2025

Associacao Portuguesa de

Osteogenese Imperfeita




UESA DE OSTEOGENESE IMPERFEITA

tar o seu Relatorio de Atividades 2025

P’la Direcao

g

Presidente




MISSAO

Melhorar a qualidade de vida de pessoas com Osteogénese Imperfeita

Educacdo para a Saude Sensibilizagéo da sociedade

de doentes e familias e civil minimizando as

diferencas e o estigma social

apoio d integra¢cdo social

Acbes conjuntas junto dos Estimulo ao interesse de

Orgdos da Tutela, 04 profissionais e desenvolvimento
Sociedades cientificas e de investigag¢do, através do seu

Associagbes congéneres Conselho Cientifico



Ser reconhecida como uma institucdo
de prestigio e referéncia nacional e
internacional no dmbito da Osteogénese
Imperfeita pela qualidade, inovagédo e
exceléncia dos servicos que presta e
dos projetos de cooperacdo em que
participa
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1. Organizacao Interna




Organizagdo Interna @

Assembleias Gerais

Ordindrias

22 de Marco

. Apresentagdo, discussdo e aprovagdo do
Relatério de Atividades de 2024;

2. Apresentacdo, discussdo e aprovagdo do
Relatdrio de Contas de Geréncia de 2024, bem

como do Parecer do Conselho Fiscal;

3.  Atudlizagdo de  Sécios  (admissdes;
exoneragdes e quotas);

4. Qutros assuntos

30 de Novembro

1. Apresentagdo, discussdo e aprovagdo do Plano
de Atividades para 2025;

2. Apresentacdo, discussdo e aprovagdo do
Orgamento para 2025 e respetivo Parecer do
Conselho Fiscal:

3. Atualizagdo de Sdcios (admissdes; exoneragdes
e quotas);

4. Qutros assuntos.



https://apoi.pt/wp-content/uploads/2024/11/Plano-DE-ATIVIDADES-PARA-2025.pdf
https://apoi.pt/wp-content/uploads/2024/11/Plano-DE-ATIVIDADES-PARA-2025.pdf
https://apoi.pt/wp-content/uploads/2024/11/Proposta-orcamento-2025.pdf

Organizagdo Interna 5 (01

FEDERACOES e AFILIACOES

Em 2025, a APOI integrou a SIP PT (Societal Impact of Pain - Impacto Social da Dor). Desta
forma, alargou do seu quadro de afiliacoes que atualmente inclui as seguintes organizacoes:
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*
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Liga Portuguesa
Contra as Doencas Reumaticas

'EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

s

\&/
ENTRAJUDA

APOI0 & INETITUICGES DE SOUDARIEDADE SO0IAL

Afiliactes

#fadn

S

Rede Académica ® 9 CREATING HEALTH

Federacoes

das Ciéncias da Saude

da Lusofonia RESEARCH AND INNOVATION FUNDING
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Novas Afiliacoes

ocietal Impact of Pain - SIP) é uma
visa aumentar a consciencializagdo e

ssidade de modificar as politicas com

JUNTOS A,
PELA MUDANGA! \')
e
JUNTE-SE A SIP PORTUGAL
Unidos, faremos a diferenca!

Saiba mait em: hitpis/isip-pt.pt
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PARCERIAS, com oportunidades de descontos

com oportunidades de descontos, com as seguintes entidades:

A APOI mantem parcerias

FISIOTERAPEUTA

HENRIQUE
\VVAVA

LISBOA (OLIVAIS)

F|5|otero.p|c1 g
Programas e Apoio \" Yy -
Ind|V|dua||z:1 o W,

(Personal Training)

20%

DESCONTO

exclusivo para sécios

DESCONTO

em alojamento,
servicos, em SPAs

Satsanga & Wellness :

» Anvidade gratuito;
» Acesso a promogdes

| vjeito a 5. FOI’]II:“II :IJ‘JFL
» Prioridade de reserva

ﬁp Vila Galé
‘J __ HOTEIS

contacte geral@apoi.pt
parareceber o seu LINK

b

20%

DESCONTO

exclusivo para sécios

CLINICA REALPE

20%

DESEDNTE

E ém-

TERHAE SPA
DOCRO

20%

DESCONTO

exclusivo para sécios

» 15% de desconto no 1°
MNo primeiro tratamento (Agregados)
tratamento e seguintes « 15% de desconto nos

produtos (Associades e
agregados)

20%

DESCONTO

ANALISES PARTICULARES

exclusivo para sécios

DESCONTOS k | '

VARIOS

gt

exclusivo para sécios : o
f o

Liga P'1r Juesa
Conlra as Doe er‘ imaticas

ATE

25%

DESCONTO

+ OFERTA CARTAO
LABMED SAUDE

exc \.-[U Siv O paras acio




Organizagdo Inter @

Oportunidades atraves dos nossos

PARCEIROS

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

https://www.lpcdr.org.pt/associados/parce
rias-e-protocolos

DESCONTOS K |
VARIOS %

l""----._l_‘.

exclusivo para sécios

Liga Pnrt Jquesa
CI_I-"ITF:! ds D REle T(-’I



Organizagdo Interna 5 (01

PARCERIAS de continuidade

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 - SKEDYS"

OUAI.IIJADE DE VIIIA

Objetivos do Estudo HRGoL nas Displazias Oszeas:

+ Desenvoivimento & vabdacke da um questiondno OVRS para pessoas com displasias dsseas,

o Avakacho da OVRS o6 pessoas Com deplasas (ssens em Porlugal

~N
ANDO

ASSOCIACAO NACIONAL
DISPLASIAS OSSEAS

)OO
=2017)

associacdo portuguesa de
osteogenese imperfeita

=EXIGCO

O Estudo de Qualidade de Vida Relacionada
com a Saude (QVRS) nasceu da necessidade
de criar uma ferramenta que permita avaliar a
qualidade de vida das pessoas que vivem com
este tipo de condigcoes em Portugal.

Depois das fases iniciais de pesquisa e
desenho do instrumento, onde se incluiu a
realizagcao dos focus groups com pessoas com
displasia 0ssea e profissionais de saude,
iniciou-se em 2025 a fase de construcao e
desenvolvimento do questionario, tendo-se
realizado tambeém o inquérito Piloto.

Obrigado a todos os que se disponibilizaram
para participar ativamente, levando mais aléeém
a investigacao nestas doengas osseas raras.
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Novas Parcerias

A APOI celebrou um novo protocolo com o
T.E.C. Physio — Gabinete de Fisioterapia e
Bem-estar — com o qual os socios da
associacao podem usufruir de condicoes
especials em tratamentos, consultas e
aquisicao de produtos.

A T.E.C. Physio dispoem de servicos de
saude em areas como Fisioterapia,
Osteopatia, Exercicio Clinico, Massagem e
Neuromodulacao Nao Invasiva e de um
conjunto de produtos para reabilitacao,
exercicio e bem-estar.

20%

DESCONTO

exclusivo para sécios

e 15% de desconto no 1°

No primeiro tratamento (Agregados)
tratamento e seguintes « 15% de desconto nos

produtos (Associados e
agregados)
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Novas Parcerias

A Imoveis4all junta-se a lista de parc
sinergias e uma parceria benefica para
Saiba que sempre que um cliente con
APQOI como instituicao beneficiaria, a |
associacao retirada da sua comissao.

N
S
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Boutigue Hotels

BENEFICIOS PARA ASSOCIADOS

DESCONTO PARA ASS0OCIADOS

HOTEIS MEMBROS UBH ALOJAMENTO

SPA

Casa Melo Alvim (Viana do Castelo)

Monverde Wine Experience Hotel (Amaranie)

Jardins do Porto (Fofo)

Palacete Chafariz D'El Rei (Lisboa) 8o lat
cumulativos com

The Hfrhl-n- House (Evora) campanhas am

Sobreiras Alentejo Country Hotel (Grandola wigar

Casa das Senhoras Rainhas (Obidos)

Forrester Essence Douro Hobel {Alijd]

Rosegarden House (Sintra)

Albergaria do Calvario (Evora)

5%
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Melhoria da Comunica¢cao com associados

INQUERITO PARA LEVANTAMENTO DE NECESSIDADES E EXPECTATIVAS

Para assegurar que a sua acao € dirigida as necessidades especificas dos associados, a
APOI lancou o questionario “AJUDE-NOS A MELHORAR!”.
A sua opiniao sobre a oferta de servicos e atividades da nossa associagcao € muito
Importante pois permite-nos:

- Avaliar em que medida satisfizemos as suas expetativas;

- Melhorar a oferta de servigos dentro dos recursos que temos disponiveis;

- e encontrar formas de ir ao encontro das suas necessidades.

Se ainda nao o fez, podera aceder através do Link:

Avaliacao do nivel de Satisfacao dos

Associados da APOI

Agradecemos desde ja pela sua colaboracao!


https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScyjRbp7FUBf2dX7lVKgT72M5-ToTxGxAI6BJg-LZZWQlf1jQ/viewform?usp=preview

Organizagdo I’ (y

Espaco Sede

Continuacao da dinamizagcao do espago 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 de quotas e
angariacao de fundos.

A Sede mantem-se a funcionar regularmente
as 3% e 52 feira (manha e tarde) e nos outros
dias, inclusive fins de semana, sempre que
tal se justifique.

= po L:: 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
e SO




2. Projetos, por ambito de acdo
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Projeto Bone Gym &«

E sabido que a pratica de atividade fisica adequada e adaptada as necessidades de cada pessoa, bem
como o conhecimento do seu corpo/estrutura e o acompanhamento por profissionais especializados, e
fundamental para o reforco muscular e o ganho de massa 0ssea, reduzindo o risco de fraturas. Nesse
sentido, programas de fisioterapia de longa duracao, ja existentes em varios paises, e a pratica de
atividade fisica regular, podem ter um impacto positivo muito grande nas pessoas com osteogenese
imperfeita.

Com o objetivo de impedir a progressao dos efeitos nefastos da doenca e promover a independéencia
deste grupo particular de pessoas, pretende-se criar um espaco multiusos, particularmente vocacionado
para a pratica de exercicio fisico personalizado, onde se possam, por um lado implementar atividades de
estimulo a atividade fisica regular e por outro programas de fisioterapia de longa duracao.

O espaco designado para a implamentacao do projeto € a Loja B, do Lote 10, da Rua Manuel Mendes
(Bairro da Quinta das Laranjeiras), por ser uma area geograficamente vantajosa, num espagco anexo a
Sede da nossa associacao e oferecer as condicoes de centralidade, transportes e acessibilidade
necessarias para os nossos doentes.

Durante 2025, a APOIl continuou a trabalhar em prol da melhoria das
iInstalacoes da Loja B, tendo sido avaliadas as necessidades das instalagoes,
e decorrido varias visitas com empresas da area, a fim de obter orcamentos.




Projeto ALIANCA /1\(,

L
Em 2025, iniciaram-se as preparacoes para a implementacao de mais uma edicao do Projeto Alianca INquebravel, que em
2016 celebrara o seu 10° aniversario.

Este projeto, como o proprio nome indica, pretende criar uma ALIANCA
de cooperacao entre especialistas, industria e familias e a sociedade com
0 mesmo objetivo comum de melhorar a qualidade de vida das pessoas
com doencas Osseas raras € suas familias e culminara num Simpaésio
cientifico para atualizacao de conhecimentos médicos e num Encontro
de Familias para promover a socializacao e implementar atividades de
literacia que visem melhorar a sua saude. O Bone Dysplasias 2026:
Simpésio de Displasias Osseas, como ira chamar-se o evento, BDHE 2026

decorrera em Maio de 2026, sendo que a organizagao iniciou-se ja em BYSFLASIAS

2025 com as seguintes atividades: SIMPOSIO DF

e Constituicdo da Comissdo Organizadora e outros aspetos E&“—f‘“

organizacionais (data, local, espaco, temas, palestrantes, etc.) ' <
e Participacao de um especialista no 0OI2025 para atualizacao de TR
conhecimentos e estabelecimento de contactos;
e Preparacao de candidaturas a apoios para a realizacao do congresso.
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congressos ou acoes simi
conhecimento da doen

’



Acdo Méd’

Iniciativa promovida com o0 apoio de profissionais
que, de forma voluntaria, aconselham ou orientam
0S NOSsS0s sOcios relativamente a situacoes clinicas
especificas.

Este programa visa esclarecer duvidas relacionadas
com a patologia, melhorar a situacao clinica atraves
da orientacao para consultas de especialidade,
promover o melhor conhecimento no seio das
familias e assegurar que os servicos prestados aos
doentes sao feitos por especialistas com experiéncia
em OI.

(Iniciativas que promovam e protejam a saude das

Osteogénese Imperfeita)

am acolhidos cerca de 10 pedidos de apoio.



Acdo de Sensibilizagdo

DESENVOLVE ACOES DE SENSIBILIZACAO E
CONSCIENCIALIZACAO DA POPULACAO GERAL E
DE PROFISSIONAIS PARA AS NECESSIDADES DAS
PESSOAS COM Ol

O PROJETO INCLUi VARIAS AREAS DE
INTERVENCAO:

INCLUSAU

PROJETOS ESCOLARES E ACADEMICOS:
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'% Curso Ol na Escola - Preparacao para Pais e Profissionais de educacao
% Sessao de esclarecimento - Jardim Escola Joao de Deus - Odivelas

g Colaboracao em trabalho de aluna do 12° Ano do Externato de Penafirme - Torres Vedras
9] ~

> COMUNICACAO E IMAGEM

§ Website da APOI e dinamizacao de redes sociais

o Aniversario da APOI

On

5 Newsletter

>

()

§ CAMPANHAS

Campanha Dia Internacional da Ol / Maio, més de sensibilizacao para a osteogenese Imperfeita

Campanha de Consignacao de 1% do IRS
Campanha de Natal
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Acdo de Sensibili

Osteogénese Imperfeita na Escola

PARA A

INCLUSAO ﬁa

Curso de preparacdo para pais e profissionais de educagdo

Ir ou regressar a escola constitui um desafio, nao s6 para a crianca com Ol mas
também para os cuidadores e para os profissionais. E preciso superar barreiras
como a falta de acessibilidade, a caréncia de recursos e adaptacdes, a falta de
preparacao de profissionais para lidar com estas diversidades e a discriminacao.

O Curso "OIl na Escola” tem como objetivos promover a formacao de profissionais
de educacao e pais sobre aspetos importantes a ter em conta para garantir a
inclusao plena de criancas com Osteogénese Imperfeita em ambiente escolar.

18 de outubro: falamos sobre Ol nas escolas:

- Como lidar com uma crianga com Ol;

- Impacto psicoldgico e capacitacao positiva (atitudes e comportamentos);
- Enquadramento legal e ensino educativo especial;

- Aulas de educacao fisica;

- Adaptacoes das escolas;

- Articulagao casa-escola e muito mais

Foi com todo o carinho, e com base em experiéncias reais, que a nossa equipa de
voluntarios preparou os temas com que acolheu os participantes.

- ‘
T

OSTEOGENESE
IMPERFEITA NA ESCOLA |

CURSO DE PREPARACAD PARA PAIS E
PROFISSIONAIS DE EDUCACAD

18 OUTUERO 2023
SEDE DA APOI - LISBOA




Acdo de Sensibi

Sessdo de esclarecimento em Jardim-escola

©

A APOI fol convidada a realizar uma
sessao de esclarecimento sobre Ol
e a Integracao Escolar no Jardim-
Escola Joao de Deus, em Odivelas,
com vista a dar a conhecer a doenca
= 0S cuidados necessarios
associados a mesma, de forma a
garantir um esforco de toda a
equipa educativa em prol do
atividade diaria com os alunos
portadores de Ol.

INCLUSAC
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Newsletter APOI

Lancamento de 5 Newsletters durante 2025:

INCLUSAO > >

FEVEREIRO 2025 JUNHO 2025

DEZEMBRO 2025 i

i,

-
24
i
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Campanha de Natal

Durante o més de Dezembro a APOI
lancou na sua newsletter a Campanha
de Natal para promover Iniciativas
solidarias em que os soOcios poderiam
participar ativamente na decoracao da
arvore de Natal da APOI.

l:ste Natal descjamos paz. saude ¢ amizade

equipa da deseja-lhe

apo\i_/ Boas Estas

..
INCLUSRO -

NESTE NATAL JUNTE-SE A NOS NA
MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS COM OI

VAMOS DECORAR A ARVORE

e

m&;apm ) 1 Bola - 2,5€ |
D 1 Estrela - 5€
S 1 Fita - 10€ /

Kit Solid4rio - 50€

(5 Bolas, 5 Estrelas e 3 Fitas)

Estrela Polar - 100€
. -
M—‘ 938 932 336

DESCRICAO: NIF +
bd O RNAMENTO(S) PRETENDIDO(S)

WAY  EXEMPLO: NIF + 3 bola + 1 estrela



Acdo de Sensibilizagéo @ u/bgﬁmc&&'
PARA A
5

Campanha de Consignhacéo de 1% do IRS INCI-USAU iD

Envolvimento e sensibilizacao da comunidade * y SR
& IRS SOLIDARIO

Hi am quadro mégico que forua sonhos
* K ewm realidade!

Na hora de submeter o seu IRS
CONSIGNE

508 902 924 .

i
£03

i

DEPOIS DE VALIDAR AS SUAS 508 202 924

FATURAS NO PORTAL DAS FINANGAS, &

AJUDEINOS A  MELHORAR A
| QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS
| COM OSTEOGENESE IMPERFEITA

Mt

INEE.TITLJIIZ;:{-:"JES DE PARTICULARIDADE SOCIAL
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Acdo de Sensibili

Aniversario APOI

INCLUSAG

A APOI celebrou 19 anos! | ) e U UBR G DD
Olhando para trds, vemos um percurso definido . .EPOLI% ) MUl ILADO A
pela resiliéncia e pela dedicagdo, mas, acima de b | ~ TUDUSI a

Ndo estariamos aqul

tudo, vemos as pessoas que tornaram tudo isto

58m O VYOS50 amor e npc:i::r j i
. e

possivel.

Nenhuma das nossas conquistas teria sido
alcancada sem o vosso voto de confianga. Ser
Sécio, Parceiro ou Mecena da APOI é mais do
que um contributo financeiro ou logistico; é
acreditar que, juntos, podemos transformar
realidades e oferecer um apoio digno a quem
malis precisa.

Obrigado por estarem connosco nestes 19 anos



02
Dia da Ol nas Redes Sociais  INCLUSAD © -

HOJE, DIA 6 DE MAIO
CELEBRA CONNOSCO

OSTEOGENESE
IMPERFEITA!

2D0I )

associacio portuguesa de
osteogenese imperfeita

SENSIBILIZACAO

@ PARA A
OSTEOGENESE

Sabias | IMPERFEITA
que?

Junta-te a APOl e

celebra connosco!
#WISHBONEDAY

220i Associagao Portuguesa de
Osteogénese Imperfeita

DE AMARELO O DIA MAIO E O MES DE A OSTEOGENESE
INTERNACIONAL DA

IMPERFEITA E UMA
@ DOENCA RARA QUE
AFETA O TECIDO

Sabias CONJUNTIVO

que?
Junta-te 3 APOl e

celebra connosco!
#WISHBONEDAY

2-0i Associagao Portuguesa de
Osteogénese Imperfeita
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Website

Atualizacdo e manutencdo do nosso website

INCLUSAC

Bem vinde ) Assodiagio Parlupaea de Dilrogenese Imaereils contacTos W f O & in P

QUEM  OSTEDGENESE  INVESTIGACAD  SERVICOS - PRECISO DE AJUDA Q
SOMOS IMPERFEITA E CIENCIA E APOIO

& ®
--l—ﬁr

OSTEOGENESE
IMPERFEITA

508 502 924




©

Acdo de Sensibili

INCLUSAU
Redes Sociais D

A APOI continua a sua presenca ativa nas redes sociais, atraves das plataformas:

O 000

ASSOCIACAO ASSOCIAEAO ASSOCIAGCAO APOI2006
PORTUGUESA B APOI2006 PORTUGUESA DE PORTUGUESA DE
OSTEOGENESE OSTEOGENESE OSTEOGENESE

IMPERFEITA IMPERFEITA IMPERFEITA



Projeto
Aprender para Fazer

Participacao na reuniao “International Genetic Participacao no Webinar “Solving the unsolved
Counselling: Emerging issues in a rapidly Rare Diseases”, organizado pela FEDRA, no ambito
advancing profession” da APPAcGen das comemoracoes do Dia das Doencas Raras

anericy [N ceuey [MPORTO *’ A
Sudoe the Eurnpean Unicn (b sy e otk ICBAS | 5 i ; -
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3. Acdo de Investigacao e

atividades cientificas




Gabinete Apoio a Investigacdo
Osteogénese Imperfeita

SUB-ESTUDO PROBLEMAS OCULARES
NA Ol

®)

q%-%;c:;%@.g@
Servico de Oftalmologia

CHULN Hosp. Sta. Maria & ESTeSL

ESTUDO DE CARACTERIZACAO
CLINICA E MOLECULAR DA Ol EM PT

QSTEQGENESE
IMPERFEITA

Servico de Genética
CHULN Hosp. Sta. Maria

SUB-ESTUDO OI&HEART:
CARACTERIZAGAO CARDIOLOGICA NA
Ol

Ol&Heart7

Servico de Cardiologia
CHULN Hosp. Sta. Maria

OSTEOGENESE IMPERFEITA E
ALTERACOES DE OTORRINO

em parceria

Servico de Otorrino
CHULN. Hosp. Sta. Maria




Atividades Cientificas

03
rd

ATIVIDADES DE INVESTIGACAO

O ColbioS - Biobanco Colaborativo de
Displasias Osseas & um projeto inovador que
resulta de uma parceria entre a ANDO
Portugal, a APOIl e o Biobanco-IMM, com o
proposito de impulsionar a investigacao
cientifica e meédica na area das displasias
osseas.

Durante o ano de 2025, a APOI colaborou no
desenvolvimento de atividades e
documentos para implementacao e
continuacao deste projeto.

€olbioS

Biobanco de displasias dsseas




Atividades Cientificas / 03

ATIVIDADES DE INVESTIGACAO

Em 2025, a APOI, em conjunto com a ANDO, lancou um questionario sobre as perspetivas das
familias e adultos com displasia 6ssea sobre opcdes reprodutivas. Foi feita uma extensiva
revisao de literatura, a preparacao da investigacao, bem como a redacao e implementacao do
questionario e a analise final de resultados, que foram apresentados durante as 5as Jornadas

de Doencas Osseas Raras, em Coimbra

QUESTIONARIO COMPREENSIVO

PERSPETIVAS DAS FAMILIAS E ADULTOS COM DiSPLASIA OSSEA
SOBRE OPGOES REPRODUTIVAS

EP'P\ID




Decorreram de 30 junho a 1 julho as 5% Jornadas de Doencas
Osseas Raras, organizadas pela Equipa Multidisciplinar de Doencas
Osseas Raras da Unidade Local de Saude de Coimbra (ULS
Coimbra-ERN-BOND), o GruPEDGE e Associacao de Saude Infantil
de Coimbra.

Este encontro cientifico envolveu a participacao ativas das
associacoes representantes de doentes da area, nomeadamente a
APOIl e a ANDO em que, numa sessao extremamente estimulante e
participativa as associagoes puderam sensibilizar e debater com os
clinicos do nosso Pais sobre este tema tao importante e pouco
falado.

Céu Barreiros (APOI) apresentou o tema "Perspectivas da famillias
em relacado a opcoes reprodutivas" e Inés Alves (ANDO) os
resultados preliminares do Questionario compreensivo realizado
pelas duas associacoes acerca do tema, reforcando o papel
fundamental das associacdes de doentes na investigacao.

** JORNADAS DE

DOENCAS OSSEAS
RARAS

Coimbra, 30 de junho ¢ 1 de julho de 2025

ESEC » sk Buto Superics de Engenbaria de Colimibra




012025 - 15° Conferéencia Internacional de
Osteogenese Imperfeita

A APOQOI participou com dois representantes na 152 ge _
Conferéncia Internacional de  Osteogenese —
Imperfeita, que decorreu em outubro, em Hong
Kong.

Sob o tema "East meets West", um dos principais
objetivos foi fomentar a colaboracao internacional
entre investigadores, clinicos e representantes de
associacoes de doentes. Foi também marcado o
langcamento ou discussao de iniciativas de registo
Internacional e de cuidados de saude para adultos
com Ol.
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15*“Ir11‘r:—:rr'1::jﬂf:-r’ml Conference on
Osteogenesis Imperfecta

Durante a Conferéncia cientifica OI2025
fol tambem apresentado o poster "Clinical
and molecular characterization of a
cohort of 9 Portuguese patients with
Osteogenesis Imperfecta type V", da
autoria do Dr Andre Travessa e col., da
Equipa Multidisciplinar de Displasias S e -3 =i
Osseas da ULSSM, com o apoio da APOI —

Clur stuedy enloftes the 540008
radiabogical findings.
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Online Investigator Meeting 2025 - OIFE

» 1€
INVESTIGATOR MEETING

NOVEMBER 21ST, 2025 (ON ZOOM)

2 PM - T PM Central European Time
8 AM - 1 PM Eastern Standard Time

ABSTRACT SUBMISSION
DEADLINE OCTOBER 15T, 2025

wWe invite your abstracts on any aspacl of Ol research,
whether basic, translational or clinical. Abstracts
praviously presented at other conferences in 2025 will
e allowed. Priority will be given to abstracts
describing novel research and hot topics related to Ol.

TARGET GROUP

* The target t_]ruut:l s primarily researchers and
clinicians working with Ol in Europe and other
countries

» Patient representatives from Ol-organizations
can attend if they hove o spacial intarast In
research and developmeant

* Industry representatives are also welcome 1o
attend

PROGRAMME COMMITTEE
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TO REGISTER FOR MORE INFO:

R

office@oife.org

SCAMN HERE

www.olfe.org/investigator
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Outras atividades relacionadas com investigacdo

A Portugal Clinical Studies® & uma plataforma da Agéencia de Investigacao Clinica e Inovacao
Biomédica, que colabora com investigadores para simplificar e agilizar os processos inerentes
aos estudo clinico. A APOI esta inscrita como entidade integrante das Redes Colaborativas.
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Atividades Federativas
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ASSEMBLEIAS
GERAIS:

e MARCO
e NOVEMBRO

Qutras Atividades @

Biie

LEADERSHIP

MEETING:
2 DE JANEIRO

ASSEMBLEIA

GERAL:
6 DE JUNHO



OIFE East Meets West Patient Group Meeting

Para aléem das atividades cientificas, a Conferéncia Ol2025 permitiu também a participacao
dos representantes da APOIl em varios workshops e reunioes de representantes de
associacoes, organizados pela OIFE, que permitiram conhecer a realidade e dificuldade das
associacoes dos varios continentes representados, aprender e partilhar experiéncias em
conjunto. A APOI esteve representada e fez também uma breve apresentacao dos seus
projetos e atividades.

OSTEOGENESIS IMPERFECTA ¥
FEDERATION EUROPE \

P FOLLOW US ON SOCIAL MEDIA:

“ f @ oicite # https:ffoife.org



OIFE
STRONGER TOGETHER 2.0 Conference
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LPcDR
28° Forum de Apoio ao Doente Reumatico

28.° FORUM

DE APOIO AQ DOENTE REUMATICO
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Y Alnda @ recordan alguns mao mertes
do nosso 282 Forum de Apoio ao
Doente Reumdtico!
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Divulgacéio de Estudo

Experiencias de Pais e Filhos na
Comunicag¢do sobre Doencas
Hereditarias

Instituto  de Investigagdo e
Inovagdo em Saude, Universidade
do Porto

PARTICIPE NO NOSSO ESTUDO!

AJUDE-NOS A COMPREENDER
COMO E QUE AS FAMILIAS
COMUNICAM SOBRE DOENCAS
HEREDITARIAS

* PORQUE PARTICIPAR?
« Us resultados do estudo pretendem
contribuir para melhorar o apoio a familias
com doencas hereditérias.

¢ QUEM PODE PARTICIPAR?

Pais e filhos adultos (18 anos ou mais) que vivem com
q

uma doenca hereditaria na familia.



Acao de Cooperacao com outras entidades
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Outras Atividades

Acoes de colaboracao com associacoes congeéeneres

Peticao Pela Protegao Contra a Zona:
Menos Inequidade, Mais Sustentabilidade

PREMIO EDGAR
STENE 2026
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Divulgac¢dao de Campanhas

Infarmed
Recolha de medicamentos do Dia Europeu do Monitorizacao da Publicidade a
mercado Antibidtico Medicamentos e Produtos de Saude

dp Infarmed MONITORIZACAO DA PUBLICIDADE

dtiir e M cra

e A MEDICAMENTOS
E PRODUTOS DE SAUDE

RECOLHA DE MEDICAMENTOS
DO MERCADO NA SEQUENCIA
DE ALERTAS DE QUALIDADE
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Acoes de colaboracao com outras entidz

has

#MedSafetyWeek
2025

CJ nese_Nacional de Saide 1I§_ENE:J§ ';

Tuin B AEDG IlillI:I

#MedSafetyWeek

Dia Mundial das Anomalias Congénitas 6 de Margo 2025
Projeto Crdnio-Face, no Brasil e em Portugal A
: Webimar 12004345 7 Save the date 3-9 novembro 2025 -~

Acao de Cooperacao com outras entidades

@



Divulgacéo de Estudo

Consulta Publica sobre Acessibilidade nos Acesso transfronteiricos a ensaios clinicos
Servicos Ferrovidrios Rede Europeia de Investigagdo Pedidtrica da
Autoridade da Mobilidade e dos Transportes Agéncia Europeia de Medicamentos
1 "Wina\ W Ensaios clini@
a S ﬂ g Q ) Plane de Acessibilidade Q —
= e Transportes de Pessoos pediatricos transtronteiricos

. EjI_,_ | | @;b com Deficiéncia
Brallin Trabalhamos em conjunto para garantir os direitos

na area metropolitana : . e gl
das criancas na investigacao clinica.

) — de Lisboa S -
! 1R E @ Seé cuidudar,’ a de uma crianca ou jovem que vive com " e
Y : uma doenca, precisamos da sua ajudal N

A nossa iniciativa de investigacdo precisa apenas de

15 minutos do seu tempo. Conte-nos a sua experiéncia

‘ e[ou preferéncias relativamente a ensaios clinicos
. transfronteiricos na Europa.
A u tO rl d CI d c Por favor, preencha o questionario!
' da Mobilidade B
O e dos Transportes —




Divulgacdo de Questiondrios
EURORDIS

e O que o djuda a viver com uma doenca rara ou ndo diagnosticada?
e Experiéncias com dispositivos médicos nas doencas raras
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Divulgacéo do Inquérito

Sobre implantes com sensores
integrados para monitorizar o
cicatrizacdo, reabilitacdo, e
progressdo das doencas
musculo-esqueléticas =
Consorcio  interdisciplinar  do
projeto SmILE

%IE

Ajude-nos a imaginar

implantes ortopédicos
inteligentes para doencas
musculo-esqueléticas.

Responda ao nosso questionario.

l\
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Acoes de colaboracao com outras entidades

VIVA A VIDA,

NAO VIVA ADOR

@3 de dezembro
Dia Internacional das

Pessoas com Deficiéncia

Acao de Cooperacao com outras entidades

DIVULGACAO DIVULGDAI\EAO DO DIVULG[,)ACQ))AO DO
0 ESSSFARSO INTERNACIONAL QUESTIONARIO
ALERTA DAS PESSOAS SOBRE IMPACTO
RARAS DA DOR CRONICA
NO EMPREGO

04
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Acoes de colaboracao com outras entidades

PARTICIPACAO
NO INQUERITO:

PARTICIPACAO
NO INQUERITO:

A COLLECTIVE GOOGLE PARA

SURVEY OF ORGANIZACOES
PATIENT SEM FINS
ORGANIZATIONS LUCRATIVOS

WITTEN/HERDECKE
UNIVERSITY

Acao de Cooperacao com outras entidades

04
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PREPARACAO E
PARTICIPACAO:

INQUERITO AS
INSTITUICOES E
ASSOCIACOES DE
APOIO A PESSOA
COM DEFICIENCIA
E INCAPACIDADE

FPDD
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Acoes de colaboracao com outras entidades
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§ PARTICIPACAO ATUALIZACAO DE PARTICIPACAO NO
X NO CONTEUDOS E PROJETO

S QUESTIONARIO: BASE DE DADOS "PARTICIPAR PARA
o SOCIAL TRANSFORMAR"
S RETORNO AO )
qé_ TRABALHO AP(’)S NOVA BUSINESS SCHOOL REGULAMENTAQAO
& DOENCA OU URGENTE DA CARTA
S ACIDENTE PARA A

o PARTICIPACAO

On ’ -

< INSTITUTO DO EMPREGO E PUBLICA EM SAUDE

FORMACAO PROFISSIONAL
NOVA BUSINESS SCHOOL

04




5. Parceiros e Mecenas
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EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

o ‘ UNIDADE LOCAL DE SAUDE

SANTA MARIA

Rede Academica
das Ciéncias da Saude
da Lusofonia

Al
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LIGA

PORTUGUESA
contra as

DOENCAS
REUMATICAS

CLINICA REALPE

®
~
ANDO

ASSOCIAGAO NACIONAL
DISPLASIAS OSSEAS

FISIOTERAPIA
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Mereo BioPharma
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» autoridade
- 4 tributaria e aduaneira

.’ CREATING HEALTH

RESEARCH AND INNOVATION FUNDING

HOTEIS

A~ Vila Galé
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&4 PARQUE _

DAS NACOES

JUNTA DE FREGUESIA . LISBOA
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academia
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ENTRAJUDA

APCID & INSTITUICCES DE SOLIDARIEDADE S0C1AL

N
I.E.C.Physio

Societal Impact of Pain
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SAUDE




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, 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 servigos, relativos a “DONATIVOS”, no Anexo H, Quadro 7, com o cdédigo 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 transfteréncia bancéria para a conta da CGD

NIB 0035 0709 00000 107330 17




