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UESA DE OSTEOGENESE IMPERFEITA

ar o seu Relatdrio de Atividades 2023

Pla Diregdio

g

Presidente




Missao
MELHORAR A
QUALIDADE DE VIDA
DE PESSOAS COM

OSTEOGENESE
IMPERFEITA

Educacdo para a Saude de doentes e familias e
apoio a integracdo social

Sensibilizacao da sociedade civil minimizando as
diferencas e o estigma social

Acdes conjuntas junto dos orgdos de Tutela,
Sociedades cientificas e Associag8es congéneres

Estimulo ao interesse de profissionais e
desenvolvimento de investigacao, através do seu
Conselho Cientitico




Visao

SER RECONHECIDOS
COMO UMA INSTITUCAO
DE PRESTIGIO E
REFERENCIA NACIONAL E
INTERNACIONAL NO
AMBITO DA
OSTEOGENESE
IMPERFEITA PELA
QUALIDADE, INOVACAO E
EXCELENCIA DOS
SERVICOS QUE PRESTA E
DOS PROJETOS DE
COOPERACAO EM QUE
PARTICIPA
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Organizag¢do

Interna

Projetos

Atividades

Cientificas

NJA

Qutras
Atividades

Parceiros e
Mecenas




Interna




-I Organizagdo

Interna

ASSEMBLEIA GERAL

5 MARGCO 25 NOVEMBRO 8 DEZEMBRO

1.Eleicdes para Corpos Sociais da
APOI (mandato 2024-2027)
a.Apresentagdo de Listas

1. Apresentacdo, discussdo e 1. Apresentacgdo, discussdo e aprovagdo
aprovagdo do Relatério de Atividades do Plano de Atividades para 2024;
de 2022; 2.Apresentacdo, discussdo e aprovagdo
2.Apresentacdo, discussdo e do Orgamento para 2024 e respetivo candidatas
aprovagdo do Relatério de Contas de 3.Parecer do Conselho Fiscal; b.Votagdo
Geréncia de 2022, bem como do 4.Apresentagdo de listas candidatas as c.Divulgacdo dos resultados das
Parecer do Conselho Fiscal; eleicdes; eleicdes;

3.Abertura das candidaturas para 5.Atualizacéio de Sécios (admissdes;

2.Cerimdnia de Tomada de posse.

eleicBes aos corpos sociais da APOI exoneragdes e quotas);
(mandato 2024-2027) 6.Outros assuntos.
4.Outros assuntos.




-I Organizagdo

Interna

AFILIACOES

A APOI MANTEM A SUA AFILIACAO COMO MEMBRO
DAS SEGUINTES ORGANIZACOES:
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Organizagdo
Interna

Parcerias A

EM 2023 FORAM TAMBEM MA

.=

FISIOTERAPEUTA

HENRIQUE
MAIA

LISBOA (OLIVAIS)

20%

DESCONTO

exclusivo para sécios

—

Fisioterapia &
Programas de Apoio
Indlwduqhza o
(Personal Training)

20% |
DESCONTO -

exclusivo para sécios

%o

- DESCONTO
__ ,. , DESCONTO
DIFSCP??ITO 4 _‘Tt-_" O T e = ==

PORTUGAL CONTINENTAL |

exclusivo para socios

ne |-

exclusivo para sécios

A Vila Galé
Y —ow

CLINICA REALPE



-I Organizagdo

Interna

Parcerias Ativas

O PROTOCOLO DE COOPERACAO COM A EXIGO CONSULTORES E A ANDO DEU CONTINUIDADE
AO PROJETO "QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA COM A SAUDE NAS DISPLASIAS OSSEAS EM
PORTUGAL"

~N
ANDO

ASSOCIAGAO NACIONAL
DISPLASIAS OSSEAS

QUALIDADE DE VIDA

RELACIONADA COM A SAUDE
NAS DISPLASIAS OSSEAS EM PORTUGAL

.

ﬁ- .

Objetivos do Estudo HRQoL nas Displas

associacdo portuguesa de
osteogenese imperfeita

« Desenvolviment alidacdo de o QVRS para pessoas com displasias 0sseas,

=EXIGCGO

essoas com displasias dsseas em Portugal




Organizagdo
Interna
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] Organizagdo

Interna

Redes Sociais

A APOI CONTINUA A SUA PRESENCA ATIVA NAS REDES SOCIAIS, ATRAVES DAS
PLATAFORMAS:

f —

¥ in P

-
ASSOCIACAO APOI2004 ASSOCIACAO APOI_2006 ASSOCIACAO APOI2006
PORTUGUESA DE PORTUGUESA DE PORTUGUESA DE
OSTEOGENESE OSTEOGENESE OSTEOGENESE

IMPERFEITA IMPERFEITA IMPERFEITA






2 Projetos

C
/%F

Iniciativa promovida com o apoio de profissionais que, de forma voluntariosa, aconselham ou orientam os nossos
socios relativamente a situagdes clinicas especificas. Este programa visa sobretudo esclarecer duvidas
relacionadas com a patologia, melhorar a situagdo clinica através da orientagdo 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.

Inclui o diagnéstico inicial de necessidades especiticas de cada participante e a definicdo do respetivo plano
de apoio. O processo avanca depois, de forma a garantir que a orientagdo dos doentes estd adequada a sua
situagdo. Em caso de necessidade sdo realizadas consultas médicas com especialistas. Incluem-se neste

programa, também, consultas de pedido de segunda opinido.



Projeto Aprender Para Fazer

Formagdo e capacitagdo de colaboradores da APOl em varias vertentes (desde a organizacgdo e gestdo interna,

atualizagdo de conhecimentos técnico-cientificos), em prol da melhoria da qualidade assistencial aos portadores

de Ol e suas familias nos seus diferentes espetros: social, institucional e de saude.

EM 2023

Como despertar o Marketing Digital e Gestdo da qualidade |l

potencial de cada redes sociais Normas e Ferramental

individuo: poder do da Qualidade
coaching e da saude

mental

ENTRAJUDA ENTRAJUDA ENTREAJUDA




Projeto Aprender Para Fazer

Formagdo e capacitagdo de colaboradores da APOl em vdrias vertentes (desde a organizacgdo e gestdo interna,

atualizagdo de conhecimentos técnico-cientificos), em prol da melhoria da qualidade assistencial aos portadores

de Ol e suas familias nos seus diferentes espetros: social, institucional e de saude.

EM 2023

Utilizacao de Financiar as Balancing Life with OI:

Inteligéncia Artificial Associacdes de Topical Meeting on the

no Terceiro Setor Doentes, Promover a Impact of Pain in Ol

Defesa dos Direitos dos

Utentes

ENSP-NOVA




2 Projetos

OI com
aric

Realizagdo de 2 workshops

ASS. PORT.
J| osTEOGENESE
MPERFEITA

2617

focados em decoragdes de
Natal, com o apoio em doagdo
de materiais da empresa

Synthomer.
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INCLUSAO

Entrevista para o Jornal Abrigo

1[{//

APOI numa entrevista ao Jornal
ABRIGO

2 Projetos

Sessdo de Esclarecimento sobre Ol
ao CAT de Odivelas







Gabinete Apoio a Investigacado
Osteogénese Imperfeita

5 Atividades

Cientificas

Com o objetivo de melhorar a
participacdo, qualidade e quantidade
de investigacao relacionada com Ol
no nosso pais, o GAI-Ol desenvolve a
capacitagdo dos doentes e estimula o
seu papel na investigagdo, através da
educacdo, apoio logistico e
acompanhamento local nos hospitais
e apoia os profissionais com
secretariado, monitorizacao dos
trabalhos e apoio a formacgéo

especializada em Ol.



Apoio a Estudos
Clinicos

O Projeto Estudo de Caracterizacéao
da Ol em Portugal pretende
caracterizar especificidades clinicas das
pessoas com Ol e relaciond-las com as
mutagdes genéticas identificadas. Estdo
neste momento a decorrer multiplos sub-
estudos de vdrias dreas médicas por
forma a permitir a caracterizagdo mais
detalhada de algumas dreas

especificas.

ESTUDO DE CARACTERIZACAO

DA Ol EM PORTUGAL

SUB-ESTUDO PROBLEMAS OCULARES
NA Ol
—_—
q%& o 4;’3?
& Cignce®®
Servico de Oftalmologia
CHULN Hosp. Sta. Maria & ESTeSL

ESTUDO DE CARACTERIZACAO
CLINICA E MOLECULAR DA Ol EM PT

OSTEQGENESE
IMPERFEITA

Servico de Genética
CHULN Hosp. Sta. Maria

5 Atividades

Cientificas

SUB-ESTUDO OI&HEART:
CARACTERIZACAO CARDIOLOGICA NA

Ol

Ol&HE&Ft?

Servico de Cardiologia
CHULN Hosp. Sta. Maria

SUB-ESTUDO QUALIDADE DE VIDA E
ESTRATEGIAS DE COPING NA Ol

em parceria

Faculdade de Psicologia da UL e
ESTESL

OSTEOGENESE IMPERFEITA E
ALTERACOES DE OTORRINO

em parceria

Servigo de Otorrino
CHULN. Hosp. Sta. Maria




INVESTIGACAO
DA INICIATIVA
DA APOI

Iniciado em 2022, continuou a decorrer
o Estudo Gravidez e Parto na Ol.
Para mais informagdes como participar

consulte apoi.pt

ESTUDO DE CARACTERIZACAO

DA GRAVIDEZ E PARTO NA Ol

5

ESTUDO DE CARACTERIZACAO

DA GRAVIDEZ & PARTO NA Ol

Atividades

Cientificas




Apresentacoes e
participacao em
Reunioes
Cientificas

INCENTIVO A INVESTIGACAO

ESTIMULO AO INTERESSE MEDICO

42 Jornadas de Doencas

Osseas Raras

COIMBRA

f | A APOI esta hoje presente nas:

Jornadas de

Doencas Osseas
Raras

COIMBRA, 29 e 30 de junho de 2
ISEC » Ins'.:lll'!? SI:pL-_r_fn_r de Engunjharia de !Ch:.l-nhm':lz:3

Meeting on Rare
Bone Diseases

- COIMBRA, June 29t - 30t 2023

Atividades

Cientificas

1~ ! -}. %
- . _ ﬁfﬁ

"E necessano que os profissionals’ st
tenham.uma visdo-holistica da™
pessoa com doenca rara (...) uma
vez que que.os impactos da

doenca vao muito além da di... See
more



Apresentacoes e
participacao em
Reunioes
Cientificas

INCENTIVO A INVESTIGACAO

ESTIMULO AO INTERESSE MEDICO

Balancing Life
with Ol

OIFE
Stockholm

Atividades
Cientificas
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¥'s EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

W | OSTEOGENESIS
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5 Atividades

Cientificas

Outras Atividades
reIaCionadas com Integracdo na Lista de Associagdes

de Doentes com interesse em

inveStiga 950 investigagcdo da AICIB

AGENCIA DE
INVESTIGACAO
CLINICA

E INOVACAO
BIOMEDICA

OUTRAS ATIVIDADES




Nucleo de Jovens da APOI

O NJA é um espacgo criado de jovens para jovens, desenhado para dar resposta as
necessidades e insegurangas associadas a fase de transi¢do para a idade adulta
(caracterizada por transtormagdo profunda, crescimento e preparagdo para o futuro). O NJA

promove ainda a participag¢do ativa dos jovens na Associag¢do, capacitando-os para uma vida
auténoma e independente e, consequentemente, contribundo para a melhoria da sua
autoestima e qualidade de vida.
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REUNIOES GERAIS DE JOVENS

8 DEZEMBRO 16 DEZEMBRO

1. Aprovacdo e discussdo do Plano de l.Apresentagdo dos resultados das
Atividades 2024; eleicdes 2024-2027;

2. Aprovacgdo da alteragdo ao artigo 16, 2.Tomada de Posse;
nimero 1 do Regulamento do Nucleo 3.Outros assuntos.
deJovens da APOI;

3.Elei¢cdes para o mandato 2024-2027:

a.Apresentacdo das listas;

b. Votagdo;
c.Apresentagdo dos resultados.
4.0Outros assuntos.




ALTERAGCAO AO ART.°16 DO

REGULAMENTO INTERNO DO NUCLEO DE
JOVENS DA APOI

Artigo 16

Reunides Gerais do Nucleo de Jovens da APOI

1. A RGIJ reunira em sessoes ordinarias ZlCRUMERIU IR R UL B LR P40 E
dezembro de cada ano}

2. ARGIJreunira em sessao extraordinaria quando convocada pelo Presidente da Mesa,
por iniciativa deste, a pedido do Representante do NJA, da Direcao da APOI, ou do
Conselho Fiscal da APOI, ou por requerimento de pelo menos dez por cento dos

membros no pleno gozo dos seus direitos.
\ Artigo 16

Reunides Gerais do Nucleo de Jovens da APOI

1. ARG reuniré em sessdes ordinérias SEMpIe/UE SE fealizem Eleicoes para 0s orgaos
2. ARGJreunira em sessao extraordinaria quando convocada pelo Presidente da Mesa,
por iniciativa deste, a pedido do Representante do NJA, da Direcao da APOI, ou do

Conselho Fiscal da APOI, ou por requerimento de pelo menos dez por cento dos

membros no pleno gozo dos seus direitos.




NJA

NJIJA GAMING

[ooapa PONTLACAD

1/5 0

aa ane had P

ore
POSICOES FEITAS

Tania Esteves







Qutras
Atividades

a melhorar as vidas das pessoas com Osteogénese Jmperfeita

EM 2023, A APOI CELEBROU 17 ANOS.

OBRIGADO A TODOS OS QUE NOS TEM
ACOMPANHADO NESTE PERCURSO.

SO JUNTOS CONSEGUIMOS CONTINUAR
A CRESCER.



Qutras
Atividades

008 902 924
my



Qutras
Atividades
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Dia das
Doencas

apoi2006 Hoje celebramos o Dia das Doencas Raras!

R a I a S O SRR (- . A Osteogeénese Imperfeita afeta 1 em cada 10 000 a 20 000
e T -'_'.'I-‘--.-‘i“_.!._.\._

pessoas. A Ol &, por isso, uma doenca rara. Junte-se aos 300

milhées de pessoas portadoras de doencas raras em todo o
mundo na luta por EQUIDADE no acesso a oportunidades,
tratamentos e cuidados.

Hoje, por todo o mundo, damos as maos para sensibilizar a

DIA DAS DOENGAS RAHAS comunidade para os problemas associados a estas doencas.

50w See translation

* 28 DE FEVEREIRO DE 2023

BARE DISEASE DAY H#RAREDISEASEDAY RAREDISEASEDAY.ORG

® Qv
COLABORAQ'&O NA @44 Liked by ceubarreiros and 22 others
DIVULGACAO DA Februany 26, 2022
CAMPANHA (© Addacomment..
INTERNACIONAL DE
SENSIBILIZACAO NAS
REDES SOCIAIS.




Membro da
Comissao
Promotorada
Marcha pela
Independente

organizado pelo Centro

de Vida Independente

OQutras
Atividades




Qutras

Atividades

Participacao em Atividades de Outras Entidades

R e
P MES DE SENSIBILIZAG
OSTEOGENESE IMPERFEITA

PRESENCA

XXV Congresso Portugués de

Reumatologia

Sociedade Portuguesa de

Reumatologia




5 Qutras

Atividades

Participacao em Atividades de Outras Entidades

APOIO RESPOSTA A DIVULGAGAO DE PARTICIPAGAC

QUESTIONARIO QUESTIONARIO

Sessdo de
Tese de Doutoramento

i . i Apresentacdo do
“Dor Crénica e Rastreio de recém- Tese de Mestrado P ¢

Regulamento de Apoio

Obesidade” nascidos para doencgas “Empreendorismo Social

raras em Porfugal" ao Associativismo

ISPA - UL Raro Barometer ISCTE - IUL Junta de Freguesia do

Parque das Nagdes




5 Qutras

Atividades

Participacao em Atividades de Outras Entidades

RESPOSTA A
QUESTIONARIO

GOOGLE IA GENERATIVA

DIVULGACAO E
PARTICIPACAO NO
ESTUDO

Acesso transfronteirico a

ensaios

clinicos pediatricos

Agéncia Europeia de

Medicamentos

DIVULGACAO

ESTUDO “DEFICIENCIA EM
PORTUGAL -
TRAJETORIAS DO
FUTURO”

Associagdo Portuguesa de

Neuromussculares

PARTICIPACAO EM
QUESTIONARIO

Inquérito relativo aos
Prémios BPI Fundacao “la

Caixa”

EY - Parthenon




5 Qutras

Atividades

Participacao em Atividades de Outras Entidades

DIVULGACAO PARTICIPACAO DIVULGACAO

REPOSTA A QUESTIONARIO
ESTUDO
“ACESSIBILIDADE NA

CULTURA: Experiencias Associacdes de Pessoas

de Publicos com . Financiamento a Projetos
que vivem com Doenca
de 2024

Lancamento das ESTUDO “O Estado da

candidaturas ao Arte da Educacao

TESE DE MESTRADO “A

Percecao das
Programa de Inclusiva em Portugal”

deficiéncia e surdos”
em Portugal sobre o

processo de notificacao

de Reacgées Adversas a
ACCESS LAB e NOVA Medicamentos (RAM)II

FCSH Instituto Nacional de Nucleo de Estudos da

FEUL Reabilitagdo Deficiéncia - ISCTE




5 Qutras

Atividades

Participacao em Atividades de Outras Entidades

FORMACAO PARTICIPACAO EM PARTICIPACAO EM REPOSTA A QUESTIONARIO
QUESTIONARIO QUESTIONARIO
"Do trabalho invisivel a
funcdo nomeada. Levantamento das Inquérito da Ordem dos Diagnéstico de
Oportunidades e dificuldades sentidas no Arquitetos sobre satisfacao dos

Desafios a ambito do Sistema de acessibilidade nos utilizadores dos servicos

Profissionalizacédo das Atribuicdo de Produtos espacos construidos de 2022
Associacées de Doentes, de Apoio (SAPA) - ONGPD

em Portugal’,

Comissd@o Técnica de
Academia ENSP Instituto Nacional de Acessibilidades - Ordem Infarmed, I. P.
Reabilitagdo dos Arquitetos




Qutras

Atividades

articipacao em Atividades de Outras Entidades

"PARTCIPACAO 3, termsorus ==
il A S

OSTEOGENESE I

Feira de Voluntariado

B snm ipUERRAY 1L

B s 0T HRL e

i 2

NOVA SBE




5 Qutras

Atividades

Participacao em Atividades de Outras Entidades

PARTICIPACAO PRESENCA REPOSTA A QUESTIONARIO B REPOSTA A QUESTIONARIO

Newsletter Ordem dos Google para Ficha de Inquérito as

Médicos Congresso sobre a Dor Organizag¢ées sem Fins Associacées Federadas

Artigo: Sem Médicos Lucrativos - Inquérito
Ndo Ha SNS 2023

Sociedade Portuguesa de

Ordem dos Médicos Literacia em Saude Entrajuda




5 Qutras

Atividades

Participacao em Atividades de Outras Entidades

PARTICIPACAO SUBSCRICAO DE PETICAO COLABORACAO PARTICIPACAO

Proposta de Projeto Académico em
Campanha GALP Recomendacdo a isengédo Empreendorismo em 26" Férum de Apoio ao
“Energia Solidaria” 2023 da tarifa de Enfermagem Doente Reumatico
estacionamento a

pessoas com mobilidade

reduzida, caso os lugares

adaptados estejam

ocupados Escola Superior de Liga Portuguesa Contra as
GALP e ENTRAJUDA Enfermagem de Lisboa Doencas Reumdticas
ASBIHP




5 Outras
Atividades

Participacao em Atividades de Outras Entidades

APOIO A PROJETO ACADEMICO

Projeto SuperHero

Comic

Personagem principal:

Daria - 15 anos

(desenvolvida em colaborag&o com
Nucleo de Jovens da APOI

Mestrado de Design e

Cultura Visual
IADE




5 Outras
Atividades

o

Participacao em Atividadesda :" " -~

* *

OIFE LEADERSHIP MEETING

OIFE INVESTIGATOR MEETING



Participacao no
Concurso Cartaz
3 de dezembro -

Dia Internacional
das Pessoas com
Deficiencia

3 DE DEZEMBRO

- PESSOAS

Qutras
Atividades
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RARE DISEASES EUROPE
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Rede Acadeémica

das Ciéncias da Saude
da Lusofonia

&4 PARQUE _
(; DAS NACOES
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{® myhome

CLINICA REALPE
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. ' e FEDERACAO DAS DOENCAS RARAS DE PORTUGAL

o@h CREATING HEALTH

RESEARCH AND INNOVATION FUNDING

L

Faculdade de Psicologia

IMIVERSIDADE DE LISEOA

£35S A

APOIO A EXCELENCIA NO
3 SECTOR ANDO
ASSOCIACAO NACIONAL

DISPLASIAS OSSEAS

CRO
HOTEL RURAL

- autoridade

tributaria e aduaneira

\&/
ENTRAJUDA

APOID A IMNETIMUGOES DE SOLDARIEDADE S0OC1AL

= UNIDADE LOCAL DE SAUDE
=EXIGCO °|SANTA MARIA

L ]
k.
A 4
SPR synthomer =
i | SOCIEDADE
| PORTUGUESA DE

O/ REUMATOLOGIA

LIGA,
PORTUGUESA
' contra as

SPLS | LITERACIA EM SAUDE

DOENCAS academia
ﬂ REUMATICAS E N S p

CENTRO HOSPITALAR
E UNIVERSITARIO
DE COIMBRA

o | redelab

SAUDE



ATENCAO

SE FEZ DONATIVOS A
ASSOCIA(}Z\O PORTUGUESA DE OSTEOGENESE IMPERFEITA

A APOI recorda que 25% do valor dos donativos atribuidos a Associagdo sdo 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 servigcos, relativos a “DONATIVOS”, no Anexo H, Quadro 7, com o cddigo 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 bancéria para a conta da CGD

NIB 0035 0709 00000 107330 17




