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Associacio Portuguesa de Osteogénese Imperfeita (APOI)
&

Associa¢do Nacional de Displasias Osseas (ANDO Portugal)

- Protocolo de Parceria -
Entre

Associagdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita, associagdo sem fins lucrativos, com sede
na Rua Cooperativa a Sacavenense, 23 — 19B (2685-005 Sacavém), pessoa coletiva n.2 508 902
924, representada por Maria do Céu Barreiros, na qualidade de Presidente da Direcdo, adiante
designada por APOI;

=

Associagdo Nacional de Displasias Osseas, com sede na Av. D. Leonor Fernandes, 46,
(7005-144 Evora), pessoa coletiva n.2 513 518 193, representada por Inés Alves, na qualidade
de Presidente da Diregdo, adiante designada por ANDO Portugal;

Considerando que:

A) A APOI e a ANDO Portugal procuram criar relagdes de parceria com as outras instituicoes
prestadoras de cuidados de saude, estimulando, desta forma, o conhecimento dos
profissionais de satde, doentes, familiares e sociedade em geral sobre doengas, investigacao,
formas de prevencdo e tratamentos disponiveis, designadamente no que diz respeito a
tematica das doencas raras do esqueleto, e & importdncia de proporcionar melhoria da
qualidade de vida a estes doentes;

B) E convicgdo de ambas as Partes que esta é a via correta e edificante para a partilha de
experiéncias com vista ao bem-estar das populages em geral e dos portadores displasias
6sseas em particular;

C) Sob o protetorado deste acordo, entendem a APOI e a ANDO Portugal que “parceria” é a
mutua partilha de esforgos e recursos para o alcance legitimo e transparente dos resultados
tracados previamente e de comum acordo, tendo em vista a promogdo do descrito nos
Considerandos anteriores;

D) Os objetivos e o ambito das parcerias devem ser transparentes e 0s apoios financeiros e nao
financeiros atribuidos para a realizagdo de projetos de interesse comum devem ser divulgados
e aprovados por ambas as partes.
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£ celebrado o presente Protocolo, que se regerd pelos considerandos anteriores e pelas
cldusulas seguintes:

CLAUSULA PRIMEIRA

As entidades anteriormente identificadas procurardo, no exercicio das suas atribuicoes e na
utilizacdo dos seus meios, estabelecer e desenvolver relagdes de cooperacgao e de colaboracdo
nos dominios e na darea em que essas atribuiches possam ser potenciadas pela
complementaridade ou alternatividade dos recursos de que cada uma disponha.

Em cada projeto de colaboragdo ou cooperagdo, cada uma das Instituigdes designard um

representante, tendo em vista a coordenagdo e 0 acompanhamento das respetivas agoes.

As aces a serem partilhadas em parceria no dmbito deste protocolo sao:

1. Acdes de sensibilizacio para doencas raras do esqueleto junto da comunidade cientifica

1.1. A APOI e a ANDO Portugal ao assumirem o papel de parceiras, disponibilizam-se para
colaborar mutuamente em a¢des de formagdo ou divulgagdo de doengas ou participando com
testemunhos

1.2. A APOI e a ANDO Portugal comprometem-se a colaborar em acg¢ées de divulgagao das
Associacdes, bem como sensibilizacdo acerca de tematicas de interesse, com o intuito de
divulgar estas patologias raras e estreitar lagos entre doentes e profissionais;

2. Outras ac¢des de divulgacdo, formag¢ao e informac¢do da APOI e da ANDO Portugal junto
da popula¢do em geral, doentes e familiares

2.1. Tendo como objetivo principal melhorar a qualidade de vida dos portadores de displasias
raras, ambas as associagdes, APOl e ANDO Portugal, pretendem desenvolver iniciativas de
divulgagdo para o publico em geral, doentes e familiares. Integrados nos seus planos de
atividades estdo previstos alguns projetos e iniciativas de educagdo e formagdo e criagio de
suportes de informagdo, destinados especificamente aos doentes e familiares, como sejam
desenvolvimento de conteddos e ferramentas digitais (APP e videos), brochuras, newsletters e
a dinamizacao de conteudos nos sitios da internet. Estas iniciativas e suportes visam informar
sobre as tematicas que podem melhorar as acessibilidades e influenciar a qualidade de vida, o
acesso a diagndstico, os tratamentos disponiveis e a adesdao a medidas terapéuticas.

Para uma melhor atualizagdo cientifica e credibilidade da informag¢do, a APOl e a ANDO
Portugal contam com a colaboragao de especialistas de varios Centros Hospitalares, na revisio
e distribuicdo deste material, junto de todos os interessados.
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3, Estimulo e apoio a Investigacdo

3.1. Com o intuito de estimular o desenvolvimento de investigagdo no ambito das displasias
sseas e incentivar a formagdo médica e a partitha de experiéncias com outras associagoes de
doentes nacionais e internacionais, a APOl e a ANDO Portugal comprometem-se a
desenvolver projetos de apoio a investigagdo que sejam facilitadores da participagdo dos
doentes e do trabalho das equipas de investigagao.

3.2 Na mesma perspetiva de incentivo de formagdo para aquisicdo de competéncias que
promovam a autonomia e inser¢do social dos doentes, ambas as associagGes divulgardo e
promoverao, quando possivel, estas agoes.

4. Apoio e prestacdo de servigos

4.1. Para atingir os objetivos a que se propdem, e muito em particular para dinamizar um
espaco com as acessibilidades adequadas receber doentes, para organizagdo de atividades e
para implementar projetos, a APOl e a ANDO Portugal comprometem-se a utilizar
reciprocamente 0s equipamentos e instalagdes de cada instituicdo de acordo com o respetivo
plano de disponibilidades e regulamentos especificos e a colaborar para desenvolver e
incentivar cuidados de exceléncia, quer no ambito da reabilitagdo/promogdo da saude, quer
no ambito da prevencdo da doenca, facilitando o acesso a servicos especializados,
indispensdveis a este grupo especifico de doentes.

CLAUSULA SEGUNDA

Este protocolo vigorara por um periodo indeterminado e até que algumas das partes submeta,
por escrito, a sua intengdo de interrupgdo da colaboragdao aqui expressa e estabelecida.

CLAUSULA TERCEIRA

0 incumprimento ou cumprimento defeituoso, por qualquer das Partes, de qualquer obrigac3o
decorrente do presente protocolo, confere-lhes o direito de o resolver,

O presente protocolo pode ser resolvido a todo o tempo mediante acordo expresso,
estabelecido entre as partes, sem que para tal haja lugar ao pagamento de qualquer
indemnizacdo, seja a que titulo for.
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CLAUSULA QUARTA

Sem prejuizo do disposto noutras clausulas do presente protocolo, 0 mesmo apenas podera
ser alterado mediante acordo escrito e assinado por ambas as Partes.

O presente protocolo constitui, para todos os efeitos, o acordo integral das Partes quanto a
matéria que constitui o seu objeto, prevalecendo sobre ou revogando quaisquer declaragdes,
compromissos, contratos, acordos ou comunicacdes anteriores, orais ou escritos, sobre esse
mesmo objecto.

Caso alguma das disposigdes do presente protocolo venha a ser declarada nula ou por
qualquer forma invalida, ineficaz ou inexequivel, por uma entidade competente para o efeito,
tal nulidade, invalidade, ineficacia ou inexequibilidade néo afectard a validade das restantes 4
disposigdes do protocolo, comprometendo-se as partes a acordar, de boa-fé, uma disposi¢do
que substitua aquela e que, tanto quanto possivel, produza efeitos semelhantes.

CLAUSULA QUINTA

O presente protocolo rege-se pela lei Portuguesa.

Para dirimir todas as questdes emergentes da interpretacdo e execugdo do presente

protocolo, as Partes elegem, com expressa rentncia a qualquer outro, o foro da comarca de
Lisboa.

Lisboa, 15 de dezembro de 2018

P’la APOI P’la ANDO Portugal
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