecer
duvidas relacionadas com a patologia, melhorar a situagdo clinica através
da orientacdo para consultas de especialidade, promover o melhor
conhecimento no seio das familias e assegurar que os servigos

prestados aos doentes sdo feitos por especialistas com experiéncia em

Ol.

PROGRAMA DE CONSULTADORIA

gabinete

CONSULTADORI JL
r\

A metodologia inclui o diagndstico inicial de necessidades especificas de cada participante e a definicdo do respetivo

plano de apoio. O processo avanga depois de forma a garantir que a orienta¢do dos doentes & sua situagdo e em caso de

necessidade sdo realizadas consultas médicas com especialistas. Incluem-se neste programa, também, consultas de

pedido de segunda opinido.
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OS NOSSOS
PROJETOS

O Projeto #Saber+ desenvolve projetos pedagdgicos na drea da Osteogénese Imperfeita, como uma forma de atualizar
conhecimentos aos portadores de Ol e seus familiares de forma a dota-los informagdo que |hes permita ser parte mais

ativa na promog¢do da sua saude.

Em 2020:

Realizaram-se trés webinares com os temas “Nutricdo na Ol", “Alteracées Oculares na Osteogénese Imperfeita”, “Medos

e ansiedades”. Também se realizou um workshop prético (presencial) sobre “Genética das Displasias ésseas”.

WEBINAR ALTERAGOES OCULARES NA O WEBINAR nutricAo na 01 WEBINAR MEDOS E ANSIEDADES

WORKSHOP ceneTica pas pispLASIAS GSSEAS
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OS NOSSOS
PROJETOS

PROJETO

Em 2020:

Para acompanhar as sessdes pedagdgicas e contribuir para melhor conhecimento da doenga e respetivas estratégias
de coping, foram também realizados folhetos informativos sobre os temas especificos - “Genética & OI", “Aspetos
Psicossociais & Ol", “Maus tratos & Ol”", “Alteragdes Oculares na Ol", “Alteragdes cardiovasculares & Ol”, “Ortopedia &

Ql" e “Gravidez & Ol"; e, também, uma brochura sobre “Nutricdo na OI".

ALTERAGOES ORTOPEDIA & lr ALTERAGCOES SRiinE ASPETOS

- MAUS TRATOS & GENETICA &

CARDIOVASCULARES . OCULARES : i ' PSICOSSOCIAIS & x
5 OSTECE OSTIIE/II?’SREFNEIETSi NA OSTEOGENESE - IEAOP(E;;E;TSE o OSTlfAOPSREFr:ETSE osTeOGENESE [+ =2 EP T




OS NOSSOS
PROJETOS
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A sensibilizagdo da comunidade é um dos pilares fundamentais da Associagdo. Acreditamos que ao promover a sensibilizagdo

da doenga, esclarecer a comunidade e consciencializar a populag@o geral para as necessidades especificas das pessoas com

deficiéncia ajuda-nos a melhorar a incluséo social e a criar uma sociedade mais justa. O Projeto Informagdo para a Inclusdo é

um excelente exemplo disso, uma vez que desenvolve campanhas e materiais pedagdgicos, disponiveis estrategicamente em

locais de acesso, n&o sé aos préprios portadores da doenga, como também de profissionais de salide e de educagdo e também

da populagdo geral.

Em 2020:

Cinco brochuras que abordaram os seguintes temas: a integragdo escolar de doentes com Osteogénese Imperfeita (Ol); um guia

informativo com as predisposi¢gbes gerais da doenga; a atividade fisica em pessoas com Ol; a integragéo escolar de criangas

com OI; os cuidados para o dia-a-dia de adultos portadores de Ol; e os cuidados para o dia-a-dia de criangas com Ol
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OS NOSSOS
PROJETOS

Em 2020:

Campanha para a celebragdo do Dia Internacional da Osteogénese Imperfeita e para a celebragéo do més da Ol, que consistiu na
realiza¢do de duas atividades nas redes sociais da APOI (nomeadamente, no Instagram e no Facebook). A primeira, que decorreu
durante todo o més de maio, consistiu no langamento de um desafio, ao qual denominamos “Amarelo Pela OI”, onde convidamos
toda a comunidade a publicar ou a enviar-nos uma fotografia ou video a celebrar a Ol com a cor amarela da forma mais criativa

possivel. A segunda ocorreu no dia 6 de maio, exclusivamente Instagram, e consistiu num quiz ao qual chamdmos “Wishbone Quiz".

COS MAH@ Hoje celebramos...
6 MAIO

OSTEOGENESE IMPERFEITA

OIA INTERNACIONAL DA
OSTEDGENESE IMPERFEITA

PELA OI

DIA INTERNACIONAL DA
OSTEOGENESE TMPERFEITA

DIA INTERNACIONAL DA
OSTEOGENESE IMPERFEITA

WIﬁH'BONE

B{]NE PARA CELEBRAR 0 Uiz

DIA DA 012 i

Faz-te sdcio esta semana!

QUAL 0 BBJETIVO DO DIA DA 017

Campanha valida de 6 a 10 de maio.
Exclusiva a portadores de Ol e familiares,

i ; - & Inclut tshint do dia da Ol bone Wishbong Day; Gula s ;. -
£ o | de Saude; caneta da APOL passaporte da OIFE entre s \ i
outros f e =
S5 ) 2200 e
BIIRE==  vmiagem mensmerie ihintraiv, pode nko #AmareloFelaOl <y, [+ |1 ]
st et 88 e e b caresgonier & realidate do produn. #wishbhoneday T PN B ||| i Seprinis PELA oI
ekt [ e i || SrImemaeme

#AmareluPeIaOl edo #wlshbonenay
Marca-nos 3

partilhar 2
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Criagdo de um novo website da APOI, mais atual, com informag&o mais sistematizada e com

OS NOSSOS
PROJETOS

Em 2020:

novas ferramentas de acessibilidade. Visite apoi.pt
Bem vindo & Associag3o Portuguesa de Osteogénese Imperfeita CONTACTOS '- f i [ i Iﬂ' 'p
- L‘_
Epgb r QUEM OSTEOGENESE  INVESTIGAGAO  SERVIOS - ®
- i QUERD AJUDAR LIZale R[0T
“ ) SOMOS IMPERFEITA E CIENCIA EAPOIO

assoclacio portuguesa de
osteogenese imperfeita

ISTONAOE SOBRE A APOIl, & -

ISTO E SOBRE TI!
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Em 2020:
CriagEio de material de divulgagao.
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OS NOSSOS
PROJETOS

Em 2020:

Participag&o no Programa da SIC "Casa Feliz".

vamos ouvir falar de

Ol NA PRIMEIRA

PESSOA

com a Madrinha
da APOI, o & ™ O
DIANA CHAVES & [ Wit = w 7 } R SIC.PT
JOAO BAIAO - T B Y | TR ' Viver com a doenca dos ossos de vidro - "Que eu me
- - b lembre, praticamente sempre que cai fraturei”

| .




OS NOSSOS ESTUDO DE CARACTERIZACAO CLINICA — ee=m

PROJETOS E MOLECULAR DA Ol EM PORTUGAL

Durante o ano de 2020, este projeto pretendeu envolver trés areas distintas:

- Estudo da Caracterizacéo Clinica e Molecular da Ol em Portugal, do Servigo de Genética do CHLN - Hospital de Santa Maria
- estudo principal;

- e os "Sub-Estudo Ol&Heart - Caracterizacao Cardiolégica na Osteogénese Imperfeita”, com a colaboragéo do Servigo de
Cardiologia do CHLN - Hospital de Santa Marig;

- e Projeto "Osteogénese Imperfeita e alteragdes da Vis@o" com a colaboragéo da ESTeSL e do Servico de Oftalmologia do

Hospital de Santa Maria.

Este projeto permitiu implementar duas estratégias em simultdneo para atingir o objetivo final. Por um lado, estimulou a
capacitagdo dos doentes e o seu papel na investigagdo, através da educagdo e apoio logistico. Por outro lado, apoiou os
profissionais com secretariado, a monitorizagdo dos trabalhos e o apoio a formagdo especializada em Ol. Consequentemente,

melhorou a participag&o, qualidade e quantidade de investigagdo relacionada com a Ol em Portugal.

Devido & pandemia de Covid-19 que assoberbou o mundo desde o inicio do ano de 2020 fomos obrigados a repensar a
organizagdo deste projeto. Muitas atividades passaram a decorrer sem a presencga fisica dos doentes nos hospitais. Parte das
medidas que adotamos, em conjunto com os investigadores deste Estudo, passou por, sempre que possivel, privilegiar contactos
telefénicos e por videoconferéncia e facilitar os processos de recolha de amostras bioldgicas para perto da drea de residéncia dos

doentes.



OS NOSSOS
PROJETOS PROJETO APRENDER PARA FAZER

O “Projeto APRENDER PARA FAZER", pretende promover a formagdo e capacitagdo de colaboradores da APOI em vdérias
vertentes, quer no que diz respeito a organizagdo e gestdo interna da instituicdo, quer na c:’ruaiizc:gao de conhecimentos

técnico-cientificos. O objetivo principal é promover a melhoria da qualidade assistencial aos portadores de Ol e suas familias,

nas suas varias vertentes: social, institucional e de satde.

Em 2020:
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OS NOSSOS

PROJETO APRENDER PARA FAZER
PROJETOS

O “Projeto APRENDER PARA FAZER", pretende promover a formagdo e capacitagdo de colaboradores da APOI em vdérias
vertentes, quer no que diz respeito & organizagéo e gest&o interna da instituigdo, quer na atualizag@o de conhecimentos

técnico-cientificos. O objetivo principal é promover a melhoria da qualidade assistencial aos portadores de Ol e suas familias,
nas suas varias vertentes: social, institucional e de satde.

Em 2020:

ICCBH [

\V/[-3V):\N in Children
o) -18] V] 1820 November 2020

Toplcs include;

* Dsteogenesis impearfecta

* Dther genetic causes of bone fragility
& Secondary osteoporosis

¢ Other rare bone disorders

www.iccbhonline2020.0rg

THE 10" EUBOPTAN CONWFEREMCE ON
BANE (ANEALES & SRFMAN PROOWCTE
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s e PROJETO “GABINETE DE =
CIENTIFICAS APOIO A INVESTIGACAO EM %
OSTEOGENESE IMPERFEITA”

Gabinete Apoio a Investigacdo
Osteogénese Imperfeita

Este projeto, langado pela APOI em 2018, consiste na criag&o de um Gabinete de Apoio & Investigag@o em Osteogénese Imperfeita
(GAI-Ol), que permite implementar duas estratégias, em simulténeo, para atingir o objetivo final de melhorar a participagéo,
qualidade e quantidade de investigag&o relacionada com Ol no nosso Pais. Por um lado, desenvolve a capacitagéo dos doentes e
estimula o seu papel na investigagdo, através da educacdo, apoio logistico e acompanhamento local nos hospitais. Por outro,
apoia os profissionais com secretariado, monitorizag&o dos trabalhos e apoio & formagéo especializada em Ol.

Criar lagos de proximidade
com os doentes, tornando-os
socialmente mais ativos, Aumentar o numero
responsdveis e integrados e associados da APOI|, melhorando

Promover a melhoria do
de conhecimento medico e
estimular @ cooperacdo entre
especialistas para desenvolver
melhores programas de
tratamento e Gcomponhomem‘o
multidisciplinar aos doentes.

dotando-os de maior a representatividade da
copcci’rogao para poderem Gssocicgﬁo;

ter parte ativa na sua propria

satde;




ESTUDO DE CARAGTERIZAGAO DA OSTEQGENESE IMPERFEITA

QUESTIONARIO “IMPACTO DA PANDEMIA EM PORTUGAL
DE COVID-19 NA POPULAQAO
PORTUGUESA DE OSTEOGENESE

IMPERFEITA IMPAGTO DA PANI]EMIA DE GOVID-19 NA

Consciente da situag@o pandémica atual e
do impacto acrescido que esta pode ter nas
pessoas e familias com Osteogénese
Imperfeita (Ol), a APOIl estd a promover
todos os esforgos para avaliar essa situagdo
e apresentar publicamente estes dados,
com esperanca que possam contribuir para
modificar o panorama atual e melhorar a
qualidade da assisténcia aos doentes.
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