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Editorial

O mundo da osteogénese imperfeita estd a mudar drasticamente! Atualmente
médicos, investigadores e cientistas estdo cada vez mais interessados nesta
patologia e muitos tém vindo a trabalhar em novas estratégias terapéuticas.
Novas mutacoes tém sido descobertas e a Ol deixou de ser simplesmente
um “distUrbio do colagénio” cuja transmissdo é dominante e passou a ser
identificada como uma entidade com multiplas mutacdes genéticas e vdarias
formas de transmissdo. Vamos também percebendo cada vez melhor porque
existem tantas diferencas entre os individuos portadores de Ol, apesar de co
mesmo tempo também tantas semelhancas...

Da mesma forma, se € um facto que hd uns anos atrds achdvamos que ndo
fazia muito sentido, fazer testes genéticos individuais e saber exatamente qual a mutacdo que provocava a Ol
numa determinada familia, hoje as discussdes com cientistas e representantes da industria farmacéutica, abriram-
nos os horizontes para percebermos o qudo importante é cada vez mais ajudarmos a conhecer cada mutacdo
de cada individuo em particular.

Tratamentos recentes que parecem promissores para a Ol estdo a aparecer.

Este vai ser um ano particularmente rico para a osteogénese Imperfeita, j& que decorrerd nos Estados Unidos da
América mais uma Conferéncia Internacional de Osteogénese Imperfeita.

No&s por cd, vamos também abrindo caminho e preparando a chegada de novas noticias com a preparacdo do
nosso 2° Congresso.

Desejando a fodos um descanso pleno, neste verdo que se avizinha, para que possamos recuperar forcas para as
intensas atividades que nos esperam.

Boas férias e Boa leitural

Céu Barreiros

Filipa Kamalhete
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CARTAO DA PESSOA COM DOENCA RARA

DGS CONCEBE CARTAO QUE VISA PROTEGAO E SEGURANGA CLINICA DE PESSOAS COM DOENGA RARA EM SITUAGAO DE

EMERGENCIA/URGENCIA.

Avaliado o risco a que se submetem as pessoas com
doenca rara, quando acorrem a um servico de
urgéncia, por desconhecimento dos clinicos sobre os
cuidados e terapéuticas a que se podem submeterestes
doentes, a Direcdo-Geral da Saude (DGS) concebeu
um cartdo que tfransmite a informacdo clinica minima
essencial para ser, simultaneamente, fator de protecdo
e seguranca clinica para estes doentes e auxilio de
boa prdatica clinica para a equipa terapéutica que os
atende em situacdo de emergéncia ou urgéncia.

A classificacdo “doenca rara” é atribuida a doencas
com uma prevaléncia ndo superior a 5 individuos por
10.000 habitantes da Unido Europeia.

O Cartdo da Pessoa com Doenca Rara (CPDR),
concebido pela Direcdo-Geral da Salde e
desenvolvido pela SPMS - Servicos Partilhados do
Ministério da Saude, de forma a ser acedido através
dos portais da PDS - Plataforma de Dados da Saude,
estd pronto a ser disponibilizado para todo o pais.

A classificacdo “doenca
rara” & atribuida a doencas
com uma prevaléncia ndo
superior a 5 individuos por
10.000 habitantes da Unido

Europeia.

O Cartéo da Pessoa com Doenca Rara destina-se a:

e Assegurar que, nas situacdes de emergéncia ou
urgéncia, os diferentes profissionais tenham acesso
a informacdo adequada e relevante da pessoa com
doenca rara e das caracteristicas da sua situacdo
clinica, incluindo recomendacdes clinicas de atuacdo
especifica de urgéncia.

* Melhoraracontinuidade de cuidados, assegurando
que a informacdo clinica relevante da pessoa com
doenca rara estd na sua posse, num formato acessivel
e gue o acompanha nos diferentes niveis de cuidados,
evitando a demora, o erro, intervencdes nefastas
e possibilitando o rdpido contacto com o médico
assistente do doente, devidamente identificado no
Cartdo.

* Facilitar o encaminhamento rdpido e adequado,
em situacdo de emergéncia ou urgéncia, para a
instituicdo de referéncia que habitualmente segue o
doente.

A disponibilidade da requisicdo do CPDR em formato
eletrénico permite maior rapidez e eficdcia na emissdo
do mesmo.
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Para mais informacdes sobre o CPDR,
sugerimos a consulta dos seguintes

enderecos:
- DGS - https://www.dgs.pt/ ;
- SPMS - http://spms.min-saude.pt/

O doente com doenca rara terd acesso ao CPDR se o
solicitar junto dos médicos de alguns hospitais pUblicos.
O processo implica que o médico aceda a Plataforma
de Dados de Saude e esteja habilitado pela sua
direcdo clinica para o efeito. O utente terd de estar
inscrito no Portal do Utente.

Sempre que exista alteracdo clinica que o justifique,
serd reiniciado o processo de emissdo de novo cartdo,
sendo anulado o anterior com a respetiva informacado.
A DGS e a SPMS deram inicio, a 3 de dezembro, aos
festes sobre a nova funcionalidade que permite a
requisicdo do Cartdo da Pessoa com Doencas Raras.
Desde o inicio do projeto foram ativados 51 cartoes,
dos 137 requisitados.

Os ensaios decorreram em seis instituicoes:

e Centro Hospitalar de Lisboa Norte

e Centro Hospitalar de Lisboa Central

e Centro Hospitalar e Universitdrio de Coimbra
e Centro Hospitalar de Sdo Jodo

e Centro Hospitalar do Porto

e Centro Hospitalar do Alto Ave

CARTAO

Pessoa com Doenga Rara

r Viver com Ol

TRABALHAR OUNAO TRABALHAR?

PORINGUNN WESTERHEIM, PRESIDENTE DA ASSOCIACAO NORUEGUESA DE Ol
Apresentagdo no Ist International Meeting on Psychossocial Aspects of Ol - Fragile bones, Unbreakable Spirit? Lisboa,

Sou portadora de Osteogénese Imperfeita e para
além de ser Presidente da Associacdo Norueguesa
de Osteogénese Imperfeita (NFOI), trabalho como
consultora juridica na Direcdo do Trabalho e do
Emprego, com desempregados e beneficidrios. Isto
explica o meu interesse acerca do tema Trabalho e
Osteogénese Imperfeita.

Este artigo reflete as minhas ideias ndo-cientificas sobre
este tema - emprego e Ol e foi apresentado numa
palestra no Ist International Meeting on Psychossocial
Aspects of Ol - Fragile bones, Unbreakable Spirit?
realizado em Lisboa, de 26-28 Outubro 2012

e Como é que a Ol afeta o emprego?

e Como é gue o emprego afeta a nossa salde e vida
em geral?

O emprego é um tema que temos discutido muito na
NFOI. Pelo menos uma vez por ano, femos um encontro
de grupo, onde conversar sobre como conseguir um
emprego ou manter um emprego é um dos temas

a alta taxa de emprego
entre as pessoas com
Ol ndo se verifica em

todos os paises.

principais e, depois da Dra. Lena Lande Wekre ter
publicado o seu estudo sobre Aspetos Demogrdficos
na Osteogénese Imperfeita, esse tema tem vindo a ser
ainda mais discutido.

O trabalho é um aspeto central na vida das pessoas,
incluindo a minha. Na preparacdo da minha palestra
questionei-me se as pessoas com Ol frabalham ou ndo,
e porque é que existem diferencas significativas entre
os diferentes paises. Trabalhos de investigacdo levados
a cabo na Noruega e nos EUA tém revelado que um
grande numero de pessoas com Ol estd empregada.
Um recente estudo noruegués demonstrou-se que
64 % das pessoas com Ol trabalham (dos quais 75%
homens e 50% mulheres) enquanto que outro estudo
onde foram investigadas pessoas com vdrios tipos
de deficiéncias nos indica que apenas 41% destes
individuos estdo integrados no mercado de trabalho.
No entanto, a minha impressdo é de que a alta taxa
de emprego entre as pessoas com Ol ndo se verifica
em todos os paises. Provavelmente isso poderd estar
relacionado com as diferentes formas de beneficios
sociais, discriminacdo e desigualdades de acesso para
deficientes, mas também pode estar relacionado com

o facto de mais mais pessoas com Ol tipo | estarem
atualmente diagnosticadas e registadas na Noruega.

Por que as pessoas com Ol trabalham?

Acho que a principal resposta a esta questdo estd
relacionada com o nivel das habilitacdes. Um estudo
na populacdo norueguesa mostrou que pessoas
com Ol tendencialmente tém habilitacdes literdrias
e/ou académicas mais elevadas do que a média
da populacdo. Estudos sociais demonstram-nos que
frequentemente a habilitacdo académica superior é a
chave para entrar no mercado de trabalho.

Mas por que existem mais pessoas com Ol a
frabalhar do que pessoas com outro tipo de

deficiéncias?e

A Osteogénese Imperfeita ndo afeta as funcdes
cognitivas, ao contrdrio de muitas outras doencas
que provocam deficiéncia. Por isso torna-se mais
facil estudar e promover a educacdo, desde que as
questoes de acessibilidades estejam garantidas.

As Associacoes de Ol também podem desempenhar
um papel importante, promovendo encontros,
fornecendo informacdo sobre beneficios e direitos, e
trabalho emrede (outraimportante forma de conseguir
um emprego).

Também me questionei se o facto dos portadores
de Ol desenvolverem ao longo dos desafios da sua
inf@ncia, boas estratégias para lidar com a sua doenca
e boa capacidade de comunicacdo poderia ser a
base para esta questdo, mas achei que isto seria pura
especulacdo... No entanto, é de salientar que parece
haver uma tendéncia para que as mulheres com Ol
deixem de trabalhar mais cedo do que a restante
populacdo.

H& também multiplas descricdes de pessoas com Ol
lutando para manter o equilibrio entre o seu trabalho
e a vida familiar. As pessoas com Ol tipo I, também
tendem a escolher tfrabalhos fisicamente desafiadores.
Serd que isso as vai levar a deixar de trabalhar mais
cedo? Serd que este € um dado importante quando se
pondera o aconselhamento profissional e a escolha da
carreira ou serd que as pessoas devem seguir 0s seus
sonhose

Relativamente aos efeitos colaterais, positivos e
negativos, do trabalho, tentei pensar noutras questoes
para além daquelas que sdo ébvias (saldrio e desgaste
ou falta de energia). Ter um emprego também pode




Saober Viver ¢

melhorar a auto - estima, a sua rede social, e dar-lhe
energia positiva (de tal forma que vocé até pode
esquecer a dor) e ter acesso a melhores seguros de
saude (sobretudo nos EUA).

Ter um emprego
também pode melhorar
a auto - estima, a sua
rede social, e dar-lhe
energia positiva.

Dos efeitos negativos destacam--se a fadiga e o
equilibrio entre o trabalho e a vida quotidiana. Mas ter
um emprego a tempo parcial também pode causar
sérios problemas financeiros, principalmente em paises
em gue ndo existe um estatuto para a doenca, pois
ndo existem pessoas “parcialmente inativas”.

Se vocé é capaz de algum trabalho (mesmo que em
hordrio reduzido), vocé perde todos os seus beneficios.

As vezes tenho a sensacdo que muitas pessoas com
Ol que eu conheco trabalham quase “até a morte *.
Muitas pessoas desgastam-se ainda antes de ferem
nocdo das consequéncias. Acabam por passar os fins —
de - semana a dormir, negligenciando o exercicio fisico
ou outros aspetos da sua condicdo de deficiéncia e
acabam a precisar de ainda mais ajuda da familia ou
dos amigos.

Talvez seja melhor reduzir o volume de trabalho e
conseguir “ter uma vida"”, antes que vocé fique tdo
esgotado que perca a sua salde ou energiag Lembre-
se que muitos dos beneficios (exceto saldrio) podem
ser encontrado na sua Associacdo de Ol: fazer amigos,
ter oportunidades de crescimento, alcancar desafios
pessoais e ter uma rede de interesses.

Eu ndo tenho as respostas. Apenas um monte de
perguntas...

Ao anunciar no BolOltim estd a ajudar a APOI.
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O BolOltim € publicado duas vezes por ano (Julho e Dezembro).

A Revista & produzida em formato A4, a quatro cores e é distribuida
eletronicamente para socios, médicos e outros profissionais de
salde, hospitais, associacdes congéneres nacionais e internacionais
ou outros interessados. A revista estd também disponivel no nosso site

(www.freewebs.com\aposteogeneseimperfeita\).

PRECOS para 2 EDICOES

1000€ 500€ 300€

Ao anunciar na revista receberd de oferta 3 exemplares do BolOltim.

Para mais informacoes contacte a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com

Eu sou nova no * Mundo da Ol * de modo que este
foi 0 meu primeiro encontro da Juventude organizado
pela OIFE. Foi também a primeira vez que viajei para
outro pais sozinha, e por isso estava muito excitada e
entusiasmada.

Simplesmente ADORElI a localizacdo, em Espanha:
Cambirils, uma pequena cidade perto de Tarragona
com a sua linda avenida e fabulosa praia. Estava tudo
muito bem organizado. A comida era fabulosa. O
quarto era confortdvel e eu gostei de poder partilhar
o quarfo com a minha nova amiga Italiona, Anna. Eu
ameio grupo que se juntou em Espanha para parficipar
neste fim-de-semana da juventude.

“ouve participantes da Alemanha, de Itdlia, de

CONHECA A OIFE

Espanha, da Dinamarca, da Noruega e da Holanda.
Senfi-me muito bem em fodos os momentos que
parfilhamos juntos. Fizemos imensas coisas. Apesar de
ter viajado sozinha, nunca me sentiisolada. As pessoas
finham uma mentalidade muito aberta e todos eram
entusiastas. Gostei muito de fodas as afividades e
do tempo disponivel entre elas, que nos permitiam
descansar ou simplesmente conversar.

Na reunido de apresentacdo, no sdbado, também
fivemos a oportunidade de conhecer Ute Wallentin,
presidente OIFE que explicou um pouco mais sobre
OIFE e os seus objetivos e os projetos que estdo previstos
ou aqueles que j& foram alcancados.

Senti que gostaria de estar mais envolvida.

N&o posso prever o que este |
ano me vai trazer, mas certa- |
mente farei todos os possiveis |
por parficipar no Encontro da
Juventude da OIFE do préximo
ano.

Este foi um dos melhores fim-
-de-semanas de todos
os tempos. “

3 noites (3 jantares)

Qt single
400€

Qt duplo

250€/pessoa




THE 12TH INTERNATIONAL CONFERENCE ON

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Wilmington, Delaware USA October 12-15, 2014

PARTICIPE

12th International Conference on
Osteogenesis Imperfecta

Hotel du Pont, Wilmington, Delaware USA
12 a 15 de Outubro de 2014

Conheca os mais recentes avancos médicos e cirdrgicos no tratamento da Osteogénese Imperfeita e
participe nos debates sobre e investigacdo bdsica e genética

A Conferéncia decorrerd no Hotel du Pont, localizado em Wilmington, Delaware, o coracdo do bonito
Vale de Brandywine. A agenda da conferéncia permitird tempo para desfrutar um pouco da beleza
local, residéncias histéricas e museus bem como dos nossos internacionalmente famosos jardins!

Keynote Speakers

Francois Fassier, MD
Pierre Moffatt, PhD

Invited Speakers

Christian Cohrs, PhD

Antonella Forlino, PhD

Oliver Semler, MD Ivo Kalajzic, MD, PhD
Brendan Lee, MD, PhD

Joan Marini, MD, PhD

OIF Christopher Niyibizi, PhD
Frank Rauch, MD
Suken Shah, MD

Conferéncia particularmente dedicada a profissionais de salde: médicos, enfermeiros, terapeutas,
investigadores em ciéncia bdsica ou outros profissionais com interesse em osteogénese imperfeita,

Consulte o Programa Provisério em: http://www.12thoiconf.org/Agenda.html

Save our website

9 L hrtp:/iwww.12thoiconf.org/

to your “favorites” list and
check back regularly for
information on conference
registration, hotel reservations

-

s: g * : -4} , and abstract submission.
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O PODER DA NATACAO COMPETITIVA

AFORGA DA MOTIVACAO

J& hd muitos anos que os atletas com Ol tém revelado
capacidades de exceléncia na prdtica de natacdo.
Alguns v@o competindo em clubes e nivel amador, mas
outros atingem niveis de competicdo de exceléncia
e parficipam internacionalmente nos Jogos Para-
Olimpicos.

A prdtica de atividades desportivas aqudticas é
vantajosa para pessoas com Ol poruma série de razdes:
é uma excelente forma de condicionamento fisico,
melhorando a funcdo cardiovascular e a capacidade
respiratéria. Além disso, a natacdo melhora a forca
muscular, forna as articulacdes mais fortes, promove o
equilibrio e a resisténcia.

A hidroterapia foi o inicio da caminhada para a jovem
Jaden Sacks, de 10 anos de idade, quando comecgou
a praticar atividades aqudticas com uma equipa
organizada. Quando se iniciou na natacdo, os pais de
Jaden perceberam logo que ndo sé ela parecia gostar
muito do desporto, mas também que parecia desafiar-
-se a si prépria. Por isso, assim que aprendeu os quatro
principais estilos, os Pais encorajaram-na a integrar
uma equipa de natacdo local.

Segundo os pais de Jaden, "Apesar de noinicio elando
ter querido integrar uma equipa, quando conheceu
algumas das meninas do grupo e a piscina onde iriam
decorrer os treinos, comecou realmente a enfusiasmar-
se e a desfrutar de si propria e da pratica desportiva. Ela
sempre adorou assistir aos Jogos Olimpicos de Verdo e
gosta muito de assistir aos freinos das nadadoras mais
velhas da sua equipa. A Jaden quer trabalhar muito
para ser bem-sucedida, tal como elas. "A natacdo
agora desempenha um papel importantissimo na vida
da Jaden e da sua familia e isso nota-se bem. Com
um excelente desempenho nos Ultimos campeonatos
regionais, Jaden ndo desiste, mesmo com um tornozelo
fraturado.

Jaden é agora uma nadadora competitiva, treina
numa equipa de Asphalt Green, em Nova lorque e
tfem os seus objetivos estabelecidos bem altos - as

Olimpiadas de 2020! Além do seu espirito competitivo,
a Jaden tem usado a sua paixdo pela natacdo para
divulgar a Ol.

Muito recentemente, nadou 100 voltas num evento
desportivo onde reuniu a sua familia e os seus amigos e
onde conseguiu angariar mais de 125.000 ddlares para
ajudar familias e individuos que vivem com Ol.

Como Jadenbemsabe, acompeticdo numa piscina vai
muito além da preparacdo fisica e do desenvolvimento
de competéncias individuais. Nadadores -Vencedores
de Campeonatos sé@o produtos de longas horas de
prdtica dentro da piscina que obrigam a uma grande
resisténcia mental.

Justin Zook, trés vezes medalhado de ouro em Jogos
Paraolimpicos, é o lider da comunidade, e treinador
da jovem nadadora que vive com Ol, realca que
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os nadadores de competicdo tém que aprender a
motivar-se intrinsecamente, a crescer como atletas
e a ultrapassar as dificuldades - algo familiar para
muitas pessoas com Ol. Justin estd muito familiarizado
com a histéria de “ganhar campeonatos estaduais
em Agosto, tendo a cirurgia em Outubro, e lutando
para conseguir fazer bons treinos durante o periodo
de recuperacdo. "Nascido com uma doenca rara na
placa de crescimento ésseo de uma das pernas, o
Justin j& fez 30 cirurgias para corrigir a discrepdncia do
comprimento da perna.

Apesar dos desafios, nos seus vinte anos de natagdo
competitiva, Zook reconhece que a comunidade da
natacdo é incrivelmente integrante para os atletas.
Segundo Justin, “A deficiéncia é percetivel no deck
da piscina, mas quando entramos na dgua a natacdo
define um “"campo de jogo” igual para todos.” Ele
acrescenta: “A melhor coisa sobre a natacdo é que
ela oferece um ambiente seguro e de baixo impacto
para o desenvolvimento de autocompeténcias e para
explorar novas capacidades, permitindo aos atletas
competir ao mais alto nivel mas minimizando os riscos
fisicos "
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VIVER COM FORMAS GRAVES DE Ol

AIMPORTANCIA DAS VIVENCIAS NA ADAPTACAO A DOENCA

Qualguer encontro de pessoas da comunidade de
Ol sejam adultos, criangas, adolescentes, pais, irmdos
ou outros membros da familia, incluiu partilharem
as suas histérias e Ultimos acontecimentos. E ébvio
que viver com uma doenca complexa como a
osteogénese imperfeita é complicado. Para além de
gerir todos os aspetos clinicos da doenca, os pais e/
ou os outros adultos da familia ainda tém que manter
as suas carreiras, o trabalho doméstico, as atividades
comunitdrias e as restantes responsabilidades
familiares. Os jovens que estdo a crescer com a Ol tém
que lidar e gerir as consultas médicas e os tratamentos,
mas também todas as outras mesmas coisas com que
as outras criancas lidam, ir  escola, fazer e manter
amigos e os desafios préprios da adolescéncia.

Muito poucos estudos
se tém dedicado a
perceber como € que
tanto os Pais como os
jovens com Ol se sentem
acerca da sua vida
com a osteogénese
imperfeita.

Surpreendentemente, muito poucos estudos se tém
dedicado a perceber como é que tanto os Pais como
os jovens com Ol se sentem acerca da sua vida com a
osteogénese imperfeita.

Os resultados do estudo “ Impacto das formas graves
de Osteogénese Imperfeita na vida dos jovens doentes
e dos seus Pais: Uma andlise qualitativa” foram
recentemente publicados. Este estudo foi conduzido
por Maman Joyce Dogba e a equipe do Hospital
Shriners for Children, em Montreal, no Canadd. Para o
estudo foram entrevistados 12 jovens de 15-21 de idade
e 12 Pais. Todos os jovens tinham sido diagnosticados
com Ol Tipo lll ou Ol grave.

Os objetivos da investigacdo incluiram:

. Entender o que significa “viver com OI", para os
jovens e para as suas familias.

* Obter informacdes sobre os desafios e as
preocupacodes enfrentadas por adolescentes com Ol e
as suas familias e usar essas informacdes para melhorar
os servicos de apoio. Com base nestas entrevistas,
percebemos que os Pais e os adolescentes olham
para a Ol de maneiras diferentes. Os pais tfendem a
olhar a doenca em termos de mudanca, enquanto o0s
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jovens falam em termos de desafios. Em todas as fases
do estudo tanto os pais, como os seus filhos sentem o
impacto da natureza imprevisivel de viver com Ol.

Os resultados deste estudo foram resumidos em torno
de quatro temas.

1. Comecando no momento do diagndstico, passar por
uma série de fases capazes de marcar a vida e depois
o retorno ao dia-a-dia “normal”;

2. Viver com Ol leva a uma série de “altos e baixos *“ ao
longo da vida;

3. Cada dia “normal” de uma familia com Ol consiste
em constantes mudancas significativas para os pais e
constantes desafios para toda a familia;

4. Viver com Ol criou algumas experiéncias positivas. Os
pais relataram de forma sentida o impacto emocional
e a forma como se alterou a sua vida no momento
em que seu filho foi diagnosticado; referindo-se a isso
como se fosse um “Terramoto”. A medida que o tempo
foi passando um novo conceito de “vida normal” com
a Ol foi-se tornando a nova realidade de cada familia.
Mas estarealidade de normalidade foi frequentemente
descritfa como uma montanha-russa de momentos
com ou sem crise. Fraturas graves foram identificadas
como situacodes de crise.

Foiinteressante perceber que, para as criangas e jovens
com formas graves de OlI, a “vida normal” é a vida com
Ol, pois nunca tinham sentido nada diferente. Alguns
dos participantes mais velhos relataram que nunca
se tfinham sentido muito diferente dos seus amigos
e colegas, até chegarem ao ensino bdsico ou ao
inicio do ensino secunddrio. A transicdo dos cuidados
médicos pedidtricos para o atendimento de adultos
também é muitas vezes dificil.

Os pais de criancas com
formas graves de Ol,
descreveram que “viver
com OI" significa lidar
constantemente com
questoes de seguranca

Os pais de criancas com formas graves de Ol,
descreveram que ‘“viver com OI" significa lidar
constantemente com questdes de seguranca e com
as consequéncias psicossociais de cuidar de uma
crianca com uma doenca grave. Estas consequéncias
frequentemente afetam os seus casamentos, a sua
vida social, as suas carreiras e as suas financas. Os pais
entrevistados também referiram que, as atividades
familiares, o convivio com amigos ou outros parentes e

Este estudo aponta para
a importancia de ouvir
OS pais e 0s jovens que
tém OI. As suas opinioes

devem ser ouvidas e
respeitadas.

com o tempo disponivel para os seus outros filhos que
ndo tinham Ol, foram com muita frequéncia afetados
negativamente.

Mas apesar de todo o frabalho e preocupacdo, tanto
0s pais como os jovens, descreveram alguns aspetos
positivos da sua experiéncia com a Ol. Eles valorizaram
as interacdes positivas com outras familias portadoras
de Ol e com os médicos seus cuidadores. Eles também
relataram que valorizam muito sempre que conseguem
resolver um problema, valorizando mais os bons dias e
vivendo com solidariedade para com os outros.

& Rarissimas

ASIOEIACED MACEOMAL DE SEFCIENCIAL MEMTAR | RARAL

Este estudo aponta para a importéncia de ouvir os
pais e os jovens que tém OIl. As suas opinides devem
ser ouvidas e respeitadas. Com base neste trabalho
surgiram vdrias ideias para o desenvolvimento de
sistemas de apoio eficazes que ajudem a viver bem
com Ol.

Os médicos, as comunidades e as organizacdes
precisam dar mais apoio aos pais no momento do
diagndstico.

Maman Joyce Dogba (MD, Economista Saude, PhD em
saude publica) esteve envolvidana pesquisa de servicos
de salde em Africa, em Franca
e no Canadd. Os seus interesses
de pesquisa atual sdo servicos
de salde e organizacdo para
criancas, adolescentes e jovens
adultos com doencas genéticas
raras e outras condicdes cronicas
complexas. Dr. Dogba participou
recentemente na Conferéncia da
OIF.

Traduzido e adaptado de
www.oif.org

Uma semana de praia, musica,
dancga e muitas outras atividades

Hordrio: 8:00-17:00h

Maks informagdes e/ou inscrigiies:
£ -mail: formacao@rarissimas. pt

TH.: (+351) 211 165 300

8 noivimas CTY

Imscrigho ¢ frequénc: 100€ [crangen/jovens com doenca race) 60€ (rmlos)
Este valor Incics alimentas 3o, Laniporte pars a5 Svidadat ¢ um MOnRce por participints




APRENDER A VIVER COM Ol...
E COMO VIAJAR PARA A HOLANDA

Emily Pérola Kingsley, m&e de uma crianca deficiente

Planear uma gravidez é como planear uma fabulosa viagem de férias para a Itdlia.

Vocé compra um monte de guias e faz planos maravilhosos... O Coliseu, o Davi de
Michelangelo, as géndolas em Veneza. Aprende italiano. Tudo é muito emocionante!

Depois de meses de antecipacado, finalmente chega o dia...

Vocé arruma as malas e sai direfamente para o aeroporto.

Vdrias horas depois, o avido prepara-se para aterrar. O comissdrio de bordo anuncia:
Bem-vindo & Holanda “

" Holanda?" Diz vocé.”- O que quer dizer com Holanda?”

“Eu reservei um voo para a ltdlia! Eu devia estar a chegar a Itdlia! Toda a minha vida sonhei
conhecer a Itdlial”

Mas, nenhum dos seus argumentos modificou o plano de voo.

Eles aterraram na Holanda e é Id que vocé vai ficar...

Apesar de tudo, é importante pensar que vocé ndo acabou num lugar horrivel. Um lugar
cheio de pestiléncia, fome ou doenca.

E apenas um lugar que é diferente.

Entdo vocé sai e compra novos guias. E vocé tem que aprender uma nova linguagem.

Vocé encontra todo um novo grupo de pessoas que ndo teria conhecido se fosse para Itdlia...
E como eu disse, este é apenas um lugar diferente...

O ritmo é mais lento do que em Itdlia; muitas coisas sdo diferentes, mas quando vocé
conseguir ter algum tempo para olhar em redor, vai comecgar lentamente a perceber que a
Holanda tem moinhos de vento... a Holanda tem tulipas... a Holanda até tem Rembrandits ...
Mas continua a haver alguma coisa estranha & sua volta, porque todas as pessoas que vocé
conhece estdo muito ocupadas a ir e a vir de Itdlia... Todos contam as aventuras maravilhosas
que passaram Id.

E durante o resto da sua vida vocé vai dizer:

“Sim, esse também é o local para onde eu queria ter ido, era aquilo que eu tinha planeado. “
E essa dor nunca ird embora... Porque a perda dos nossos sonhos € uma perda muito
importante.

Mas, se vocé passar a vida a lamentar o fato de nunca ter chegado a Itdlia, nunca poderd
ter o seu espirito suficientemente tranquilo para apreciar e desfrutar todas as coisas lindas e
especiais que sé existem na Holanda.

...eno final, vocé ndo frocaria essa viagem por nada!

Conhecer é poder!

Uredade de | armaco
G Lnbos € Vale o0

A Associacdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita
- APOQI, representada pela sua Presidente Maria do
Céu Barreiros, esteve presente no dia 26 de Marco
de 2014, na acdo de formacdo “Conhecer € Poder
— A importéncia das Associacdes de Doentes para
a Seguranca dos Medicamentos”, organizada pela
Unidade de Farmaco-vigildncia de Lisboa e Vale do
Tejo erealizada em Lisboa, no Anfiteatro Cid dos Santos,
no Hospital de Santa Maria.

A acdo de formacdo, coordenada pelo Dr. Mdrio
Miguel Rosas, teve como principal objetivo esclarecer
os representantes das associacdes de doentes acerca
do que é a farmaco-vigil@ncia, como estd organizada
no nosso Pais e como podem os doentes ou seus
representantes apresentar nofificacdes de “Reacdes
Adversas a Medicamentos”, salientando a importéncia
dos cidaddos para o correto funcionamento dos
Sistemas de Saude, que por sua vez estdo centralizados
neste mesmo cidaddo/doente.

Desta forma, podemos considerar que em torno dos
doentes, estabelecem-se uma série de Intervenientes
da Saude, todos eles sujeitos a politicas, quer de saude,
quer do medicamento:

Academia
(Universidades/
Institutos/
Fundagdes)

Autoridades
Regulamentares
(INFARMED/
Agéncia Europeia
do Medicamento

Companhias
Farmacéuticas

Profissionais
de Saude
(Médicos/

Farmacéuticos/

Enfermeiros/

Técnicos)

Durante as Ultimas décadas, as politicas de intervencdo
em saude e grande parte das tomadas de decisdo
terapéuticas ou de prevencdo da doenca, apesar de
“pensadas” para o doente ndo envolviam os cidaddos
nas suas discussdes e ndo finham em conta as suas
opinioes.

No entanto, os governos tém vindo a perceber que os
Doentes, sdo elofundamentaldesta cadeia de decisdes
e as entidades reguladoras de saude comecam a
promoverumamudangadementalidadesnestesentido.
Prova disso é o facto de ter decorrido recentemente
a conferencia europeia da EDIA® (Global Forum
for Therapeutic Innovation Regulatory Sciences), que
envolve “Decisores Politicos”, “Representantes da
Industria Farmacéutica” e “Profissionais de Saude” de
todo o mundo e em que a discussdo de abertura tem
por tema “Serd que pensamos nos Cidaddos”.

Cenftralizando-nos um pouco nesta questdo, e para
percebermos a forma como as Associacdoes de
Doentes se podem tornar uma peca fundamental na
monitorizacdo da seguranca dos medicamentos, foi
feita uma apresentacdo do que deve ser considerado
uma Reacdo Adversa (RA) e da forma como estas sdo
monitorizadas e nofificadas.

Desta forma consideramos que uma RA é o efeito
prejudicial e indesejével que ocorre no ser humano
apds a administracdo de um determinado tratamento
ou agente farmacoldgico, quer preventivo (ex:
vacinas), quer de fratamento (ex: medicamentos), quer
ainda de diagndstico (ex: contrastes rddio-opacos).

Apesar de, de uma maneira geral, quer os profissionais
de saude, quer a populacdo geral, terem a falsa
sensacdo de que as reacdes adversas sdo raras, O
que é um facto é que a partir da década de 90 vdarios
estudos norte americanos vieram demonstrar que as
RA sdo uma das principais causas de mortalidade e
morbilidade, representando cerca de 5% das idas aos
Servicos de Urgéncia e ocorrendo em cerca de 10%
de todos os doentes internados. Estes dados vieram
levantar uma série de questdes relativas a seguranca
dos medicamentos e alertaram as autoridades de
saude para a necessidade da criacdo de “Planos de
Gestdo de Risco dos Medicamentos” e criacdo de Leis
gue promovessem, monitorizassem e regulamentassem
a comercializacdo dos medicamentos. Surgem desta
forma as "“Politicas do Medicamento”, sendo Portugal
um dos primeiros paises (1957) a possuir um “Estatuto
Legal do Medicamento”.




A avaliacdo dos medicamentos envolve trés fatores:
* Qualidade
e Eficdcia

e Seguranca

Avaliacdo do Medicamento

QUALIDADE

EFICACIA SEGURANCA

A Fadrmaco-vigildncia, representa entdo o conjunto de
procedimentos que estdo envolvidos na identificacdo
de problemas relacionados com a seguranca dos
medicamentos e na implementacdo de estratégias
que permitam dar resposta a estes problemas. O seu
objetivo é conseguir criar condicdes para que um
medicamento seja o mais seguro possivel para os
doentes. Esta vigil@ncia e monitorizacdo conseguem-
se através da divulgacdo de informacdo relevante aos
profissionais de saude e também aos utilizadores dos
medicamentos (doentes e seus representantes).

Das principais atividades das Unidades de Farmaco-
vigiléncia destacam-se:

e |dentificar precocemente as RA jd conhecidas ou
detetar novas reacdes até ai ndo descritas para um
determinado medicamento;

e Detetar o aumento de frequéncia de uma
determinada RA;

e |dentificar fatores de risco e possiveis mecanismos
subjacentes as RA;

e Estimar aspetos quantitativos relacionados com a
andlise risco-beneficio de um medicamento;

e Disseminar a informacdo necessdria para melhorar
a prescricdo e criar normas de orientacdo dos
medicamentos.

E importante notar, que algumas RA nunca chegam a
ser identificadas sobretudo em patologias com grande
nUmero de doentes e em que uma determinada RA é
rara, pois pode nunca seridentificada arelagdo causa-
efeito do medicamento.

Esta “capacidade” de um determinado medicamento
poder provocar um determinado efeito nocivo é
chamada de “Potencial maleficente desconhecido
do medicamento” e representa o risco desconhecido
que um medicamento trds consigo quando é
comercializado. Este risco vai diminuindo & medida que
o tempo vai passando e os efeitos do medicamento e
as suas RA vdo sendo mais conhecidos. Como é fdcil
entender, esta andlise de risco é influenciada e mais
facilmente ultrapassada consoante:

e O nUmero de pessoas expostas a toma do
medicamento;

e A existéncia ou ndo de fatores de risco;

* E a eficiéncia dos Sistemas de VigilGncia na
monitorizacdo dos efeitos nocivos dos farmacos.

Nos Ultimos anos, a pressdo da industria tem sido de
tal forma grande que cada vez mais as autorizagcdes
de comercializacdo de medicamentos sdo atribuidas
de forma mais precoce, por isso, e porque grande
parte das vezes os ensaios clinicos ainda ndo estdo
completados, sdo atribuidas autorizacdes condicionais
que sé passam a definitivas numa fase posterior quando
totalmente comprovada a eficdcia e seguranca do
medicamento. Estas autorizagcdes condicionais, foram
passiveis de ser implementadas porque, por um lado
os modelos animais tém vindo a ser aperfeicoados e
por outro a tecnologia tem evoluido de tal forma que,
qualguer risco de seguranca de um determinado
medicamento também passou a ser melhor avaliado.

Uma vez comercializado, a principal forma de farmaco-
vigildnciade ummedicamento passa aseranotificacdo
esponténea (é muito fidvel, econdmica e rdpida) que
cobre todo o ciclo de vida do medicamento. No
entanto, também apresenta algumas desvantagens:

¢ Subnofificacdo (depende da boa-vontade do
notificador)

* Falta de dados de seguimento (muitas vezes as
notificacdes sdo feitas por profissionais dos servicos
de urgéncia que depois perdem o contacto com o
doente)

* Na&o incorpora dados de consumo (ndo se sabe
quantas pessoas foram expostas & administracdo do
medicamento)

AVALIACAO DO
MEDICAMENTO

Seguranca:

A grande melhoria senfida
com a evolucdo tecnoldgica
da industria farmacéutica
tém-se refletido muito mais na
seguranca dos medicamentos do
que na sua eficdcia

Em fdarmaco-vigil@ncia, considera-se que para haver
uma notificacdo tém que estar presentes:

e Areacdo adversa;
* A causa (qual o medicamento);
e O doente;

e O notificador.

E desta forma que surge a figura do préprio doente ou
seu representante como nofificador, numa tentativa
de diminuir a subnotificacdo. O facto de ser o préprio
cidaddo a fazer a notificacdo de uma reacdo adversa
fraz grandes vantagens:

e O doente conhece e valoriza os seus sinfomas
melhor do que ninguém;

e O doente é capaz de relatar reacdes adversas de
novo, ou seja reacdes que até entdo ainda ndo foram
descritas;

e O doente relata reacdes adversas que ndo
apresenta ou ndo quer discutir com o seu médico;

* A linguagem usada pelo doente pode ser mais
explicita do que aquela que é usada no folheto
informativo;

e A descricdo da RA é mais detalhada e autentica
sendo feita pelo préprio doente;

* As noftificacdoes feitas pelo doente sdo mais céleres;

e Podem ser relatados aspetos de saude que até ai
finham sido insuspeitos;

* A gquantfidade de nofificagdes tenderd a aumentar
em cerca de 10%.

No entanto, também se apontam algumas
desvantagens quando sdo estimulados os proprios
doentes a fazer as nofificacdes esponténeas:

Eficacia: Qualidade:

S6 a partir da década de

70 é que as Agencias do
Medicamento se comecaram a
preocupar com a eficdcia dos
medicamentos, pois até ai ndo

eram obrigatérios os ensaios
clinicos em humanos

A preocupagcdo com a
qualidade iniciou-se em 1996
nos EUA depois de um desastre
ocorrido com o produto que
servia de “solvente” a um
medicamento e que provocou a
morte de centenas de criancas

* Descricdo e diagndstico menos corretos;

* RArelatadas de forma muito diferente quando feitas
pelo doente ou pelo médico;

* AsRA podem afetar as relacdes médico-doente;

e As descricoes das RA tém que ser “fraduzidas”
e descodificadas pelas equipas das Unidades de
Farmaco-vigiléncia;

* Risco de duplicacoes;
¢ Os profissionais podem ndo relatar porque pensam
que o doente o vai fazer;

¢ Os doentes relatam RA diferentes daquelas que sdo
relatadas pelos profissionais, geralmente menos graves.

Em conclus@o, podemos afirmar que:

e Os sistemas de salde servem para servir 0os seus
utilizadores;

e Os sistemas de saude devem ser centrados no
doente;

e Hd& uma forte evidéncia de que as notificacoes
feitas pelos utilizadores sdo importantes e devem ser
estimuladas.

As associacdes de doentes podem ftrazer um forte
contributo para a monitorizacdo da seguranca dos
medicamentos pelo contacto direto com os seus
associados e pelo conhecimento de RA que possam
ocorrer na sua populacdo de doentes.
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Os Nossc

AJUDAS TECNICAS, AUXILIARES INDISPENSAVEIS

PORPAULO PEREIRA, CENTRO DE MOBILIDADE DE ALMADA

Osteogénese Imperfeita e ajudas técnicas, eis duas
expressdes bem abstratas que andam lado ao lado
e que fazem parte do quotidiano de pessoas com Ol.
Para os leitores da revista ndo falarei sobre do que se
trata a Ol, mas impde-se uma definicdo sobre ajudas
técnicas e da sua relagcdo com a Ol, principalmente
nos primeiros anos de vida.

As ajudas técnicas, sdo segundo a ISO (Organizacdo
Internacionalde Normalizacdo - entidade internacional
responsdvel pelo estudo e estandardizacdo destes
materiais e equipamentos) - qualquer produto,
instrumento, equipamento ou sistema técnico utilizado
por uma pessoa incapacitada, especialmente
produzido ou geralmente disponivel, que se destina a
prevenir, compensar, monitorizar, aliviar ou neutralizar
aincapacidade.

Mais recentemente, no
Despacho n°® 2027/2010, do
Didrio da Republica, Il série,

N° 20 - 29-01-2010, as ajudas
técnicas  também  passaram
a denominar-se: produtos de
apoio. O termo produtos de
apoio substitui o fermo de ajudas
técnicas segundo a classificacdo
da norma internacional SO
9999:2007. Os produtos de
apoio sdo qualquer produto,
instrumento, equipamento
ou sistema técnico usado por
uma pessoa com deficiéncia,
especialmente  produzido ou
disponivel que previne, atenua ou
neutraliza a limitacdo funcional
ou de participacdo.

Sdo exemplos de produtos de apoio cadeiras de
rodas, andarilhos, canadianas, almofadas para
prevenir Ulceras de pressdo, colchdes ortopédicos,
camas articuladas; materiais e equipamentos para
a alimentacdo (garfos, colheres, pratos, copos
adaptados); materiais e equipamentos para o vestudrio
(pincas, ganchos, luvas de protecdo, vestudrio
apropriado); materiais e equipamentos para a higiene
(barras de apoio, assentos de banheira, cadeiras e
bancos para o duche); materiais e equipamentos para
a comunicacdo (canetas adaptadas, computadores,
dispositivos  para virar folhas, amplificadores de
som, telefones); adaptacdes para carros (assentos e
almofadas especiais, adaptacdes personalizadas para
entrar e sair do carro, adaptacdes para os comandos
do carro); elevadores de transferéncia; proteses
(sistemas que substituem partes do corpo ausentes);

bol&tim

Escolher um produto
de apoio envolve um
processo refletido e
rigoroso. Deve ser feita
uma avaliacdo, com
a presenca da pessoa
com necessidades
especiais, envolvendo
sempre que possivel,
uma equipa
multidisciplinar

ortdteses (sistemas de correcdo e posicionamento do
corpo), efc.

Estes produtos podem servir para a pessoa posicionar-
se correfamente, estabilizar partes do corpo, prevenir e
evitar deformidades, facilitar e ajudar a desencadear o
movimento, na realizacdo de tarefas de forma segura;
auxiliar nas tarefas didrias de forma a despender
menos energia, com menos dor e mais comodidade,
para gque a pessoa se torne o mais auténoma possivel.

Escolher um produto de apoio envolve um processo
refletido e rigoroso. Deve ser feita uma avaliagdo, com
a presenca da pessoa com necessidades especiais,
pelos técnicos ou médicos especialistas, envolvendo
sempre que possivel, uma equipa multidisciplinar, para
melhor definir as necessidades do individuo. Sendo os
produtos de apoio, 0s recursos
disponiveis para uma maior
funcionalidade, estes devem ser
adequados a cada situacdo, e no
momento da afribuicdo devem
ser indicados quais os cuidados
de manutencdo a ter com cada
um. Todos estes materiais devem
ser seguros, resistentes, durdveis
e esteticamente aceitdveis pelo
préprio e pelos seus familiares. O
utilizador deverd informar-se junto
dos técnicos e dos fornecedores
qual a melhor solucdo em termos
econdmicos, valorizando o
bindmio custo/eficdcia.

A utilizacdo de ajudas técnicas
com as pessoas com Ol tem
como objetivo maximizar funcdo,
minimizar deformidades e incapacidades, prevenir
fraturas, promover a mdxima independéncia possivel
nas atividades de vida didria, manter o conforto e
ampliar a integracdo social. O seu uso comeca na
mais tenra idade. Com o crescimento da crianca, a
taxa de fraturas diminui progressivamente por causa
do aumento da coordenacdo, melhor confrolo
emocional e aumento da resisténcia dssea. Entretanto
com o crescimento da crianca outros problemas
desenvolvem-se, o que faz com que as ajudas técnicas
variem consoante os vdrios grupos etdrios.

As fraturas em bebés devem, na medida do possivel,
ser tratadas por uma abordagem mais conservadora.
Educar os pais sobre o adequado posicionamento e
mobilizacdo da crianca é deimporténciafundamental.
Aimobilizacdo através de ortdtese deve ser usada para
aliviar a dor e ndo tanto para corrigir a posicdo.

A mobilidade independente é uma meta importante
de desenvolvimento, quando a criangca comeca a
andar. A crianca com Ol pode apresentar atraso de
aproximadamente um ano ou mais para ficar em pé,
se comparada a criancas sauddveis da mesma idade.
Estudos paraavaliarouso de aparelho ortopédico nesta
populacdo demonstraram que criancas alcancavam
um alto nivel de performance quando usavam suporte.

E importante incentivar o apoio de peso nos membros
superiores e inferiores para promover o fortalecimento
6sseo ativo e permitir que a crianca seja o mais
independente possivel em termos funcionais. Os
dispositivos de propulséo com rodas podem facilitar o
apoio de membros superiores e seu fortalecimento. O
treino é importante de modo que as criancas estejam
seguras com os pesados dispositivos e ndo se magoem
a si ou aos outros. Os dispositivos para mobilidade
precisam ser mudados conforme a crianca adquire
novas habilidades, mais forca e quando cresce.

As ortdteses de membro inferior completo podem
dar apoio lateral aos ossos longos, promovendo a

deambulacdo independente, assim minimizar fraturas
e arqueamento desses ossos. Com frequéncia, como
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sdo mais leves, as ortéteses sdo usadas em vez do gesso
quando hd fratura.

As deformidades da coluna vertebral, inclusive cifose
e escoliose, progridem durante a adolescéncia e
na vida adulta pelo que o uso ortdteses de coluna
vertebral podem ser utilizadas para as criangas com
Ol, podendo a cirurgia vir a ser recomendada.

Todas as ajudas técnicas devem ser eficazes e
confortdveis. Os pais ficam as vezes estupefactos pelo
facto das criangcas ndo quererem utilizar determinada
gjuda técnica quando esta é fundamental e
recomendada por profissionais de saude. Esta situacdo
pode ocorrer pelo facto da ajuda técnica magoar ou
ndo ser utilizada de forma correta. No entanto, lembre-
se que é vocé que lida diariamente com a sua crianca,
com as suas necessidades e dificuldades, pelo que é
extremamente importante comunicar aos profissionais
que os acompanham todas as suas preocupacoes.

O Grupo Vila Galé
oferece

5% de desconto
aos Socios da APOI

sobre as tarifas Online publicadas no site www.vilagale.pt



ente-se Bem!

J& gjustou a sua cadeira de rodas hoje?¢

Endireite o assento
corretamente

Confirme a pressdo
do ar dos pneus

Mantenha as
rodas limpas.
A sujidade
dificulta as
manobras

Ajuste a altura de forma
adequada

Confirme se todos
0s parafusos estdo
bem apertados

Adapte os
suportes de

VIGIE A SUA SAUDE

A REDELAB, Diagnéstico Clinico, S. A. € uma sociedade
de 45 Laboratérios de Andlises Clinicas e Anatomia
Patoldgica, Nacionais, Autbnomos e Independentes.
Constitui uma rede integrada de Laboratérios que
asseguram um Servico de Proximidade, oferecendo a
populacdo que servem mais de 350 pontos de colheitas
distribuidos de Norte a Sul do Pais e llhas (com uma
capilaridade e proximidade Unicas a nivel nacional),
guiando-se por Elevados Padroes de Qualidade e
oferecendo um Tempo de Resposta Rapido.

Pretende, na sua atividade didria, contribuir para
um melhor desempenho do Sistema de Saude, seja
pela Elevada Qualidade do Servico que presta, seja
pela contribuicdo na melhoria do Diagndstico e da
Prevencdo.
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Grupo Portugués de Laboratérios de Analises Clinicas

2 Lab.

A REDELAB, enquanto organizacdo
de Laboratérios, nasce em
2007, mas os Laboratérios que a
constiftuem tém, na sua maioriq,
mais de 30 anos de existéncia e
experiéncia.

p :redelab

pés de forma a
manter as suas
pernas direitas

REDELAB, Diagndstico Clinico, SA
Ed Lisboa Oriente, Av Inf D
Henrique, 333H

Piso 2 — Esc 26, 1800-282 Lisboa

www.redelab.pt
www.facebook.com\redelab

oferece aos Sécios
da APOI

0% desconto

sobre as andlises

particulares
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A APOQOI voltou a Moura e esteve na 34° Feira do Livro.
No espaco que nos foi cedido pela Cdmara Municipal
expuseram-se os cartazes da “Volta” e, mais uma vez,
demos a conhecer a Osteogénese Imperfeita.

Como se tratava de uma feira de livros, a sécia Ana
Simdo esteve presente com a sua obra “A Menina dos
Ossos de Cristal”. Fizemos a apresentacdo do livro que
foi muito acarinhado pelo executivo e técnicos da
Cé&mara Municipal, e, de uma maneira geral, pelo
publico que se deslocou d feira.

Aconteceu uma excelente oportunidade na qual
concilidmos a apresentacdo do livro e a divulgacdo
da APOI.

Foi uma missdo de doze dias, dificil de cumprir
pelo tempo que tivemos de dispor, garantindo,
permanentemente, a nossa presenca naquela feira,
mas, para nds é um prazer colaborar numa causa tdo
nobre.

Estes eventos ddo-nos sempre momentos de convivio
e oportunidade de conhecermos pessoas que, por
vezes, levam-nos a situacoes interessantes.

Ndés, em Moura, estaremos sempre disponiveis para
divulgar a APOI e mostrar que ter O. I. “é s& mais um
desafio a ultrapassar na aventura da vida”!
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Este ano a APOI festejou o seu 8° aniversdrio, no dia
1 de Marco, em Santarém. As comemoracdes foram
muito especiais, com o lancamento do livro “A Menina
dos Ossos de Cristal”, a Assembleia Geral dos Sécios
e um jantar de aniversdrio para associados, amigos e
amigos dos amigos.

O lancamento do livro *A Menina dos Ossos de Cristal”,
da autora e sécia Ana Simdo, no Centro Comercial
W Shopping - Livraria Bertrand, marcou o inicio das
atfividades deste dia que tiveram como principal
objetivo festejar esta data. Apesar do frio e da chuva
que se faziam sentirnaquele dia tdo agreste de inverno,
estiveram presente mais de mais de uma centena de
pessoas num ambiente de festa, celebracdo e muito
calor humano. A apresentacdo da obra foi feita pela
Presidente da APOI — Maria do Céu Barreiros e pela
jornalista e escritora Laurinda Alves.

Guerra o Pax Editores, Clube do Livro SIC « Livrarias Bertrand

-‘--.-... 14m o prazer de o convidar pars a sessdo de lancamento do Ivro
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< Laurinda Alves
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z g Sabado, 1 de Margo, is 16h,
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A Presidente da APOI referiu o caminho j& percorrido
e a importancia e objetivos da associacdo para a
divulgacdo da Ol no nosso Pais.

Laurinda Alves abordou o papel preponderante deste
livro, ao ser portador de uma mensagem poderosa e
um grito de todos contra o estigma, o preconceito e a
falta de informacdo que ainda existe.

O livro tem como objetfivo fundamental divulgar a Ol
junto do publico em geral, através da histéria da Inés
de Cristal: * uma menina Unica, como tfodas as meninas

do mundo. Mas, ao contrdrio delas, Inés nasceu num
corpo muito fragil e os seus ossos partem-se em mil
pedagos, como se fossem de cristal . Foi editado pela
Guerra & Paz com a chancela do Clube do Livro SIC.

De seguida teve lugar, na Gelataria “Quantos Queres”
no jardim da Liberdade, a Assembleia Geral de Sécios.
Foram abordados os temas da ordem de trabalhos com
especialenfoque paraacorridacontraoencerramento
do Hospital D. Estefénia, organizada este ano pela
APOQI. Esta iniciativa pretende chamar a atencdo dos
decisores politicos e da opinido publica em geral para
a necessidade de Lisboa, tal como acontece em todo
o mundo civilizado, continuar a dispor de um hospital
pedidtrico autdbnomo, sem misturar criancas e adultos
doentes, como estd previsto acontecer no futuro
Hospital de Todos os Santos-Chelas.

A corrida celebra também o Dia Internacional da
Osteogénese Imperfeita. Foi também assinalada, com
muito entusiasmo, a entrada do sdécio niUmero 100 para
a associacdo.

Seguiu-se, no mesmo local, o jantar de aniversdrio,
organizado pela APOI, com a colaboracdo do servico
de Catering do restaurante El Galego de Santarém,
qgue neste dia disponibilizou as suas instalacées em
exclusivo para a nossa associacdo. E foi num ambiente
aprazivel e agraddvel, com muitos sorrisos e alegria
que desfrutamos de um delicioso jantar buffet com a
presenca de associados, familiares e amigos. O dia
terminou com um coro de vozes de todas as idades,
entrelacadas a volta de um lindissimo bolo a celebrar
“Muitas felicidades, muitos anos de vida” e Muitos
“PARABENS A APOI"!




Como j&d vem sendo hdbito a APOI juntou-se uma vez
mais & “Corrida/Caminhada Dona Estefénia - Dia da
Mdae. Estainiciativa , promovida pela Plataforma Civica
em Defesa de um Hospital Pedidtrico em Lisboa, foi
organizada, este ano, com a colaboracdo da nossa
Associacdo.

O principal objetivo desta “grande festa” é o de alertar
os decisores politicos e a opinido publica para a
importdncia da cidade de Lisboa continuar a dispor de
um Hospital Pedidtrico auténomo, ou seja, sem juntar
criancas e adultos na mesma unidade de saude.

O evento, realizado no dia 4 de maio, no passeio
maritimo entre Alcéntara e Belém, este ano teve
a particularidade de também fazer parte das
celebracdes do Dia Internacional da Osteogénese
Imperfeita (apesar de este se comemorar oficialmente
a 6 de maio), permitindo-nos estar mais préximos da
comunidade para promover a Osteogénese Imperfeita.
Este evento desportivo, conhecido j&d como a “Corrida
do Dia da Mae”, tem 10.000 metros e inclui também
uma Caminhada ludica de 3000 metros, que vem de
encontro d META da Corrida.

E uma iniciativa soliddria onde vdrias instituicdes
parficipam e ddo o seu apoio, desenvolvendo multiplas
atividades, e transformando esta manhd numa grande
FESTA. E também uma reunido associativa de larga
escala com a presenca de um nUmero alargado de
pessoas.

O dia prometia e por isso a populacdo de Lisboa e
arredores chegou bem cedo. Pais, mdes, avos,

filnos, netos e amigos dos amigos uniram-se quer para
defenderem a manutencdo de um hospital pedidtrico
na cidade, quer para se associarem a APOI e Celebrar
a Vida. Segundo a presidente da APOI, Céu Barreiros,
a parficipacdo foi muito acima das expetativas,
ulfrapassando as edicdes de anos anteriores.
Para Céu Barreiros é de extrema importéncia a
manutencdo de um hospital pedidtrico em Lisboa
“"pelo acompanhamento mais especializado que pode
fazer ds criancas” e “pelas condicdes particularmente
adaptadasdsnecessidadesdascriancase dasfamilias”.
“"Ainda mais quando pensdmos na dificuldade que é
em se chegar a um diagnds fico precoce em criangas
com osteogénese imperfeita e no encaminhamento
para os fratamentos mais adequados”, acrescentou.

Mas para os voluntdrios da APOI, este foi um dia
parficularmente feliz. Sentimo-nos “duplamente em
festa”, porque para além de estarmos na organizacdo

da 3% Corrida/Caminhada D Estefé@nia, promovendo
uma causa que a associacdo também se orgulha
de defender, também estivemos a comemorar o
Dia Internacional da doenca. Este representa um
movimento internacional de sensibilizacdo para a
Osteogénese Imperfeita e “estimula as pessoas a
encarar a doenca como um desafio, lembrando
as familias que a vida é para ser vivida, é para ser
celebrada”. Queremos ajudd-las a enconfrarem
estratégias que melhorem a sua integracdo e a sua
auto-confianca”, frisou Céu Barreiros. O papel dos
préprios doentes e das suas familias na melhoria da
sua qualidade de vida é importantissimo e por isso um
processo de educacdo para a saude é fundamental.

Além disso hd ainda muitos doentes no pais que ndo
est@odiagnosticadose porissoadivulgacdodadoenca
€ essencial. A falta de Centros de Referencia faz com
gue muitos doentes ndo fenham acesso a cuidados de
salde especializados e muitos ndo cheguem sequer a
ter um diagnéstico. O desconhecimento da doenca
por parte de muitos profissionais de saude é outra das
agravantes do problema. Nas formas mais leves da Ol é

frequente as pessoas terem uma aparéncia e estatura
normais, levando a que os multiplos registo de fraturas
ao longo do tempo (muitas vezes assistidos por
profissionais de saude diversos) ndo sejam associados
entre si e, consequentemente, ndo despertem a
atencdo dos médicos parauma provdvel patologia. Por
vezes chegam casos d APOI em gue hd uma suspeita
da doenca, mas gue os responsdveis ndo sabem para
onde direccionar o doente. Os proprios médicos tém
algumas dificuldades quando chega o momento de
encaminhar o doente para hospitais especializados.

Neste contexto os Centros de Referencia fornam-se
essenciais, para promover o acompanhamento dos
doentes ao longo de toda a sua vida, permitindo
a implementacdo das medidas terapéuticas mais
adequadas.

A associacdo fem frabalhado de perto com algumas
unidades de salde, nomeadamente com o Hospital D
Estef@nia, em Lisboa; o Hospital Pedidtrico de Coimbra
e o Hospital Garcia de Orta, em Almada ajudando a
encaminhar os doentes para Servicos Clinicos com
experiencia em Ol. "Sempre que temos pessoas, sejam

médicos ou familias, que recorrem & associacdo nods
encaminhamos para estas unidades de saude”, refere
Céu Barreiros, mas nas zonas mais periféricas do pais as
dificuldades sdo

ainda maiores.

A associacdo trabalha apenas com voluntdrios e, por
isso, ainda sente muitas dificuldades para chegar a
todas asregides do pais. “Temos conhecimento de que
existem vdrias pessoas na zona norte, mas ndo temos
dados concretos”.

A APOIl tem cenfrado as suas actividades na
divulgacdo e sensibilizacdo para a doenca,
campanhas direccionadas quer para a sociedade
civil, quer para os préprios doentes no sentido de eles
proprios estarem mais informados sobre os sinfomas e
tratamentos da doenca. Além disso a APOI luta por
estimular os profissionais de salde a interessarem-
se mais acerca da Ol para poderem orientar melhor
os doentes. O objetivo é fazer chegar aos médicos o
outros profissionais informacdo cientifica atualizada e
divulgar acodes de formacdo e congressos para que
estes possam participar.

A ligacdo da APOI & OIFE (Osteogenesis Imperfecta
Federation Europe) permite-nos também manter
uma rede internacional com todas as associacoes
que trabalham em Osteogénese Imperfeita e
manfer em permanencia confactos internacionais
com especialistas da doenca. “Ndo sé divulgamos
e incenftivamos a participacdo em congressos
internacionais sobre a doenca, como também sempre
gue sdo publicados artigos novos divulgamos sempre
pelo maior niUmero de profissionais de saude”, revela a




presidente da APOI.
Em suma, o Domingo Dia da Mdae foi uma agraddvel,

solarenga e animada manhd de Primavera que nos 3 w&?f&mmhﬁ#
juntou num evento sé possivel gragcas ao apoio de BﬁN‘/I ESTEF‘;N‘{

organizacdo da Plataforma Civica em Defesa de um Dia da M3e Domingo-4 Maio-10h
Hospital Pediatrico em Lisboa e do Grupo Catavento e Cisbrmass 1 "Dl iniamacistal i OF

a0 apoio dos nossos patrocinadores, a quem deixamos Femcsasess | ishea ndo prescinde de ter um hospital pedidtrico
um agradecimento especial. _&

Vdrios sécios e amigos da nossa associacdo estiveram :
juntos e puderam ftrocar impressdoes com outras
associacoes doutras patologias, também presentes

no local. As nossas criancas estiveram numa divertfida
convivéncia com criancas de outrasinstituicoes, demos

a conhecer a nossa doenca rara € a nossa associacdo.
Ndo esquecemos a parte do exercicio fisico... Uma
caminhada faz muito bem d saude, ainda mais quando .
temos o privilégio de desfrutar de uma vista linda da
cidade de Lisboa e da “companhia” do rio Tejo.
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O dia 6 de Maio € universalmente assinalado como Dia
Internacional da Osteogénese Imperfeita. A ideia de
festejar este dia surgiu na Austrdlia em 2008. Esta data é
conhecida como “Wishbone Day” - que em portugués
significa Furcula - ou seja a parte do esqueleto das
aves formada pelas duas claviculas soldadas. Neste
dia, um pouco por todo o Mundo, as associacdoes
e comunidades juntam-se para celebrar esta data.
Independentemente das tradicdes, usos e costumes
de cada Pais, as pessoas festejam este dia, usando
uma peca de roupa de cor amarela para alertar as
comunidades para a consciencializacdo do que é a
Osteogénese Imperfeita (Ol).

O dia comecou bem cedinho. Sai de Santarém rumo a
Azambuja onde me encontrei com a Luisa Pereira e a
Maria José Pires. Partimos em direcdo a Torres Vedras,
mais precisamente da Escola Secunddria Henriques
Nogueira. Depois de cerca de uma hora de viagem,
em conversa amena sobre tudo e nada, I& chegdmos
e nem imagindvamos o que nos esperava. Um grupo
de alunas muito simpdticas abeirou-se do carro e, para
além de nos ajudarem a sair, formaram uma barreira de
seguranca d nossa volta, impedindo assim que algum
jovem mais distraido nos fizesse cair. Chegdmos entdo
a um auditério, repleto, onde os alunos e professores
nos aguardavam ansiosos.

Deu-se inicio a apresentacdo do projeto “Viver Sobre
o Vidro", elaborado pelas alunas do 11° ano PTAS
(Profissional Técnico Auxiliarde Saude). A apresentacdo,
bastante detalhada, incidiu sobre a caracterizacdo
geral da Ol, caracteristicas mais especificas, tipos de
Ol e cuidados a ter. Ainda durante a apresentacdo foi
projetado um excerto do filme Unbreakable.

Apds a apresentacdo do projeto “Viver Sobre o Vidro”,
Luisa Pereira falou sobre a APOI, a sua missdo e objetivos
a que se propode.

Maria José Pires deu o seu testemunho pessoal sobre
como é viver com a Ol e a aprendizagem gue tem feito
ao longo da sua vida.

Seguiu-se a apresentacdo do livro “"A Menina dos
Ossos de Cristal”, tendo a autora explicado as razdes
que a levaram a escrever o livro, a importéncia de dar
visibilidade a uma doenca tdo rara para que cada
Caso raro se torne menos raro aos olhos dos outros.

No final os alunos, de vdrias turmas e faixas etdrias,
colocaram diversas questdes, o que demostrou o
inferesse que o tema suscitou.

As alunas e professores responsdveis pelo projeto “Viver
sobre o Vidro” fizeram questdo de nos surpreenderem
com um agraddvel almog¢o convivio muito animado
em torno das muitas questdes e duividas que a Ol
suscita.

Durante a tarde a Presidente da APOI, no meio de
tantos afazeres inerentes ao préprio Wishbone Day,
juntou-se a nds para participar na iniciativa que
decorreu no exterior da escola - “Bora I& Apoiar”-
com as atfividades *Jogos Tradicionais”, “Lanche da
Tasquinha” e “Materialmente Uteis".

O "Lanche na Tasquinha” foi muito concorrido entre
os alunos, professores e funciondrios da escola. As
alunas responsdveis pelo projeto colocaram & venda
vdrias iguarias, confecionadas por elas préprias, para
angariar fundos para a APOI.

Na banca “Materialmente Uteis” foram vendidas as
rifas “Sai Sempre”, que despertaram a atencdo e
curiosidade de todos, com muito material escolar
sempre a brindar cada um.

O dia ndo poderia terminar sem a habitual foto de
familia pintada de amarelo, a cor oficial do Wishbone
Day.

Voltamos para casa satisfeitas e realizadas por
termos contribuido para uma causa socialmente Util.
Gostariamos que iniciativas como estas se replicassem
por mais escolas e outras enfidades durantes os
restantes 364 dias do ano.




A 199 Festa das Tasquinhas decorreu entre os dias 24 e 27
do passado més de Abril, em Manique do Intendente. E
i@ uma tradicdo que junto ao feriado do 25 de abril, se
celebre ariqueza da gastronomia tipica e se promova
o convivio das coletividades da freguesia.

A APOI ndo quis faltar a esta comemoracdo, e depois
de ter sido aceite o pedido feito ao coordenador do
evento, a associacdo marcou presenca assidua nos 4
dias de festa.

Todos os habitantes quiseram ajudar de alguma
maneira, ninguém ficou indiferente a esta causa.

E apesar do esforco que este evento exigiu de todos os
participantes, valeu a pena.

Foram dias diferentes, mas por vezes a fuga & rotina
alimenta a chama dos nossos horizontes.
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associacao portuguesa de
osteogenese imperfeita
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conferéncias:

“Ol diagnéstico e tratamento na infancia e juventude”

“Ol no adulto e na transicao para a terceira idade”
“Lidar com a dor”

“Projetar o Futuro da Osteogénese Imperfeita”

works hOp Pratico para médicos WO rks hOp para doentes e

Abordagem diagnéstica na fragilidade familias

Ossea. “Lidar com as fraturas” - 1° socorros,

0 que ha de novo na terapéutica gessos e encavilhamentos cirurgicos”

médica e cirdrgica da Osteogénese “Artes decorativas” - estimular a cria-
Imperfeita. tividade, e SER CAPAZ.

COMUNICACOES LIVRES sob o tema: Osso fragil - como diagnosticar? como tratar?

Envio de resumos para posters e comunicacdes livres até 10 de outubro

Secretariado: apoi.marketing@gmail.com Tm:+351 93 826 08 77

apoios
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Ingredientes ( 4 pessoas):
1/2 frango assado ou cozido
50g massa fusilli

50g gueijo flamengo ralado
1 cenoura ralada

1 macad reineta ralada

50g rucula

100g alface frisada

MOLHO ROSA
50g molho maionese +30g molho ketchup

Preparagao

- coza a massa fusilli em dgua a ferver com sal por
cerca de 8 minutos;

- lave a alface e ripe pequenos pedacinhos;

- desfie o frango em farripas (o frango deve estar frio);
- misture a maionese com o ketchup de forma a obter
um molho homogéneo;

- envolva todos os ingredientes sem deizar amassar;

- disponha numa travessa as folhas de rucula, para
formaruma “cama” para a salada;

- acompanhe com o molho de maionese

A SUA SAUDE TAMBEM DEPENDE DE S|

SAIBA COMO CALCULAR OPESO IDEAL

Manter um peso adequado é extremamente
importante para as pessoas com Ol.

O excesso de peso é um risco para a saude e contribui
para o aparecimento de uma série de problemas como
sejam a diabetes, a hipertensdo arterial, e as doencas
cardiovasculares de uma maneira geral.

Para além destes problemas, nas pessoas com Ol, o
excesso de peso confribui para que o esqueleto sofra
uma maior sobrecarga, aumentando a probabilidade
de fraturas e deformacdes dsseas.

A melhor maneira de calcular se o seu peso é
adequado é através do Indice de Massa Corporal
(IMC) que relaciona de uma forma direta o peso com
a altura. O IMC na populacdo adulta ronda os 18.5 a
24.9. As pessoas com Ol que tém baixa estatura ou que
tém os seus 0ssos longos encavilhados tém tendéncia
para ter um IMC mais elevado porque a relacdo entre
o peso e a dltura estd alterada, por isso € normal
encontrar valores que rondam os 26 a 27 (um valor que
na populacdo geral indicaria excesso de peso).

Para calcular o IMC use a seguinte formula:
_peso (Kg)
Altura2 (m)

Mantenha uma dieta sauddvel por forma a manter um
organismo sauddvel. Se verificar que tem peso a mais,
é aconselhdvel que consulte um especialista para
discutir o inicio de um programa de controlo de peso.
Serd benéfico para a sua saude que controle o seu
peso e evite engordar. Siga os conselhos do seu médico
para perceber qual o tipo de exercicio fisico mais
recomendado para sie mantenha-o de forma regular.
Fazendo apenas uma ou duas alteracdes na sua
alimentacdo didria, como cortar nos alimentos ricos
em gordura ou acucar, poderd perder peso de forma
sauddvel e gradual.

Mantenha o seu equilibrio, mantenha-se sauddvell

Atfualize a sua quota, receba em casa o
seu cartdo de sécio atualizado

e usufrua dos beneficios com 0s nossos
parceiros sociais.

Estdo isentos do pagamento de quotas
o0s desempregados, pensionistas ou
reformados.

Envie-nos o comprovativo da sua situacdo

para regularizacdo da sua quota.




Osteogenese Imperfeital

COMO AJUDAR A
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1 . Fazer uma encomenda!

Ficha de Socio

Visite a pagina do Facebook “SOLIDARIE-
DADE LOW COST”

Seleccione os produtos que pretende
adquirir e contacte
a APOl em,

a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com NOME OBSERVACOES:

3. Tornar-se Socio!

AO VALOR DA ENCOMENTA

DATA DE NASCIMENTO

ACRESCEM PORTES DE CORREIO

Preencha a ficha a baixo e envie por BIOU CARTAO DO CIDADAO
correio: VALIDADE: ARQIDENT: ____ EPORTADORDE OI?
APOI (Rua Cooperativa a N© CONTRIBUINTE: E FAMILIAR DE PORTADOR DE OI?
Sacavenense, 23 — 1°B; 2685-005 VICRADA OUTRO? QUAL?
vém /
Seieever) CODIGO POSTAL
" TELF. CASA ASSINATURA:
ou por email: TLM
EMAIL
a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com HABILITACOES

Q@uota 1€ /més

APOI - NIB: 0035 0709 O0O00O0 107330 17
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