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MISSAO MELHORAR A QUALIDADE DE VIDA DE

PESSOAS COM OSTEOGENESE IMPERFEITA

Educacao para a
Saude de doentes e
familias e apoio a
integracao social

Acoes conjuntas junto
dos Orgaos da Tutela,
Sociedades cientificas e
AssociacOes congéneres

Sensibilizacao da
sociedade civil
minimizando as diferencas
e o estigma social

Estimulo ao interesse de
profissionais e
desenvolvimento de
investigacao, atraves do
seu Conselho Cientifico




VISAO

Ser reconhecida como uma institucao de
prestigio e referéencia nacional e
internacional no ambito da Osteogenese
Imperfeita pela qualidade, inovacao e
exceléncia dos servicos que presta e dos
projetos de cooperacao em que participa
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ASSEMBLEIAS GERAIS ORDINARIAS

1. Apresentacao, discussao e aprovacgao
do Plano de Atividades para 2025; 2.
Apresentacao, discussao e aprovacao do

1. Apresentacao, discussao e
aprovacdo do Relatorio de Atividades
de 2023;

2.Apresentacao, discussao e

Orcamento para 2025 e respetivo
Parecer do Conselho Fiscal;

3. Atualizacdao de Socios (admissoes;
exoneracoes e quotas);

4. Outros assuntos.

aprovacao do Relatorio de Contas de

Geréncia de 2023, bem como do

Parecer do Conselho Fiscals;
3.Outros assuntos




Organizacao
Interna
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AFILIACOES

Em 2024, a APOI foli nomeada como Socia Honoraria da Liga Portuguesa contra as Doencas
Reumaticas, que aceitou com muita honra. Desta forma, alargou do seu quadro de afiliagcoes
que atualmente inclui as seguintes organizagoes:

* o

* *

.i EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

b1

da

FEDERACAO DAS DOENCAS RARAS DE PORTUGAL nga Po rtUgUESa REE}“E ﬁr.:ltadémica’
Contraas Doencas Reumaticas ~ 9as Ciéncias da Saude

da Lusofonia

aclonais

Z ENTRAJUDA o@h CREATING HEALTH

APOIO A INSTITUICOES DE SOLDARIEDADE SOCIAL RESEARCH AND INNOVATION FUNDING

N EEREIR
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NOVAS PARCERIAS

No ambito da sua qualidade
de Socio Honorario da Liga
Portuguesa contra as
Doencas Reumaticas
(LPcDR), os socios da APOI
beneficiam de todos os
descontos e oportunidades
dos Socios da LPcDR, cuja
informacao se encontra
atualizada na no site da
LPcDR:

https://www.lpcdr.org.pt/asso
ciados/parcerias-e-
protocolos

DESCONTOS
VARIOS

exclusivo para socios

J‘(.

Liga Portuguesa
Contra as Doencas Reumaticas

Organizacao
Interna



Organizacao
Interna

PARCERIAS ATIVAS ®

A APOI mantem também outras parcerias, com oportunidades de descontos,
com as seguintes entidades:

FISIOTERAPEUTA

HENRIQUE | o
20%
- (0
LISBOA fOLIVAIS) _ - A
DESCONTO
Fisioterapia & - )
Programas de Apoio . ' exclusivo para sécios
Indrwduahza o} i i :

(Personal Training) b k en

20% = 4 2

DESCONTO

exclusivo para sécios

ATE

25%

DESCONTO

+ OFERTA CARTAO
LABMED SAUDE

excélusivo para sécios

ED

5% = ' -~ N 20%

DESCONTO CFRSSS DESCONTO
HOTEIS EM - ;_‘____1;___ . ) - : ANALISES PARTICULARES

DESCONTO

exclusivo para sécios

CLINICA REALPE

PORTUGAL CONTINENTAL

exclusivo para sécios

exclusivo para sécios

.{l redelab
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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

ASSOCIACAO NACIONAL
DISPLASIAS OSSEAS

QUALIDADE DE VIDA
RELACIONADA COM A SAUDE

associacao portuguesa de
osteogenese imperfeita

Objetivos do Estudo HRQoL nas Displasias Osseas:

« Desenvolvimento e validacdo de um questionario QYRS para pesscas com displasias dsseas,

=EXIGCO

« Avaliacéo da QVRS de pessoas com displasias 0sseas em Portugal.




Espaco Sede

Continuacao dos melhoramentos no espaco
da Sede para manutencao das atividades
regulares e de encontros sociais.

Foram também melhoradas as formas de
contacto direto com os socios, bem como
facilidades de pagamentos e angariacao de
fundos.

Associacao Portuguesa de
Osteogénese Imperfeita

JA ESTA DISPONIVEL O NOVO NUMERO DA APOI!
PODE CONTACTAR-NOS POR MENSAGEM, CHAMADA E WHATSAPP!

UTILIZA O MBWAY PARA PAGAMENTOS FACILITADOS, REGULARIZACAO
DE QUOTAS E DONATIVOS!

NOVO CONTACTO

938 932 336
OO
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Projeto APOlar-te

Este projeto, implementado na APOI desde 2013, pretende reunir ajudas financeiras ou técnicas minimas e
bdsicas para facilitar o processo de reabilitagdo e recuperagcdo de associados com Ol.
Pretende-se minimizar o impacto econémico nas familias e facilitar o acesso a equipamentos ou bens que

facilitem a re-integragdo na vida social ativa.

Preparacdo e - ] BEd e

distribuig&o de bens SN, MATERIA

e material escolar a

dificuldades

financeiras

socios com 4 S A Q&(OLHR 7
3 2 I — 4 o o0 {' "N §

PASSA NA SEDE DA APOI* E VE O QUE TEMOS DISPONIVEL PARA DOAR™*

(destinada a apoiar os doentes com Ol, e seus familiares, na sua

integracAo social e comunitaria)

°
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e,
s
o
10
O
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apoytﬁ)
oy
*Tercas e quintasdeiras; das 10h-12h e das 15h-18h

= - nscciarlo portuguess da
**Reservado & S0cios da APOI com sify 0 regularizada. SeTengeneny inipariaity




Iniciativa promovida com o apoio de profissionais que, de
forma voluntariosa, aconselham ou orientam os nossos
socios relativamente a situagdes clinicas especiticas. 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 servicos prestados aos doentes sdo feitos por
especialistas com experiéncia em OI.

EM 2024

Foram acolhidos cerca de

uma dezena de pedidos de

apoio, sendo a maioria de

pessoas externas a

(Iniciativas que promovam e protejam a saude das pessoas com

Osteogénese Imperfeita)

©
=
=
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=
o
I
O
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Projeto ALIANCA /NQUEBRAVEL

Uma Alianca de multiplos Parceiros

Um projeto que envolve a Comunidade cientifica e néio cientifica de Displasias Osseas num
proposito conjunto em que doentes e profissionais se rednem para refletir sobre os dltimos
desenvolvimentos em doencds osseds raras e definir melhores praticas para o futuro.,

lares, a fim de proporcionar maior

(Entre profissionais de saude) através de palestras, seminarios,
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(Entre profissionais de saude) através de palestras, seminarios,

lares, a fim de proporcionar maior

conhecimento da doenca;)

congressos ou acoes simi

Ma edicto do projeto de 2024, o Equipa Multidisciplinar de Displasia
Esquelética da ULS de Santa Maria, membro da Rede Europeia de
Referéncia sobre Doencas Osseas Raras [ERN-BOND), assume
particular destaque. estabelecendo uma ligocoo direta G associocdo
para desenvolver e implementar atividades e estratégias, sob o signo
da "Alianca INguebravel”, que permitam atingir os seguintes objetivos:

O desenvolvimento de resultados exceléncia para os profissionais da drea, facilitando a implementagdo dos avangos
cientificos, incluindo:

Debate sobre as melhores praticas no diagndstico e tratamento multidisciplinar das displasias ésseas e outras doencas
dssedas raras;

Atualizagdes sobre os mais recentes tratamentos para displasias dsseas;

Participacdo de palestrantes internacionais e troca de experiéncia com outros centros multidisciplinares de referéncia,
particularmente para a realidade portuguesa e ibérica, em como melhorar os cuidados neste grupo de patologias;
Apresentacdo de casos clinicos portugueses, casuisticas e estudos nacionais.

Literacia em saude, empowerment e capacitacdo de doentes e familias:

AtualizagBes sobre os tratamentos mais recentes em Osteogénese Imperfeita (Ol);

Capacitagdo para a tomada de decisdes em saude;

Estratégias de capacitagdo sobre como lidar com os desafios didrios relacionados com a Osteogénese imperfeita;
Apresentar atualizagdes sobre a ERN-BOND e as equipas portuguesas, enquanto centros de referéncia nacionais para
doencgas dsseas raras;

Sensibilizar os decisores politicos e outros stakeholders para os problemas relacionados com as doengas dsseas raras.
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lares, a fim de proporcionar maior

conhecimento da doenca;)

BONE ¢ 2024
DYSPLASIAS

SIMPOSIO DE DISPLASIAS OSSEAS

~

congressos ou agcoes simi
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O Simpdsio “BONE Dysplasias 2024" surge entdo na
sequéncia de um projeto de continuidade organizado pela
Associacdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita -
APOIl, denominado “Alianca INquebravel”, onde se

estabelece uma parceria com multiplos parceiros para
estimular a cooperacdo entre doentes e seus familiares,
profissionais de saude e muitos outros stakeholders
envolvidos de forma direta ou indireta na melhoria da
qualidade de vida das pessoas com osteogénese imperfeita
e outras doengas dsseas raras.

Para envolver toda a comunidade e estabelecer uma
verdadeira Alianca global de doencas esqueléticas raras
sob a égide da Alianca INquebravel, muitos outros
parceiros foram convidados a juntar-se a nds para este
projeto, que promoveu um espago de oportunidades para
especialistas e doentes se encontrarem, discutirem,
trabalharem em conjunto, compartilharem experiéncias e
desenvolverem estratégias-chave para implementar os

NOVOS AvdNng¢os.


https://apoi.pt/a-equipa/
https://apoi.pt/
https://apoi.pt/
https://apoi.pt/
https://apoi.pt/projetos-apoi/alianca-inquebravel/
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, Seminarios,

lares, a fim de proporcionar maior

Quando

16 a 18 maio 2024

Trabalhando com um comité cientitfico composto por médicos e cientistas portugueses e representantes de doentes,
esta Alianca INquebravel compés uma agenda inspiradora para trazer ao nosso Pais as mais recentes atualizagdes

(Entre profissionais de saude) através de palestras

18 e desenvolvimentos sobre Displasias Osseas.
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©c » £ &
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, Seminarios,

lares, a fim de proporcionar maior

(Entre profissionais de saude) através de palestras

congressos ou acoes simi

conhecimento da doenca;)

A Faculdade de Medicina da Universidade
de Lisboa acolheu os participantes dos
dois primeiros dias (16 e 17 maio), cujo
publico alvo foram protissionais de saude
de todas as dreas de especialidades que
lidom com displasias oOsseas e outras
doencas dsseas raras -  incluindo
?ene’ricis’ros, ortopedistas, pediatras,
isiatras, fisioterapeutas, endocrinologistas,
reumatologistas, radiologistas, internistas,
dentistas, enfermeiros, psicélogos , etc.

O terceiro dia (18 maio), dedicado aos
portadores de Osteogénese Imperfeita e
seus familiares, decorreu na Escola
Superior de Tecnologias da Saude de
Lisﬁoo, inserida numa das zonas mais
nobres da cidade, Parque das Nagdes, que
com os seus espacos ludicos e de lazer,
permitiu adicionalmente a socializagdo dos
participantes

Onde

16 E 17 MAIO

Faculdade de Medicina
da Universidade de Lisboa
Auditorios 57 e 58

-1" "1 CAMPO
Faculdade de Medi... \
Ver mapa maior

Iscte - ine

Hospital de Santa Maria@ Universitario de |

an Marrlmt@ ’Faculdade de

Medicina da...

IKI‘J

Google BAIRRO

Ll el it

18 maio

Escola Superior
de Tecnologias do Saude de Lisbog

Auditorio

il ‘:"'
U

1 .
Escola Superior de ...
Ver mapa maior

=
=
=
o
% Mok
= il ey
3 W
2 ¥ o
- I'I T
O

" P Pl bl W Tl

wide L
Rel  MoscavideE P
Escola Superior

de Tecnologia da...

9
+

Kebegieemacions! )

‘T8 Dadosdomaps  Termeos  Comunicsrum erro no maps

@

;avide[]) @ Tayybeh

Av. Dom Joga (]
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, Seminarios,

lares, a fim de proporcionar maior

(Entre profissionais de saude) através de palestras
conhecimento da doenca;)

~

congressos ou acoes simi

BONE 2024
DYSPLASIAS

SIMPOSIO DE DISPLASIAS OSSEAS

O projeto teve uma abrangéncia nacional e internacional
e envolveu 143 participantes.

Com multiplos convidados de renome e prestigio, de
todos os pontos do Pais e llhas, contou também com
varios participantes estrangeiros, nomeadamente dos
Estados Unidos da América, do Canadd, do Brasil, dos
Paises Baixos, de Franga, de Itdlia e de Espanha.

Uma excelente oportunidade para estabelecer ligagdes,
atualizar conhecimentos e desenvolver a rede de
contactos entre os vdrios tipos de participantes.

Quem

Participantes

Voluntario Portador
L. 4% 14.0%
: Industria
Medico D
37.1% Familiar
Outro 1T 2%
E30r Enfermeiro
Psicologo 4.2%
L a0, Med Interno
T5DT g 1%
Oeiras Cascails
2 3% 0. 5o
Amadora Setubal
7 39 L0, 9%
Loures
T 0%
Mongao
Z. 3%
Sintra Lishoa
2.3% 35 3%
Porto

=]
P ol

Coimbra

[ I 1 |

Lo S B
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, Seminarios,

(Entre profissionais de saude) através de palestras

Acao de Divulgacao

'

lares, a fim de proporcionar maior

conhecimento da doenca;)

congressos ou acoes simi

COMISSAO ORGANIZADORA

André Travessa
Catarina Macedo
Céu Barreiros

Daniela Santos
Fatima Godinho
Joana Ruivo Rodrigues
Manuel Cassiano
Margarida Custédio dos Santos
Marta Rodrigues
Tiago Mendes

Susana Alberto




PARCERIAS E APOIOS

1 4

, Seminarios,

Este é um Projeto Soliddrio que pretende envolver toda a comunidade e estabelecer uma verdadeira Alianga
global de doencas esqueléticas raras. A nossa politica é assegurar a participagdo de todos os interessados,
nomeadamente Doentes, familias, estudantes e profissionais de todas as dreas da saude.

Apesar de, ao abrigo da responsabilidade social, a organizagdo ter conseguido uma redugdo de custos
significativa na implementacgdo do Projeto, este representou um investimento global elevado para o orgamento
da Instituicdo. No entanto, o apoio e empenho dos nossos patrocinadores e Parceiros Sociais permitiram
implementd-lo com custo pouco significativo para a associagdo e simbdlico para os participates.

lares, a fim de proporcionar maior

(Entre profissionais de saude) através de palestras
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, Seminarios,

lares, a fim de proporcionar maior

(Entre profissionais de saude) através de palestras
conhecimento da doenca;)

congressos ou acoes simi
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conhecimento da doenca

Acao de Divulgacao
issiona
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DIVULGACAO

Num esforgco conjunto em prol das pessoas com displasias dsseas, varias entidades se juntaram a esta Alianga
contribuindo para a divulgacdo do evento:

U M s . ™ UNIDADE LOCAL DE SAUDE -
2 : SANTA MARIA * EURORDIS WHOWEARE WHATWEDO  INFORMATION & SUPPORT
Li50A :u;ﬁ;'.'.x'i ESTUDAR INVESTIGAR VIVER INTERMACIOMNAL A ’ “. BARE DISEASES EURDPE
g = INSTITUCIONAL UTENTES ESPECIALIDADES SERVICOS DE APOIO PROFISSIONAIS COMU NJCA&O CONTACTOS RECRUTAMENTO
Bone D}'SplaSias 2024 : Simpésiﬂ de Heme \ Events |\ Member avent | Bone Dysplasias 2024

Displasias Osseas

Bone Dysplasias 2024

——— AT

e ER N EXPERTISE ACTIVITIE ’ EDUCAT RACS - Rede Académica das Ciéncias da Sadde da Lusofonia Ano 3034 | N2 8 | 16 de maia
] \Y Pt o' ID @ v & “ .
;.".i.' Eﬂﬁnnn-{a\nwnnm)m i PRI VTS Erwie i A —— — s . xXEN >

Be¥ onsanymontoiEAsEE -

Symposium on Bene Dysplasias (BONE Dysplasias 2024)

?m inicie AFedra = DoengaRoras  Llegislogie  Associodas  Tome-se Associoda  Parcerios  Contact Simpdsio de Displasias Osseas ! 1] Jornadas]nternacionais
A APO realizn o primein Smptso sob o toma de Satide Piblica
Displastas Oszean, do 16 1ide malo de 2024 O Wisthuin Superior Polbenico. Jean Plaget de
Mas informagdes: Dioue Agu Bereunts (Angols reakza as I8 Jomadas Intermacionai
. 4 . - . . . = _ BONE / 2024 e Sadiche Puitica nos dias 06 2 07 de Junho dee 2024,
Bone Dysplcs_lcs 2024: Simposio de Displasias Osseas Eveieias e ko
16 a 18 de maio de 2024 sty
A FEDRA juntou-se ¢ Alianca INguebravel e enquanto parceires & com muito gosto que apresentamos o fone Dysplasios 2024 Simposio s = - 0= & '.'-: e

Qsgeas, que ird decorrer de 16 o 18 de moio de 2024, em Lisboa, Portugal,

INR Malis Acedido Sarvicos ONGPD Vida Independento Acessibilidades HWoticias & Eventos EMIFD PRR

o
3N

ANDO PORTUGAL DISPLASIAS OSSEAS NOTICIAS EVENTOS RECURSOS PARCERIAS | FACAPARTE

BT an o K Gl

NOTICIAS RECENTES

Detalhe do Evento

-

BONE / 2024 °

Bone Dysplasias 2024: Simposio de Displasias
Osseas " ;
Atualizadgo: 26/03/2024 BONE { 2024

S e Paliat
E com multo gosto que apresentam DYSPLASIAS : o im
o Bone Dysplasias 2024: Simpasio d : S
e SIMPOSIO DE DISPLASIAS OSSEAS - » Powtugal ¢ ESpanna estio praocupaEos

Simposio Portugués de Displasias Osseas | Bone Dysplasias 2024 16-18 Maio
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lares, a fim de proporcionar maior

(Entre profissionais de saude) através de palestras
conhecimento da doenca;)

Acao de Divulgacao

'

~

congressos ou acoes simi

ATIVIDADES E PROGRAMA

Trabalhando com um comité cientitfico composto por médicos e cientistas portugueses e representantes de

doentes, esta Aliangca INquebrdvel compds uma agenda inspiradora para trazer ao nosso Pais as mais recentes

atualizagdes e desenvolvimentos sobre Displasias Osseas.

A imensa preocupacgdo e responsabilidade ambiental levaram-nos a optar por divulgagdo predominantemente

digital e disponibilizagdo de informagdo através de um website dedicado ao evento e uma Aplicagdo para

Smartphones.

A

BONE / 2024
DYSPLASIAS
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o Informacic
Tudo o que precisa saber

OLA! ABRA ESTE URL
NO SEU DISPOSITIVO

Or use our desktop view:

0000

DESCUBRA AS DISPLASIAS OSSEAS

4= displasias &

R

A EDUCACAO E A NOSSA PRINCIPAL
MISSAD

A 4

JUNTE-SE & NOS PARA FAZER A
DIFERENCA

INSCRICOES PROGRAMA )
/

O

MAQ PERCA O SIMPOSIO DE 2024
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INICIATIVAS SOLIDARIAS DURANTE O BONE DYSPLASIAS 2024
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Com torte sentido de responsabilidade social, a Equipa do Projeto Alianga Inquebravel estendeu a sua agdo a
implementacgdo de atividades solidarias de apoio & comunidade de doentes.

Foram reforcadas as Campanhas de Consignag&o de 0,5% do IRS & Associag¢do Portuguesa de Osteogénese
Imperfeita ( ) e também a promocgdo de agdes de sensibilizagdo para a Osteogénese

n

Imperfeita, através da campanha *

lares, a fim de proporcionar maior

(Entre profissionais de saude) através de palestras

S
l * * . ¢ r W
NEET IRS SOLIDARIO
©
9 3 & b Ha am quadre wmagico que torua smh; DIA 6 DE MAIO
= o 9 * b realidade DIA INTERNACIONAL DA OSTEOGENESE IMPERFEITA
e | ¥ ¥
. . |
Q g (@] | -
Q e "q:'; 22010 VESTE AMARELO, OSTEOGENESE
. —\
ro) o 2 T = ) USA UMA FLOR AMARELA NO CABELO IMPERFEITA
o ® = q W USA UMA GRAVATA AMARELA
'S O 3 f ] ' \\ USA UM LENGO AMARELO
o £ iy, | g
&3“ g g AJUDAR MUITO, SEM GASTAR NADA CELEBRA A VIDA
O O _ By, £~ ] ‘ .
EPOIS DE VALDAR AS SUAS g 008 902 924 PORQUE DESPERTAR CONSCIENCIAS, 2P0l
et o pminces [ FAZ A DIFERENGA 2D #WISHBONE

QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS == = ==
com OSTEOGE'NESE IMPERFEITA INSTITUICOES DE PARTICULARIDADE SOCIAL

ostegenese Imperfeita _ #1Voiced Ol
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(Entre profissionais de saude) através de palestras
conhecimento da doenca;)

Acao de Divulgacao

'

~

congressos ou acoes simi

PREMIOS

Com o intuito de estimular a producdo cientifica na drea das displasias e das doencas dsseas raras e

reconhecer o mérito dos 22 trabalhos apresentados, a Organizacdo do Bone Dysplasias 2024: Simpédsio de

Displasias Osseas implementou o Prémio Bone Dysplasias 2024 ao melhor trabalho. Foram ainda atribuidas

duas Men¢ées Honrosas.

BONE ¢/ 2024

DYSPLASIAS

SIMPOSIO DE DISPLASIAS OSSEAS

lTodos os trabalhos submetidos e apresentados
no Simpdsio foram condidotos oo Prémio de
BD2024, Melhor Trabalho do Bone Dysplasias
2024: Simposio de Displasias Osseqs.

Saiba Mais =

Prémio Bone Dysplasias 2024

Foi atribuido o Prémio Bone Dysplasias 2024
oo trabalho “Skeletal Dysplasia: Looking at the
right angle?’, de Emanue! Homem.

Foram tambem atribuidos duas Mengoes
Honrosaos oos trabolhos A shrouded case of
autosomal recessive osteopetrosis requiring
emergent care’, de |sabel Serra Nunes e "IHH-
related short stature: clinical and molecular
characterization of six Portuguese families’
de Inés Barros Ruas

PREMIO
BONE 2024
DYSPLASIAS BONE DYSPLASIAS
Vencedor

Emanuel Homem Costa

"Skeletal Dysplasia L ooking at the right angle™

PREMIO
BONE 7024 BONE DYSPLASIAS
DYSPLASIAS 2024

Menctes Honrosas

Inés Barros Rua

“IHH-ralstad short simute clnics
and mokecular charectesization af
uis Porfuguese famslies”

Isabel Serra Nunes

A'snmuded case of autesomal
et I'.l"al.f,"ﬂd_,'!ﬂfl'l!lﬂ FB LIFIRg
armergent care”



PREMIOS
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A Organizagdo apoiou também a divulgagdo e ceriménia de entrega do Prémio Heloisa Santos (Prémio Anual de
Investigac¢do Clinica na Area das Displasias Esqueléticas), que decorreu durante a ceriménia de encerramento do
Simpdsio.

Prémio Anual de Investigacdo PREMIO
Clinica na Area das Displasias Ancial do investigacio Clinica na Ares das Displasias Esqueléticas
Heloisa Santos

Esqueléticas 2024

r
I I ‘ M IO Atribuidc ao trobolho  “Establishing an Vencedar |
objective  clinical spectrum, genotype- Jorge Diogo da Silva

"Establsking on chjecinee dinical spoectrum, geratype-phenotype comelations. and

ANUAL DE INVESTIGA C AO phenotype correlations, and CRMP1 as a CRMP1 4 mackfer 1t Elis-an Crened syt The 1t syiamatc renew o

modifier in the Ellis-van Creveld syndrome:

CLlNlCA NA AREA DAS The first systematic review of EVC- and

lares, a fim de proporcionar maior

conhecimento da doenca;)

t - EVC2-associated conditions”, de Jorge Diogo
DISPLASIAS ESQUELETICAS : e FR J0Rge N
da Silva, publicado no Genetics in Medicine R
Open (2023) 1, 100781 di Medicine
s OFEN.. ..
SYSTEMATIC REVIEW

Establishing an objective clinical spectrum, genotype- =
phenotype correlations, and CRMP1 as a modifier in

the Ellis-van Creveld syndrome: The first systematic
review of EV(- and EV(2-associated conditions

Jorge Déogo Oa Siba =0, Ana Rita Soares™™", Ana Maria Fortura™",
Hataliys Thachenko'-

Prémio anual paro investigodores portugueses
residentes em Portugal, coordenadores de
trabalhos de investigogdo clinico na drea das
DISPLASIAS ESQUELETICAS, reglizados em
Portugal, e publicades no ano anterior a
candidatura em revistaos internacionais com
elevado fator de impacto.

(Entre profissionais de saude) através de palestras
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ANALISE DE RESULTADOS
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Adequacao do formato e das sessoes

0 FORMATO E METODOLOGIA UTILIZADOS PARA AS SESSOES E COMUNICAGOES A DURAGAO DAS SESSOES do Simposio Bone Dysplasias 2024 foi:

72
©
-
<gd
2]
9
g do Simpodsio Bone Dysplasias 2024 foi: 64 respostas
QO b4 respostas
o] @ Muito Adeguada
~8 @ Muito Adequado L Adethada
> @ Adequado ® REEDET"‘EF
E @ Razoavel ] Infuﬂcu.ante
"5 @ Inadequado @ Mao zei
— @ Néo sei @ Muito demoradas
18 % @ Sugiro sessoes mais interativas com
Q&A
‘D
O g ==
©
©c » E S
S -
© (7]
— (7)]
w o O
S 88T
E S © -g 0O TEMPO PARA DISCUSSAO E QUESTOES da audiéncia foi? De uma maneira geral os PALESTRANTES e CONVIDADOS do Simposio revelaram
— = s : L =
g o 3 e — dominio do tema que apresentaram e boa capacidade de comunicacao?
% qg 8 GC, fi4 respostas
S_ g g & Muito Adequado
O o 2 8 @ Adequado @ Totaimente
IN : O £ @ Razoavel @ Bastante
Orc c ¢ @ Insuficiente @ Pouco
< —J 8 8 @ Nio sei @® Nada

@ Mo sei




A DIVULGACAO DO SIMPOSIO foi;

telefone foi:

bd respostas A4 respostas

& Muito Adeqguada
@ Totalmente

U; 64 respostas
o
S O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES KPS
C - @ Adeguada
.é © & Raz:ével
@ E @ Insuficiente
@ E . - @ NEo sei
= Secretariado e Acolhimento local

'O

| -

o

=

S_ Os COLABORADORES e VOLUNTARIOS que prestaram apoio ac evento, de uma

% maneira ge]’ai' foram faceis de 1dent|f|can acessiveis e dispﬂniveis? O SECRETARIADO PREVIO Simpdsio e a necessidade de comunicacdo por email ou

=

(s

©

N

QO

| -

L

(Entre profissionais de saude) através de palestras

@ Adeguada
18 @ Eastante @ Razodvel
On . @ Pouco A
pe— = @ Mao sei
m E & & MNada @® N2
o) JR-PT < @ Nio sei
—— (7))
- o 9
0 O
2 c O
nSse
=
o 8
q’ 7 c O SECRETARIADO E ACOLHIMENTO LOCAL (nos dias do Simposio) foi:
v O GJ 64 respostas
@ =
(@) O ©
@ Muito Adequada
18“ E’ -qg, ® Adeguada
. & Rarzoavel
< S 9 Somos, profundamente agradecidos a todos os ® v
@ Mo zei

VOLUNTARIOS que asseguraram este projeto em todas as
suas fases




Os INTERVALOS para pausa tiveram tempo suficiente e foram acolhedores?

)

= O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES ”

= i
]

Secretariado e Acolhimento local

O Catering, flores e Ofertas para aCOlhimentO dOS 0 CATERING DOS INTERVALOS PARA CAFE foi variado, suficiente e ficil de aceder?
participantes nos locais do evento foi assegurado com
donativos de empresas da sociedade civil, que com forte

bd respostas

@ Totalmente de acordo

lares, a fim de proporcionar maior

7
©
.
ol
(7).
2
©
Q.
Q
©
7))
‘O
>
©
-
)
2 @ De acordo
- anc : - @ Razoavel
,8 — sentido de responsabilidade social se juntaram a esta < ® hiau
‘D — . , = @ Muito mau
g‘ ST W Alianca Inquebravel. ® NGose
- O
-
=>5 = 8 T Bem Hajam!
O
Ly g m g
Q ‘w2 O
q, 0 o ‘E O CATERING DOS ALMOGOS (Lunch box) foi variado, suficiente e facil de aceder?
v “é 8 GEJ o4 respostas
7).
Q. —
O Q g O @ Totalmente de acordo
u
lm a _qc, . @ Ce acordo
U“ E c - .Jl:l‘(')l'll.lllll @ Razoavel
< w o o Martins ® Mau
- Q0 0O & Muito mau
@ Nao sei

Excedentes: distribuidos por familias com bebés, criancas com
insuficiencia economica e voluntarios.




Qual a sua impressé&o global do PROGRAMA CIENTIFICO do simpésio?

O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES

, seminarios,
ior

lares, a fim de proporcionar ma

@ E:celente
@ Bom

& Razoavel
@ Fraco

@ Mau

Qualidade e Relevancia Cientifica do Evento

Qual a UTILIDADE do simposio para a sua atividade profissional (caso seja
profissional) ou utilidade para o seu conhecimento sobre a doenca e vida diaria
(caso tenha uma relagdo pessoal com a doenga)?

64 respostas .
A INFORMACAO APRESENTADA no Bone Dysplasias 2024 foi globalmente bem

balanceada e consistentemente suportada por evidéncias cientificas validas?

@ Muito atil
® Uil 64 respostas
@ Razodvel
@ Inutil @ Totalmente
@ Bastante
@ Pouco
@ Nada
. S @ Miosei
57,8%
]
Os OBJECTIVOS EDUCACIONAIS do Simposio Bone Dysplasias 2024
corresponderam as suas expectativas? Considera que a informac&o e a forma como foi discutida manteve independéncia

64 respostas Cientifica e foi LIVRE DE VIESES COMERCIAIS?

64 respostas

@ Totalments

(Entre profissionais de saude) através de palestras
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conhecimento da doenca

@ Bastante @ Totaimente
@ Pouco @ Bastante
@ Nada @ Pouco

@ Nio sei ® Nada

@ MNéo sei




O QUE DIZEM OS PARTICIPANTES

Apreciacao global do Simpaésio
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conhecimento da doenca;)

Satisfagdo das expetativas individuais I0) Copiar De uma forma geral, como avalia o Simpésio? IO copiar
64 respostas 64 respostas

50 80

10 44 (58 8%) 40 43 (67,2%)

20

20 20.(31,3%)

19 (29,7%)

Q {Elll%} 0 {{lll%] 1 “Iiﬁ%]

1 2 3

|
1 2 3 4 5

ﬂliili%l 0 {Eli%] 1(1,6%)

~
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(Entre profissionais de saude) através de palestras
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.. e estamos TAO ORGULHOSOS.. obrigado por esta avaliacao e pela conflanca no nosso trabalho!
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(Entre profissionais de saude) através de palestras

Acao de Divulgacao

o2
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conhecimento da doenca;)
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RESULTADOS

Este fol, mais uma vez, um projeto memoravel pela quantidade de participantes e abrangéncia geografica e pelos temas
abordados de reconhecida importancia cientifica.

Estabeleceram-se lacos fundamentais para todos os envolvidos, permitindo o crescimento da rede de contactos nacionais e
internacionais na area das displasias osseas.

Ressalva-se que pela forte participacao, divulgacao e dinamizacao do projeto Alianca INquebravel/UNbreakable Alliance para
uma melhor percecao e reforco dos objetivos do projeto.

Os resultados ultrapassaram positivamente todas as nossas expectativas iniciais e consideramo-los a varios niveis e dimensoes,
sendo que todos contribuem para o objetivo final de promover a melhoria da qualidade de vida das pessoas com displasias
osseas. Acreditamos, pois, que tera um impacto muito positivo, por um lado se incentivou a melhoria do conhecimento medico e
se desenvolveu o estimulo a investigacao e cooperacao nacional e internacional, e por outro se estabeleceram contactos entre
varias organizacoes a atuar na area das displasias 0sseas e das doencas raras, levando a criacao de sinergias entre a Academia,
as Instituicoes de Saude e os representantes de doentes. Adicionalmente estimulou-se a literacia em saude e o conceito de
‘patient empowerment” tornado as pessoas com displasia ossea cidadaos ativos na promocao da sua saude.

Apesar deste projeto nao prever um impacto direto na sociedade civil, espera-se que 0s beneficios diretos para as pessoas com
doenca e para os profissionais de saude possa levar a impacto indireto positivo na sociedade atraves da melhoria da integracao
escolar, laboral e social com consequente diminuicao do absentismo por doenca, do estigma social e de outros fatores
(psicologicos) que contribuem para inadaptacao da pessoa com deficiéncia na sociedade.



(Entre profissionais de saude) através de palestras, seminarios,

Acao de Divulgacao
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conhecimento da doenca;)
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BONE 2024
DYSPLASIAS AGRADECIMENTOS

SIMPOSIO DE DISPLASIAS OSSEAS

Partilhamos com todos o sucesso deste projeto e desta iniciativa que superou as nossas expectativas
Iniciais.. Manifestamos publicamente a nossa mais profunda gratidao a todos os participantes e a todas as
entidades apoiantes, sem 0s quais nao teria sido possivel alcancar os objetivos a que nos propusemaos..

Acreditamos que ao unirmos esforcos, entre doentes, profissionals, industria e sociedade civil, num
espirito de verdadeira Alianca INquebravel, conseguiremos atingir mais € melhores condicoes para a
melhoria da qualidade de vida das pessoas com displasias 0sseas.

A todos os que, de uma forma direta ou indireta, participaram

0 nosso Bem Hajam! ALlANCA INOI R A\, U (}/
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BONE 2024 Bringing together the community towards innovation.
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PROFISSIONAIS PARA AS NECESSIDADES DAS PESSOAS

:) COM OIl. ACREDITAMOS QUE ESTE SEJA UM DOS
PRINCIPAIS MEIOS DE PROMOCAO DE INCLUSAO SOCIAL.

Sessdo de Esclarecimento
sobre Ol

)

(com funcao de alertar o publico em geral para o que é a Ol e para a

@) n
zc& § Centro Infantil dos Olivais Sul - Lisboa
© 58§
S 58
7p)

C 3 ©
Q © 3
N s g
D ©
© &
O 3¢
@ e O
28
< & s




PARA A

INCLUSAO © &

Destaque de trés entrevistas e reportagens em meios de comunicacgao social

FARMA

Comunicacao Social

ESPECIAIS + MACIONAL MUNDO INVESTIGACAD S P

saudeonline
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N — E 24 Agr, 2024 Fatimn Eodnho
» — o Osteogenese Imperfeita. Uma doenca rara que provoca
7p) 7)) fraturas dsseas
©
: =35 Fatima Godinho € Reumatologista e Presidente da Associacdo Portuguesa de Osteogénese
m 7 Imperfeita (APOI). A margem do “Bone Dysplasias 2024: Simpésio de Displasias Osseas”, que
vai decorrer entre 16 e 18 de maio, em Lisboa, fala dos sintomas desta doenca rara que afeta
w (7)) 0S50S, Mas nio sé. e
(©
m O —
O o e
l& Dsteogt‘aﬂese |mperfe|ta.lhA multidisciplinaridade & Displasias 6sseas: “Temos de organizar o seu
o c necissa:nn"a ParR Uma meihor shordagem destd seguimento de forma mais fluida, organizada e centrada
zm Q Faimieg no doente”
Uﬂ q>, B22/05/24 — Publicactes
el Fatima Godinho, presidente da Associagio Portuguesa de Osteogénese Imperfeita ; ; i 2 :
< Q_ (APOI), faz um balango muito positivo do evento “Bone Dysplasias 2024" que uniu a O evento “Bone Dysplasias 2024" foi organizado em conjunto pela ULS de Santa

Associagdo e a ULS de Santa Maria. O principal objetivo do evento passou “por
destacar no meio cientifico, cativando o interesse dos profissionais de satde e da
comunidade em geral, as displasias dsseas e doencas raras e osseas em geral”,
Assista a entrevista.

LER MAIS

Maria e pela Associagdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita (APOI), com o
intuito de abordar patologias “dificeis, que afetam todo o sistema
musculoesquelético e até outros drglos, passando ainda pelas displasias osseas,
que podem ter alteragbes oftalmologicas ou alteragbes dentarias, por exemplo”,
reflete André Travessa, coordenador da equipa de displasias osseas da ULS de Santa

il e
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Newsletter APOI

Reativacao da e-newsletter da APOIl com duas edicoes em 2024

newsletter 2p0i ¢ ) |

Relangamento da Newsletter da APOI!

A newsletter mensal da APOI esta de regresso, com uma nova imagem e novidades que
nao val guerer perder! Figue a par das atividades, estudos, noticias e formas de s5e
envolver na comunidade!

SAVE THE DATE
Assembleia Geral Ordinaria

A privima Assembieia Geral Ordingria ira realizar-se a 23 de novembro de 2024, as
oh30, em regime hibride (presencialmente, na sede, e online, por Zoomi

Consulte a Convocatoria aqui

newsletterapoi ) ¥ ! vezemsko 202
» </ &

-
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NESTE NATAL JUNTE-S5E A NOS NA
MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS COM 01

VAMOS DECORAR A ARVORE

1 Bola - 2,5€

1 Estrela - 5€ ¢
I Fita - 10€ f
Kit Solidario - 50€ |}
(5 Balas, 5 Farrelas & 3 Fitas)

Estrela Polar - 100€ ,4

DESCRICKO: NIF «
ORNAMINTO(S) PRETENDIDO{S)

WAY  exempro: %iF - 3 bola - | estreln

fyre 938 932 336
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Atualizacao e manutencao do Website
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Porque despertar consciéncias, faz a Diferencal!
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- MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS COM Ol A APOI DESEJA
A TODOS OS SEUS SOCIOS,

xJUNTOS VAMOS DECORARAARVORE DA COLABORADORES, PARCEIROS, MECENAS E AMIGOS
o : 2P0 Feliz Natal

B 8
2P0l

7

]

1 Bola - 2,5€
e 1 Estrela - 5€
1 Fita - 10€ bt
? k. Kit Solidario - 506 ¥ associagdo portuguesa de
v QIR (5 Foles & Estrelasce 5 Fitas ~ S | ssmesteogenese imperfeita
; _ 'y ﬂ Estrela Polar - 100€ . &
p e

MB 938 932 336

DESCRICAO: NIF +
bed G RNAMENTO(S) PRETENDIDO(S)

WAY  EXEMPLO: NIF + 3 bola + 1 estrela




Projeto Aprender Para Fazer

Formagdo e capacitagdo de colaboradores da APOI em vdrias vertentes (desde a organizagdo e gestdo
interna, a 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 2024
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oes

Formacoes Internacionais

T ‘
/REPURPOSING 2nd REMEDI4ALL
-.Q/u. "2 MULTI-STAKEHOLDER MEETING

das suas complicac

prevencao

Ensuring patient centricity
in Osteogenesis Imperfecta research
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Projeto Aprender Para Fazer

EM 2024

Formacoes Nacionais

)

oes

Webinar: 1° Curso de Pés- “Desafios da Autonomia

Como fazer um bom

Graduacdo em e vida

"Estudos da Deficiencia Independente nas

e Direitos Humanos" relacées interpessoais e

Aulas Abertas construcao de familia” -
Projeto PRAVIDA

pitch

das suas complicac

prevencao

FUNDACAO MANUEL
VIOLANTE

APN
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Gabinete Apoio a Investigacdo
Osteogénese Imperfeita

Com o objetivo de melhorar a
participacdo, qualidade e quantidade
de investigac¢do 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 formacéo

especializada em Ol.
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Acao de Invest

Apoio a Estudos
Clinicos

O Projeto Estudo de Caracterizagdo da
Ol em Portugal pretende caracterizar
especiticidades 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 especiticas.

ESTUDO DE CARACTERIZACAO DA Ol EM PORTUGAL

SUB-ESTUDO PROBLEMAS OCULARES

Servico de Oftalmologia
CHULN Hosp. Sta. Maria & ESTeSL

ESTUDO DE CARACTERIZACAO
CLINICA E MOLECULAR DA Ol EM PT

OSTEQGENESE
IMPERFEITA

Caracterizagdo ciinka em Portugal

Servico de Genética
CHULN Hosp. Sta. Maria

SUB-ESTUDO OI&HEART:
CARACTERIZACAO CARDIOLOGICA NA
Ol

Ol&Heart?

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

Servico de Otorrino
CHULN. Hosp. Sta. Maria




@)
(O

(&4
©

IQ
o

(7p)

()

>

=

D

©

@)
(O

(&
<

(Promovendo estudos e investigacao através do seu Conselho

Cientifico)

Apresentacoes em
Reunioes Cientificas

Webinar de
apresentacdo do
Estudo ORBIT

INCENTIVO A INVESTIGAGAO

ESTIMULO AO INTERESSE MEDICO

SAVE THE DATE

Estudo ORBIT na
Osteogenese Imperfeita

Reunido em formato virtual

13 de dezembro | 17h30

Consulte a agenda

e inscreva-se agui

Anabela Bandeira

Centro Materno Infantil do Norte (CMIN),
Centro Hospitalar Universitario do Porto

André Travessa

Hospital de Santa Maria,
Centro Hospitalar Universitario Lisboa Norte, Lisboa

Fatima Godinho

Presidente da Direcgdo da Associagio Porluguesa de Ostecgenese
Imperfeita, Membro do Medical Advisory Board da OIFE

ultrageny/  orbit==




Participacao em Reunioes Cientificas

OIFE Clinical Trial OIFE Investigator
Update Meeting

. B¢ INVESTIGATOR MEETING

% EmmY NOVEMBER 15TH, 2024 (ON ZOOM)

2 PM -7 PM Central European Time THE EVENT IS FREE
8 AM - 1 PM Eastern Standard Time CME - the event is NOT CME accredited

GOALS OF THE EVENT PROGRAMME COMMITTEE

Highlight new Ol research MARIE
2 COQUSSENS, BE

Facilitate collaboration between 4. IVAN
clinical and basic researchers & DURAN,ES

Provide a collaboration space for Ol LARS
researchers in Europe and beyond FOLKESTAD, DK
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Sife -
WEBINAR £

CLINICAL TRIAL UPDATE 2024

Date Time

22 October 2024 7.30 - 9 PM (CET)
1.30 - 3PM (EST)

CECILIA

Attract new people to Ol research @ SOTHERSTROM %

DIMITRA

Tosu the younger generation of Ol MICHA, NL
@ msoums TN e z:;;::xf:

TARGET GROUPS Rifwue

» The target group is primarily researchers and SANGIORGI, IT
cliniclans working with Ol in Europe and other

*Open to anyone interested in OSTEOGENESIS
IMPERFECTA related research

countries. =" raco
= Patient representatives from Ol-organizations can 48 VAN WELZENIS, NL
attend if they have a special interest in research and LIDA
development. ZHYTNIK, EE
+ Industry representatives are also welcome.

Acao de Invest




QUALITYOFLIF
Confe

a0

ALITYOF e
LIFEADT e

de Investigac
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(Promovendo estudos e investigacao através do seu Conselho

Cientifico)

Ac

3 February 2024

a

aunioes Cientificas

ENCONTRO DE
PACIENTES
INVESTIGA

Moo
= P13

F% LT . BATHI |
. [IEELET Mk i AT

L I'!Jcnc e i

Para Além do
Papel de Doente



Outras atividades relacionadas com investigacao
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‘ Health Alliance European Partnership
Cantro Acadsmics Clinkes for Personalised Medicine
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= gas Moniz Healt Participacao no
:.3; 2 Alliance (EMHA): questionario
G>J E estabelecimento de “Discovering the
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Outras atividades relacionadas com investigacao

través do seu Conselho

BIOBANCO_IMM ANDO

CENTRO ACADEMICO DE MEDICINA DE LISBOA

ASSOCIAGAC NATIONAL associagdo portuguesa de
DISPLASIAS OSSEAS osteogenese imperfeita

a0
aoa

Parceria IMM/ANDO/APOI

Para a criacdo de um Biobanco colaborativo de Displasias 6sseas:

(inclui recolha e conservagcdo de amostras biolégicas e informagdo clinica e demogratica
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aue permitirdo desenhar estudos com poder estatistico para se obter resultados que

respondam aos objetivos dos investigadores, mesmo para displasias 6sseas mais raras.

a0
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JOVENS DA APOI

O NJA € um espaco criado de jovens para jovens,
desenhado para dar resposta as necessidades e
InNsegurancas assocliadas a fase de transicao para a
idade adulta (caracterizada por transformacao profunda,
crescimento e preparacao para o futuro). O NJA
promove ainda a participacao ativa dos jovens na
Associacao, capacitando-os para uma vida autonoma e
Independente e, consequentemente, contribundo para a
melhoria da sua autoestima e qualidade de vida.



Nucleo de Jovens
da APOI

OIYOUTHTALKS s 8. { !

ACESSIBILIDADES &
CULTURA

TIAGO FORTUNA ALEXANDER GUNEZLER , o S
26 OUTUBRO 2024 23 NOVEMBRO 2024 * _ 14 DEZEMB Uj :
15H 1MH 4 IOH30!
ZOOM SEDE DA APOI | 3 LOOMW

NUCLEO DE
JOVENS DA

2PoL) )

NUCLEO DE W 4 ’ Wi ] NUCLEO DE
JOVENS DA , - Bl S n B ‘J JOVENS DA §8

ORGANIZACAO:
ORGANIZACAO:
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05  Outras Atividades

EM 2024, A APOI CELEBROU 18 ANOS.

OBRIGADO A TODOS OS QUE NOS TEM
ACOMPANHADO NESTE PERCURSO.

SO JUNTOS CONSEGUIMOS CONTINUAR
A CRESCER.

Atividades Sociais




05  Outras Atividades

Participacao em Atividades Institucionais de
Federacoes

tras
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' EURORDIS

[2da

FEDERACAD DAS DOENCAS RARAS DE PORTUGAL

RARE DISEASES EUROPE

ASSEMBLEIAS
GERAIS:

ASSEMBLEIA ASSEMBLEIA
GERAL ANUAL GERAL ANUAL

OIFE ASSINATURA DA
LEADERSHIP CARTA ABERTA
MEEING DA ECRD 2025

. MARCO
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Atividades de colaboracao com outras
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DE CAPACITACAO:
GETHER

cipacao em painel de discussao.

w Outras Atividades




05  Outras Atividades

Participacao em atividades de Federacoes

n
<
> 2
o *. *
- ¥ i EUROROIS
= |
O
'
g DIA DAS DOENCAS RARAS RARE BAROMETER
.§ Colaboracao com o #LightUpForRare Participacao no questionario “Impact of
re) movement rare diseases on daily life”
O
Q
P EUAPOIOD M
g9 DIA DAS
S8 DOENCAS
2 E RARAS® Rare
< O 29 DE FEVEREIRO DE 2024
Barometer

#RAREDISEASEDAY RAREDISEASEDAY.ORG
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1vi
entidades

At

C

Participagdo no Congresso Portugués

de Reumatologia

WQ

3 :
‘;-1 OSTECGENESE IMPERFEITA

« OSTECGENESE IMPERFEITA
F i BOENTA RARA Sl iy
o caaste FRAGILIDADE G558

Tisw wlanan PRSI TR AL Cllwini o
*EEme IS EN MITE rENENTLR (-
BEX o] Bdks siniihgn

Tery WURAAE bl s s e
l. WESE B SDUMEE sinS OEREEL oix
Virtw  BhRFEE el aalid e LT
BATORIL | iR s o i i
RN R e n i ) T S e

Outras Atividades

s Cientificas e

Participagdo nas Jornadas do

Participag&o no 27° Forum da LPcDR

Instituto Portugués de Reumatologia

"% Falamos do que é raro
" 275 FGRUM DEAPOIO AO DOENTE REUMATICO
Doencas Raras em Portugal: planos e estratégias.
Doengas Reumaticas Raras
" Experiéncias de doentes

Do falar ao fazer: Discussdo, perguntas e respostas
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Participacao em Atividades de Associacoes

Congeéneres

DIVULGACAO DE
PETICAO

... entidades
fiscalizadoras de
acessibilidade em

Portugal

ASS. SALVADOR

RESPOSTA A
QUESTIONARIO
"Obstaculos apontados
por Pessoas com
Deficiencia no acesso a
oportunidades de

voluntariado"

Pista Mdgica

DIVULGACAO DE
QUESTIONARIO

Literacia alimentar,
dirigido a pessoas com
displasia 6ssea (> 18

anos)

ANDO

05 # Outras Atividades

DIVULGACAO DE
INQUERITO

Assisténcia Pessoal:
quantas pessoas

continuam a espera?
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entidades

Participacao em Atividades de entidades da

Saude

PARTICIPACAO

Sessao de trabalho
para discutir as
necessidades do SNS,
no ambito da
apresentacdo do Plano

de Emergeéncia

GAB. MINISTRA DA
SAUDE

PARTICIPACAO

8. Férum "Os 50 anos da

democracia e o percurso
das politicas e medidas
de nao

institucionaliza¢do”

DIVULGACAO DE
QUESTIONARIO

Dificuldades, barreiras e
ou discriminagdo no
acesso a servigcos

bancarios e a seguros

@ Outras Atividades

PARTICIPACAO E
DIVULGACAO DE
QUESTIONARIO

“Acesso
transfronteirico a
ensaios clinicos

pediatricos”

Enpr-EMA



Plano de Acdo p

as Doencas Raras
2025-2030

HRIO INF ARMED

roriak
arupa B¢ 'rn'naln:ll:n::ﬂrt
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Atividades de colaborac
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UNIDADE LOCAL DE SAUDE
' SAO JOSE

11l ENCONTRO DA DIVERSIDADE E INCLUSAO -
ULS SAO JOSE

ABRACAR A
PESSOA COM
DOENCA RARA

Presencial (Auditério do Hospital Jiliode  _§
Matos) e Online (Microsoft Teams)

12 de novembro de 2024 _.I'
9h00 as 13h00 {

w Outras Atividades

dades de entidades da

SSOA COM DOENCA RARA”

Idade e Inclusao da ULS Sao José, no dia 12 de novembro,
unho de um familiar de uma crianca com doenca rara”

e

---Uma histéorja !,'F'!'

ERENCIA .;.-.-co_mo.cqmecamossesra_.-viagem




05 # Outras Atividades
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3 Participacao em Atividades

= de entidades da Saude
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O Exposicao 25 anos- 25 Rostos |

e ” Reescrevendo as Riscas P

| &1

(©

-1;5 L. Organizado pelo Servico de Genética da 25AN0S 25ROSTOS

E "q:'; ULS Santa Maria, em Lisboa, no ambito SUSEER S '"”?EE?CREVENDUASR'SC‘&S
HOSPITAL DE SANTA MARIA (PIS0O 2)—ULSSANTAMARIA® — = o0 & o

das Comemoragaes dOS Seus 25 anos. B N S NE DR NN NN W RN OI50.2024 —00.12.2024




05 § Outras Atividades

Colaboracao em atividades Académicas

UNIVERSIDADE DO IADE

LUXEMBURGO Mestrado em Design e Cultura Visual:

* Projeto SUPER HEROES"
Tese de Mestrado:

“O sistema de ensino

especial portugués e a

sua capacidade de

satisfazer e responder as
expectativas dos
encarregados de

educagdo”
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05 # Outras Atividades

Participacao em Atividades de outras entidades

RESPOSTA A RESPOSTA INCLUSAO RESPOSTA
QUESTIONARIO

Inquérito sobre o setor

Consciencializagdo Inquérito as Associacdes na Base de Dados farmacéutico, ESG e

dos Dados de Saude e e Instituicées de apoio Social grupos de pacientes,

Espaco Europeu de pessoa com deficiéncia e 2024
Dados de Saude (EEDS) incapacidade

em Portugal

EEDS Nova Business School PatientView
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***

¢ l 1 i UNIDADE LOCAL DE SAUDE UNIDADE LOCAL DE SAUDE
 autoridade
E[ﬁﬁns 0 I' rafud Wi PA tributaria e aduaneira 0 | SAO JOSE ALMADA - SEIXAL

RARE DISEASES EUROPE

&/ == 4 K
@ | upoxLociL e SAUDE o4 CREATING HEALTH ENTRAJUDA == dCUf N % ERN BOND
- RESEARCH AND INNOVATION FUNDING A ——— escobertas '. ® ON RARE BONE DISEASES
SANTA MARIA e hospital o9

— ESCOLA SUPERIOR DE - & A
& PARQUE _ recnotoaaoasae = E X | G O cared | M oo oe ‘ll
DAS NACOES DE LlSBOA bones S ‘ LISBOA |
’ JUNTA DE FREGUESIA . LISBOA == INSTITUTO POLITECNICO DE LISBOA - . . .
Faculdade de Psicologia

< | redelob
w

SAUDE

@

Rede Académica
das Ciéncias da Saude
da Lusofonia

s /'L o £35S Auchan

(i

., ASSOCIACAD NACIONAL
DISPLASIAS OSSEAS

SOCIEDADE
lvas|.| PORTUGUESA DE
b=’/ REUMATOLOGIA

~ J APOIO A EXCELENCIA NO

CRO DOENGAS 3° SECTOR
HOTEL RURAL REUMATICAS




B:OMARIN

CLINICA REALPE

Jeronimo
Martins

P
el
1 e =
Vol - - 'I.'

SOCIEDADE PORTUGUESA
DE ORTOPEDIA
E TRAUMATOLOGIA

A\ sPMFR

KYOWAKIRIN  ulrageny! SYNLAB \

Pastéis de Belem bo rrol9 -}Ftowﬂsyﬁ

=~ desde 1837~
€2 Corle fngeas

A~ Vila Galé Eﬁasdpen}la

HOTEIS

Alivos pola Satide

D e § FALN) ORDEM DOS MEDICOS
\Nf) KRR Regido do Sul
o ,—" .




ATENCAO

SE FEZ DONATIVOS A
ASSOCIAC}AO PORTUGUESA DE OSTEOGENESE IMPERFEITA

A APOI recorda que 25% do valor dos donativos atribuidos a Associagdo sdo reembolsados em sede de IRS, ate
ao montante de 15% do valor da coleta.Assim, quando preencher o seu IRS, basta colocar o valor total dos

recibos emitidos pelos nossos servigos, 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




