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A missdao da Associagdo Portuguesa de
Osteogenese Imperfeita € melhorar a qualidade
de vida dos portadores de Osteogénese
Imperfeita através da informacao e educacéao, da
consciencializacdo da sociedade, de acOes
coletivas junto aos orgaos da tutela e, tambem,
do incentivo a investigacao.

Visao

Ser reconhecida como uma Instituicdo de
prestigio e referéncia nacional e
internacicnal no ambito da Osteogénese
Imperfeita pela qualidade, inovacdo e
exceléncia dos servicos que presta e dos
projectos de cooperagdo em que participa.

Relatorio de ATIVIDADES

Valores

RESPEITO: pela dignidade da pessoa
humana e pela condigcao de deficiencia
SOLIDARIEDADE: para com os outros e a
comunidade

IGUALDADE: a APOI ndo distingue racas,
etnias, condi¢des sociais, credos religiosos
ou politicos, empenhando-se exclusi-
vamente em apoiar os portadores de
Osteogénese imperfeita na medida das
suas possibilidades, sem qualquer espécie
de discriminagdo

QUALIDADE: exigimos para connosco e
para com os outros, que todos os servigos
que prestados cumpram requisitos
maximos de qualidade, como garantia da
satisfacdo total

INDEPENDENCIA: A APQOI & independente
e, no exercicio das suas atividades,
conserva a autonomia que lhe permite
agir sempre segundo os seus Estatutos e
do respeito pela condicdo humana
CONHECIMENTO: ser Lider no
conhecimento da Osteogénese Imperfeita
TRANSPARENCIA: nas acdes, e nos
métodos que utiliza para atingir os seus
objetivos

CONFIANCA: Garantindo aos  seus
associados, clientes, familias e parceiros
uma relagdo de confianga resultante da
consisténcia e qualidade dos servicos que
presta.
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1.1 Assembleias -Gerais da APOI

- Marco:

1. Eleicdes de membros suplentes para os Orgéos Sociaigla APOI
2. Apresentacéo, discussao e aprovacao do Relatério de
Atividades de 2016

3. Apresentacéao, discusséo e aprovacao do Relatorio de

Contas de Geréncia de 2016
4. Apresentacdo de novos Socios Efetivos da APOI

- Novembro:

Apresentacdo de novos Sdécios Efetivos da APOI;

Apresentacéo, discussao e votacdo de proposta de adesdo a EURORDIS;

Apresentacao, discussao e aprovacao do Plano de Acao eOrgcamento da APOI para 2018;
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1.2 dAtualizacdo dos Corpos Sociais:

Suplentes

Mesa da Assembleia Geral

Elsa Mendes

Segundo Secretario
M Isabel Vildo

Diregdo
Presidente
M Céu Barreiros

Vice Presidente
Fatima Godinho

Secretario
Susana Ant6nio

Tesoureiro
Carminda Barreiros

Vogal
Sandra Gaivota

Conselho Fiscal
Presidente
Nuno Craveiro Lopes

Vogal
Luisa Pereira

Vogal
Rosalina Trigd

Eleicdo de 2° Secretario da Mesa da Assembleia Geral e

Suplentes da Direcao

- Patricia Firmino; - Ana Margarida Amaral; -
Firmino Carlos Gagoi- Marisa Ramos Bras; Jorge
Nuno Rodrigues

Suplentes do Conselho Fiscal
- Gabriela Firmino; - Francisco Godinho;:- Manuel
Nunes Alberto
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1.3 0APOI assina a Carta para a Participacao Publica em Saude

O projeto é liderado pelo Grupo 0 Ma Pasticipacdo, Melhor S a ¥4d ¢éet,0 Alto Patrocinio da
Presidéncia da Republica e ja foi subscrito por mais de 75 organizacfes de pessoascom e sem
doenca. Esta Carta pretende promover a participacao das pessoasque vivem com ou sem doenca e
dos seusrepresentantes na tomada de decisdo em saude, tanto a nivel politico, como institucional .

MAIS L
PARTICIPACAD
melhor saude

Carta para a Participacao
Publica em Saude

B ]

Saiba mais:
http://www.gatportugal.org/public/uploads/projetos/MAIS_Participacao/Carta_para_a_Participacao_Publica_em_Saude.pdf
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1.4 0APOI nas Redes sociais

A APOltem apostado numa presenca cada vez mais forte nas redes sociais, muito em particular no
Facebook, tendo atingido mais de 3000 GOSTOS e SEGUIDORESna sua pagina
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https://www.facebook.com/a.p.osteogeneseimperfeita/
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1.5 dAdeséo a EURORDIS

A APOI orgulhase de anunciar que a partir de Dezembro de 2017 é oficialmente Membro da Eurordis,
a Voz das Pessoas com Doencgas Raras na Europa.

MEMBER OF

x EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

Saiba mais em: https://www.eurordis.org/pt  -pt
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1.6 8APOI mantém presenca nos Orgdos Sociais da OIFE da Delegada Nacional da OIFE, Maria do Céu
Barreiros, mantém assento como Tesoureira do Conselho Executivo da OIFE, criando uma relacao
estreita e de cooperacao direta entre a APOI e esta Federacao Internacional.
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1.7 0dNovas Parcerias

NATURA
VillaTermalsssCaldasae Vaf  EMPREENDIMENTO

Monchique

SiPiA. RESORT

Oferece aos socios a APOI Oferece aos socios a APOI os
condi¢cOes vantajosas: seguintes descontos sobre o

AL 0%desconto em alojamento preco:

A0% desconto em tabela de spa, AServicostermais - 10%

casonao fiquem alojados Kisioterapia complementar e de
AL0% desconto em programas de bem-estar - 10%

bem estar

A0% desconto em tratamentos *Esta oferta nao inclui consulta
meédicos termais, a excecdo da médica e ndo é acumulavel com
consulta médica e taxa de outras campanhas de oferta ou
Inscricao de desconto.







OS NOSSOS
projetos

210Projeto ol nf or maSegs@s ge esularécimentoaCampanhas de sensibilizacao,
criacdo, publicacéo e divulgacdo de material pedagoégico e promocional sobre Ol, entrevistas e
reportagens.

Objetivo: divulgacao da patologia e das atividades da Associagcao

Em 2017:

0 Sesséo na Escola Profissional de Valongo:
com a colaboracéo da socia Sandra Gaivota
e da aluna do Curso Técnico Auxiliar de Saude, Diana Dias




projetos

210Projeto ol nformar para mel
Em 2017:

d Campanha de Sensibilizagdo em Pacos de Ferreira:
com a colaboracéo dos socios Fatima Godinho,
Firmino Gago e Joao Santos e de Rita Santos e
Jean-Bernard Ribeiro
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21 0Projeto ol nformar para mel hor a
Em 2017:
0 Sesséao de esclarecimento no Colégio do Vale:

com a colaboracao das socias Fatima Godinho, Maria Céu
Barreiros e Marta Rodrigues

L
R
—=
Nl
-~ I\
: : i\
- = |
W = . 'S w @
=N
|z‘/, \7; > 8
] N 3
) 4



projetos

210Projeto ol nformar par a

Em 2017:

d Sessao de esclarecimento no Colégio da Fonte:
com a colaboracéo das s6cias Maria Céu
Barreiros, Rita Gregoério e Marta Rodrigues
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PAISAOMINUTO

OLTIMA HORA POLITICA ECONOMIA DESPORTO FAMA PAIS MUNCO TECH CULTURA

Tem a doenga dos 'ossos de vidro, mas
218Projeto olnformar pa ¢éuma"felizarda"

Sandra Gaivota sofre de Osteogénese Imperfeita - vulgarmente conhecida como doenga
dos ‘ossos de vidro’ -, mas isso nao a impediu de viver a vida ao maximo. Como se cuida
de um bebé com ‘ossos de vidro'? Como se cresce com esta doenga e com a constante
possibilidade de lesao? Estas foram as questoes que deram o mote a entrevista do

Em 20 17: Noticias ao Minuto a Sandra e a Céu Barreiros, presidente da Associacao de Osteogénese
Imperfeita.

dEntrevista no onoticia
numa peca da autoria de Filipa Pereira com a
colaboracao das socias M Céu Barreiros e Sandra
Gaivota




projetos

2.2 dPrograma de Consultadoria :

00 Pr ogdeaaQGman s ul t & dmome de dnais 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
soécios da APOI ou seus familiares portadores de OlI, este
programa visa sobretudo esclarecer duvidas relacionadas com a
patologia, melhorar a situacdo 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.




projetos

2.30Projeto o # Saber +6

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

Em 2017

Em Marco realizou-se mais uma agao —%’ @
de formagao, sob a forma de -  n-.
Encontros de Portadores de Ol e et
familias com o tema Primeiros LA~

WORKSHOP PRATICO
Socorros em fraturas, com a frimeiras Soconps
4 margo 2017

colaboracéo do Prof Carlos Goncalves o R
da ESTeSL R

programa
10h00 - abertura do secretariado

11h00 - Saber +, 125 socorros em fraturas

11h30 - intervalo

12h00 - demonstragBes e préticas simuladas
i  13h00-almogo de Aniversario

14h30 - consolidago dos conhecimentos

15h00 - assembleia geral da APO (particpagio.

eratuita)
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2.30Projeto 0 # Saber +0

Em 2017

O més de Novembro trouxe-nos mais
uma oportunidade de formacéo,
desta vez sobre Alteracdes Cardiacas
na Ol, realizada pela socia e
colaboradora do Hospital de Santa
Maria, Maria do Céu Barreiros.

OSTEOGENESE IMPERFEITA

ENCONTRO DE PORTADORES E FAMILIAS

11 novembro 2017

Sa ber+, com a APOI

Alteracoes Cardiacas na O. L.

programa

\NSCR\ OE embro*: 09h30 — abertura do secretariado

A'\'é 9 nov o gl t 10h00 — Saber +, sobre o coragdoea O. I.
omunicaca’ 10h30 - intervalo
¢ ada uma 11h00 - Assembleia Geral da APOI

g br
. 30 & 0
to da inscr!
Noa caucd

do evento: 12h30 - Intervalo para almogo

0
no dia
ituida (almogo livre, ndo incluido)

que serd g 30 serd
L articipagd® "%
30 P 2 caugdo

14h30 - Ponto encontro Oceanario de Lishoa
yalor &

15h00 — Visita ao Oceanario — Exposi¢do
permanente e temporaria

LOCALIZAGAO: * Avisitaao Oceandrio é exclusiva para os

Espago Lovem =~ CMLishoa participantes do Encontro
Av. Vergilio Ferreira 745 (Edificio Lapis)

Bairro do Armador -Lishoa

den

0
£m cas bolsado ©

reem!
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2.4 dAtreve -te a VIVER

0 S a b guanto e dificil querer muito fazer algo
e sentir-se limitado pela  osteogénese
Imperfeita?

Para ultrapassar este problema e desafiar essas
limitagcdes, a APOIlcriou o projeto Atreve-te a
Viver!

Aqui, com a ajuda de voluntarios e profissionais
experientes em Ol, realizamos atividades
lidicas que promovem a autoestima e o SER
CAPAZ!

Este ano, a APOI organizou um fim-de-semana,
em Olho Marinho, Obidos onde os participantes
tiveram a oportunidade de conhecer de fazer
atividades radicais e de teambuilding. Houve
ainda tempo para conversar, brincar, fazer novas
amizades e dar um mergulho na piscina.

Organizagdo

Relatorio completo disponivel em apOiJL | k: yy
http ://apoi .pt/projetos/atreve -te-a-viver/atreve -te-a- /\F @ 8 PR+
q 3\‘ o 7‘_ g §
"

Vive M- 20 1 7/ associagdo portuguesa de

osteogenese imperfeita
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2.5 0Aprender para Fazer

OO0 Pr o JABRENDERARAF A Z E Rrétendeu promover a formacéo e capacitacao dos 6rgaos dirigentes da
APOlem varias vertentes, quer no que diz respeito a organizacao e gestao 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 2017

- Congresso Cientifico Ol Oslo
Participacdo dos Socios Fatima Godinho,

Margarida Custédio dos Santos e Jodao
Campagnolo
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atividades

2.5 0Aprender para Fazer dAcgOes de capacitacdo de Dirigentes Associativos

< 1° COHSFGSSO GESTAD DE PROJETOS
P RQC O 0 P N
Y A dor e os seus desafios! ﬁ

, o
DS g AESE feda

0 Sessao de Esclarecimento d Congresso a dor e 0s seus - Seminario 0 Ge st deo
PROCOOP (Programa de desafios, organizado pela pr oj e torganivado pela
Celebracdao ou Alargamento Forca 3P FEDRAem parceria com a
de Acordos de Cooperacao AESE

para o Desenvolvimento de

Respostas Sociais) organi-

zada pelo Instituto da

SegurancaSocial

Participacao da OCi Participacao da sécia Participacdo da soOcia Maria
Carminda Barreiros Margarida  Custédio  dos Céu Barreiros
Santos
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2.5 0Aprender para Fazer dAcgOes de capacitacdo de Dirigentes Associativos

5° Congresso Nacional e XXII Jornadas
de Ortopedia Infantil

5" Portuguese Congress of Pediatric Orthopaedics

0 5° Congresso Nacional da
SPOP, organizado pela Soc
Port Ortopedia Pediatrica

Participacdo da socia Maria
CéuBarreiros

GESTAO DE IMAGEM E
COMUNICAGAO EXTERNA

ENTRAJUDA-FORMA REGULAR

Gestdo de Imagem e
Comunicacéo Externa,
organizado pela
ENTRAJUDA

Participacdo da so6cia Maria
Céu Barreiros

REDES SOCIAIS E ATIVISMO EM SAUDE

16 de setembro,
Escola Nacional de Satde Pablica, Lisboa

Workshop Redes Sociais e
Ativismo em Sa¥de
organizado pelo Grupo Mais
Participacdo, Melhor Saude

Participacdo da so6cia Maria
CéuBarreiros
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2.6 0e-Guia de Saude

Em 2017

- iniciou -se o processode digitalizacdo do Guia de Saude- Osteogénese
Imperfeita, em parceira com a ANDOPortugal, tornando-o numa versao
mais abrangente, de utilizacdo mais comoda e facil

0 meu
guia de saude

OSTEOGENESE
IMPERFEITA
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ATIVIDADES
cientificas

3.1 dCaracterizacdo Clinica da Osteogénese Imperfeita em Portugal

Em parceria com Investigadores do Hospital de Santa Maria (Lisboa) a APOIlcontinuou, durante o ano
de 2017, a promover o Estudo de Caracterizacdo Clinica e Molecular da Osteogénese Imperfeita em
Portugal.

Este trabalho tem ajudado as alteracdes clinicas dos portadores de Ol em Portugal e a relaciona-los
com as mutacgdes geneticas identificadas .

Esta investigacéo inclui a possibilidade de realizar o Teste Genético para a Osteogénese Imperfeita,
sendo os resultados oferecidos ao participante .

QSTEQGENESE ,/
IMPERFEITA

Caracterizagao clinica em Portugal
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3.2 0 Ol&Heart 06 Sub-estudo de caracterizacdo cardioldgica de portadores de osteogénese
imperfeita

Derivado no Estudo de Caracterizacéao Clinica e Molecular da Osteogéneselmperfeita em Portugal, com
0 apoio dos Servicos de Cardiologia e Pediatria do Hospital de Santa Maria, investigadores propde-se
analisar a prevaléncia de achados cardiolégicos na Ol e relaciona-los com as alteracbes genéticas
identificadas em cada individuo.

Este projeto tem também como objetivo secundario perceber se a conjugacdo desses parametros
permitira antever possiveis alteracdes cardiacas nos doentes com osteogénese imperfeita, antes que
as alteracbes cheguem a manifestar-se, o que poderia permitir a implementacao de programas de

prevencao, o melhor ajuste da medicacdo e a melhoria da sua qualidade de vida.

Este Sub-estudo continua a recrutar doentes, pelo

gque todos o0s interessados devem contactar } 1
geral@apolpt para poderem ser encaminhados para | &jj—j ea,
oS investigadores. | | |



mailto:geral@apoi.pt
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4.1 daniversario da APOI

Celebramos

a pOJL delclor?;]ljiz,tas

no apoio a

osteogénese imperfeita
entre Amigos
"anm ¥



