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Editorial

Um dia alguém escreveu:

"o voluntario é o jovem ou o adulto que, devido a seu interesse pessoal e ao seu espirito civico, dedica
parte do seu tempo, sem remuneracao alguma, a diversas formas de atividades, organizadas ou ndo, de
bem estar social, ou outros campos de intervencdo" (Na¢des Unidas, 2000).

Actualmente nas IPSS trabalham cerca de 25000 voluntérios. Estas pessoas dedicam espontaneamente
parte do seu tempo ao servigo dos outros, sem qualquer tipo de retribuicdo, apenas porque desejam ser
Uteis e querem aplicar os seus conhecimentos a ajudar os outros.

Embora ndo sendo profissionais, estes VOLUNTARIOS sdo extremamente importantes, pois permitem
trazer dinamismo e criatividade as Instituicbes e permitem preencher lacunas de pessoal, mas
principalmente porque tém um carinho e cuidado especial com todos os que necessitam.

A dinamizagdo do voluntariado permite que a propria comunidade se implique mais e participe no seu
préprio desenvolvimento, fomentando assim a sua auto-organizagao.

Vale a pena pensar nisto!

Maria Céu Barreiros
Presidente da APOI
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Preteja=ge me Ver&e

Sendo o nosso Pais privilegiado com temperaturas amenas ao longo de todo o ano, ha que ter
particular ateng¢do a chegada do verdao e com ele a subida acentuada das temperaturas do ar
ambiente.

N&o é demais relembrar que os portadores de Ol sdo pessoas particularmente vulneraveis ao
calor intenso, pelo que nunca é demais relembrar as medidas a adotar para fazer do verdo um
amigo:

1

Aumentar a ingestdo de agua ou sumos de fruta natural sem adigdo de agucar;

1

Evitar o consumo de bebidas alcodlicas;

Nos periodos de maior calor permanecer em ambientes frescos;

1]

1]

Evitar, sempre que possivel, exercicios que exijam esforgos fisicos;

1

Evitar a exposicdo direta ao sol entre as 11 e as 17 horas;

1

Em praias e piscinas, renovar a aplicacao
de protetor solar de 2 em 2 horas e
apos os banhos;

-~

= Fora de casa, utilizar roupa soltg
clara e opaca, cobrindo a maior
parte do corpo, chapéu de
abas largas, 6culos com
protegao contra radiagao UVA
e UVB e utilizar protetor solar
com fator igual ou superior a 30.

-~

# Ao viajar de carro escolha as horas
de menor calor.

L3

As criangas com menos de 6
meses ndo devem ser sujeitas a
exposicao solar pelo que ndo se
aconselha a sua ida a praia.

L3

As criangas com menos de 3
anos deverdo evitar a exposi¢do
direta ao sol;

L

As gravidas deverdo ter cuidados
especiais. Devem observar as recomen- ‘ : /= P
dacbes de hidrataco (ingestdo frequente de U\L E 0
liquidos), bem como evitar a exposi¢do direta ao sol @ (I';-C"' U L. 4
deverdo, igualmente, moderar a atividade fisica; S :

% Em casos especificos devem ser seguidas s recomendagdes do seu médico.

# Para saber mais consulte :
#www.dgs.pt - "Especial Verdo"
ou ligue para a Linha Saude 24 (808 24 24 24).

N O
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Acessibilidade nas zonas balneares portuguesas

.3 (] [}
no ambito do Projecto

“Praia Acessivel, Praia para Todos”

REGIAO HIDROGRAFICA DO NORTE
Caminha

V. Praia de Ancora — costeira — C/ cadeira
anfibia

Caminha — costeira

Forte do Cdo — costeira (1)

Viana do Castelo

Carrego — costeira — C/ cadeira anfibia
Amorosa — costeira — C/ cadeira anfibia
Esposende

Apulia — costeira

Marinhas-Cep3es — costeira — C/ cadeira
anfibia

Pévoade Varzim

Zona Urbana-Norte — costeira

Zona Urbana-Sul | — costeira

Zona Urbana-Sul Il - costeira

Lagoa — costeira

Paimo — costeira

Quido — costeira

Vila do Conde

Mindelo — costeira — C/ cadeira anfibia
Vila Ch3 (Moreird) — costeira — C/ cadeira
anfibia

Frente Urbana-Norte (Sr.2 da Guia) — costeira
Frente Urbana-Sul (Turismo) — costeira
Matosinhos

Pedras do Corgo — costeira

Matosinhos — costeira

Quebrada — costeira

Aterro — costeira

Angeiras-Norte — costeira

Angeiras-Sul — costeira

Agudela — costeira

Cabo do Mundo — costeira

Funtdo — costeira

Lega da Palmeira — costeira

Porto

Homem do Leme — costeira — C/ cadeira
anfibia

Vila Nova de Gaia

Aguda — costeira

Miramar — costeira — C/ cadeira anfibia
Canide-Norte — costeira — C/ cadeira anfibia
Senhor da Pedra — costeira — C/ cadeira
anfibia

Valadares-Sul — costeira

Espinho

Espinho-Baia — costeira — C/ cadeira anfibia
Freixo-de-Espada-a-Cinta

Congida — interior — C/ cadeira anfibia
Macedo de Cavaleiros

Fraga da Pegada-Albufeira do Azibo — interior
— C/ cadeira anfibia

Ribeira-Albufeira do Azibo — interior
Ponte da Barca

Ponte da Barca (Rio Lima) — interior
Marco de Canaveses

Bitetos — interior

Pévoa de Lanhoso

Verim — interior — C/ cadeira anfibia

REGIAO HIDROGRAFICA DO CENTRO
Ovar

Furadouro — costeira

Esmoriz — costeira

Murtosa

Torreira — costeira

Aveiro

S&o Jacinto — costeira — C/ cadeira anfibia
ilhavo

Barra — costeira — C/ cadeira anfibia
Costa Nova — costeira — C/ cadeira anfibia
Vagos

Vagueira — costeira

Aredo — costeira — C/ cadeira anfibia
Mira

Mira — costeira — C/ cadeira anfibia
Cantanhede

Tocha — costeira — C/ cadeira anfibia
Figueira da Foz

Quiaios — costeira

Buarcos — costeira — C/ cadeira anfibia
Torre do Reldgio — costeira

Pombal

Osso da Baleia — costeira — C/ cadeira anfibia
Leiria

Pedrégdo-Centro — costeira — C/ cadeira
anfibia

Marinha Grande

Vieira — costeira — C/ cadeira anfibia
Guarda

Aldeia Vigosa — interior — C/ cadeira anfibia

Arganil

Pomares — interior

Sever do Vouga

Quinta do Barco — interior — C/ cadeira
anfibia

Lousa

Bogueira — interior — C/ cadeira anfibia
Graga — interior

Penela

Lougainha —interior

Géis

Canaveias — interior
Peneda/Pégo Escuro —interior
Coimbra

Palheiros e Zorro —interior
Oliveira Hospital

Avo0 (llha do Picoto) — interior
Seia

Sandomil —interior

Vale de Cambra

Rio Caima-Burgdes — interior

REGIAO HIDROGRAFICA DO ALGARVE
Aljezur

Monte Clérigo — costeira — C/ cadeira anfibia
Vila do Bispo

Salema — costeira — C/ cadeira anfibia

Lagos

Meia Praia — costeira — C/ cadeira anfibia
Luz — costeira — C/ cadeira anfibia

Porto de Més — costeira — C/ cadeira anfibia
Batata — costeira

Portimao

Vau — costeira — C/ cadeira anfibia

Rocha — costeira

Alvor-Nascente (Trés Irm&os) — costeira
Alvor-Poente — costeira — C/ cadeira anfibia
Lagoa

Carvoeiro — costeira

Senhora da Rocha — costeira — C/ cadeira
anfibia

Silves

Barcos/Armagdo de Péra-Nascente — costeira
Praia Grande-Nascente — costeira

Albufeira

Rocha Baixinha-Nascente — costeira — C/
cadeira anfibia

Rocha Baixinha-Poente — costeira — ¢/
Cadeira anfibia

Barranco das Belharucas — costeira

Salga dos — costeira — C/ cadeira anfibia
Manuel Lourengo — costeira

Maria Luisa — costeira — C/ cadeira anfibia
Galé-Leste — costeira

Galé-Oeste — costeira

Olhos d’ Agua — costeira

Oura — costeira

Peneco — costeira

Pescadores — costeira

Loulé

Vilamoura — costeira — C/ cadeira anfibia
Quarteira — costeira — C/ cadeira anfibia
Vale de Lobo — costeira — C/ cadeira anfibia
Garrdo-Poente — costeira

Loulé Velho — costeira

Forte Novo — costeira

Faro

Faro-Mar — costeira — C/ cadeira anfibia
Olhao

Fuzeta-Ria — costeira

Tavira

Barril — costeira — C/ cadeira anfibia

Castro Marim

Praia Verde — costeira — C/ cadeira anfibia
Alagoa/Altura — costeira — C/ cadeira anfibia
Cabego (Retur) — costeira — C/ cadeira anfibia
Vila Real Santo Anténio

Manta Rota — costeira — C/ cadeira anfibia
Lota — costeira — C/ cadeira anfibia

Monte Gordo — costeira — C/ cadeira anfibia
Santo Antonio — costeira — C/ cadeira anfibia
Alcoutim

Pego Fundo — interior — C/ cadeira anfibia



REGIAO HIDROGRAFICA DO TEJO

Caldas da Rainha

Praia do Mar — costeira — C/ cadeira anfibia

Foz do Arelho-Lagoa — costeira

Nazaré

Nazaré — costeira

Peniche

Med3o-Supertubos — costeira — C/ cadeira anfibia
Baleal-Sul — costeira — C/ cadeira anfibia
Lourinha

Areia Branca — costeira — C/ cadeira anfibia
Valmitdo — costeira — C/ cadeira anfibia
Areal-Sul — costeira — C/ cadeira anfibia

Peralta — costeira — C/ cadeira anfibia

Alcobaga

Sdo Martinho do Porto — costeira

Paredes de Vitdria — costeira — C/ cadeira anfibia
Torres Vedras

Santa Rita-Norte — costeira — C/ cadeira anfibia
Centro (Santa Cruz) — costeira — C/ cadeira anfibia
Santa Helena — costeira

Navio — costeira

Santa Cruz-Sul — costeira

Foz do Sizandro — costeira

Mafra

Foz do Lizandro-Mar — costeira — C/ cadeira anfibia
S3o0 Lourengo — costeira — C/ cadeira anfibia
Porto da Calada — costeira

Algodio — costeira

Sintra

Adraga — costeira — C/ cadeira anfibia

Mag3ds — costeira — C/ cadeira anfibia

Cascais

Poga — costeira

Tamariz — costeira — C/ cadeira anfibia
Conceigdo — costeira — C/ cadeira anfibia
Carcavelos — costeira — C/ cadeira anfibia
Almada

Tarquinio Paraiso — costeira

Castanheira de Péra

Pogo Corga — interior

Guarda

Valhelhas — interior

Magao

Carvoeiro (Magdo) — interior — C/ cadeira anfibia
Pedrégao Grande

Mosteiré — interior

Proenca-a-Nova

Aldeia Ruiva — interior

Gaviao

Quinta do Alamal — interior — C/ cadeira anfibia
Abrantes

Aldeia do Mato — interior

Serta

Troviscal —interior

Ribeira Grandel —interior

Pampilhosa da Serra

Janeiro de Baixo — interior

Pampilhosa de Serra — interior

REGIAO HIDROGRAFICA DO ALENTEJO

Sesimbra

Ouro — costeira — C/ cadeira anfibia
Setubal

Figueirinha — costeira — C/ cadeira anfibia
Grandola

Comporta — costeira — C/ cadeira anfibia e canadianas anfibias
Trdia-Mar — costeira

Pego — costeira

Carvalhal — costeira

Melides — costeira

Santiago do Cacém

Costa de Santo André — costeira — C/ cadeira anfibia

Sines

Vasco da Gama — costeira — C/ cadeira anfibia

Sdo Torpes — costeira

Odemira

Praia das Furnas — costeira — C/ cadeira anfibia

Carvalhal — costeira

Zambujeira do Mar — costeira

Mértola

Albufeira da Tapada Grande — interior — C/ cadeira anfibia

REGIAO AUTONOMA DOS ACORES

SAO MIGUEL:

Ponta Delgada

Milicias — costeira — C/ cadeira anfibia

Pogos de Sdo Vicente Ferreira — costeira

Lagoa

Zona Balnear da Lagoa — costeira — C/ cadeira anfibia
Vila Franca Campo

Vinha da Areia — costeira — C/ cadeira anfibia
Povoagdo

Praia do Fogo (Ribeira Quente) — costeira — C/ cadeira anfibia
Ribeira Grande

Areal de Santa Bérbara — costeira

Praia dos Moinhos — costeira

Zona Balnear das Pogas da Ribeira Grande — costeira — C/
dispositivo mecdnico p/ acesso a piscina

SANTA MARIA:

Vila do Porto

Anjos — costeira — C/ cadeira anfibia

TERCEIRA:

Angra do Heroismo

Prainha — costeira — C/ cadeira anfibia

Praia da Vitéria

Zona Balnear dos Biscoitos — costeira — C/ cadeira anfibia
Porto Martins — costeira — C/ cadeira anfibia

Grande — costeira — C/ cadeira anfibia

FAIAL

Horta

Porto Pim — costeira — C/ cadeira anfibia

GRACIOSA:

Santa Cruz da Graciosa

Praia (S.-Mateus) — costeira

REGIAO AUTONOMA DA MADEIRA
MADEIRA:

Santana

Ribeira do Faial — costeira

Santa Cruz

Palmeiras — costeira

Calheta

Calheta — costeira — C/ cadeira anfibia
Funchal

Clube Naval do Funchal — costeira — C/ dispositivo mecénico p/
acesso a piscina

Complexo Balnear de Ponta Gorda-Pogas do Governador — costeira

— C/ dispositivo mecdnico para acesso a piscina
Formosa — costeira — C/ cadeira anfibia

PORTO SANTO:

Porto Santo

Fontinha — costeira — C/ cadeira anfibia

N



ega de Mas!

Como dei passos de gigante na minha vida
e tu podes dar também

S
A
/ DESAFIO-TE A

OLHARES-ME NOS
OLHOS E DIZERES-ME
QUE NAO ES
CAPAZ.

‘nascente

Quando nasci, poucos acreditaram na minha sobrevivéncia. Mas aprendi
aenfrentar as contrariedades e transformei-me numa pessoa bem-sucedida
e feliz. Ndo ha nenhuma desculpa que teimpega de seres aquilo que quiseres.
Ja chega de mas. Viver plenamente, agora, sé depende de ti.



Sean Stephenson é um dos oradores motivacionais mais mediaticos em
todo o mundo, e o seu livro tem sido elogiado pelos maiores meios de
comunicagao dos EUA.

O autor de Chega de Mas! ja apareceu em programas e jornais como
Oprah Show, CNN, Discovery Channel, CBS News, The New York Times
Washington Post, entre muitos outros que nao ficaram indiferentes a
forca de vida de Sean.

Felizmente ainda existem histdrias inspiradoras como as de Sean
Stephenson para dar, em tempos dificeis, forca para superarmos
obstaculos e motivacdo para seguirmos em frente. Pois se Sean nao
desistiu, quem somos nds para virar as costas a mais pequena adversidade.
Autor de Chega de Mas! Como Dei Passos de Gigante na Minha Vida e Tu
Podes dar Também , a venda a partir de 21 de junho (14,99¢€), Sean quis,
com este livro, partilhar a sua experiéncia de vida. Uma vida que ndo deixa
ninguém indiferente.

Sean Stephenson nasceu com osteogénese imperfeita, e os médicos nao
acreditavam que sobrevivesse. Até aos 18 anos, Sean sofreu mais de 200
fraturas e cresceu apenas até aos go cm. Como consequéncia, ficou
confinado permanentemente a uma cadeira de rodas. Apesar dos desafios
que teve de enfrentar, o modo como Sean escolheu viver a sua vida tem
inspirado milhdes de pessoas por todo o mundo, incluindo o famoso autor e
orador americano Anthony Robbins, o empresario Richard Branson, o
antigo presidente dos EUA Bill Clinton.

Licenciado em Ciéncia Politica, trabalhou com congressistas e governadores, e estagiou na Casa Branca durante a
presidéncia de Bill Clinton. Decidiu depois partilhar a sua vontade de viver com os outros, e iniciou uma carreira como
orador motivacional, tendo viajado por varios paises e realizado palestras em escolas, empresas, hospitais e prisdes.
Trabalha como psicoterapeuta no campo da motivacdo e autoestima, e é formado em Programacdo Neurolinguistica e
doutorado em Hipnoterapia Clinica.

Chega de Mas! ndo s6 apresenta a incrivel histéria de vida de Sean Stephenson, como ensina o que é necessario
para ultrapassarmos os percalcos da vida, esquecer as desculpas e insegurancas, e alcangar uma vida de éxito.

«Quando nasci, poucos acreditaram na minha sobrevivéncia. Mas aprendi a enfrentar as contrariedades e
transformei-me numa pessoa bem-sucedida e feliz. Nao ha nenhuma desculpa que te impeca de seres aquilo
que quiseres. Ja chega de mas. Viver plenamente, agora, sé depende de ti.»

«Gostava de poder voltar atras no tempo, para abracar aquele menino que chorava sozinho na sala de Biologia
e dizer-lhe que um dia ele atrairia algumas das mulheres mais bonitas, mais talentosas e mais carinhosas do
planeta. Infelizmente, o mais provavel seria ele nao acreditar em mim. Tinha demasiados MAS. Aprendi que
quando as pessoas se escondem atras das suas limitagdes, ndao véem mais nada. E por isso que embarquei
numa corrida sem fim para ajudar as pessoas a despertarem — nem que tenha de as sacudir, s6 para lhes
provar que sdo capazes de ultrapassar todo e qualquer obstaculo que lhes surja na vida. Lamentavelmente,
por vezes é quase impossivel combater a mais poderosa for¢a negativa do mundo: o tamanho do MAS de uma
pessoa!

Fui a 47 Estados e seis paises, e todos os anos encontro-me com milhares de pessoas. Eis o que aprendi: a
Unica coisa que alguma vez nos impede de termos aquilo que queremos na vida é o tamanho do nosso MAS. O
nosso MAS é aquela desculpa confortavel em que nos apoiamos, sempre que queremos desistir, quando
achamos que ja nao podemos fazer mais nada para resolver os nossos desafios, alcancar os nossos objetivos
ou emendar os nossos erros. Parece-vos familiar?»

Se quiser entrar em contacto com Sean Stephenson, envie um e-mail para: sean@timetostand.com.

Na internet sdo inUmeras as referéncias ao autor de Chega de Mas!. Aqui deixamos apenas alguns dos links para
videos onde pode conhecer melhor Sean, e comprovar que a forca de vontade e o gosto pela vida pode mover
montanhas.

. www.youtube.com/watch?v=-HlqufxrUks&feature=relmfud
. ww.youtube.com/watch?v=qJ-LPLECebY

. www.youtube.com/watch?v=mo6jUXEpECI&feature=relmfu
. www.youtube.com/watch?v=foOsOK RygM&feature=relmfu

N O
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A lutar pela Ol

SER SOLIDARIO...

... receber mais do que o que se da!

SEJA SOLIDARIO, SEJA VOLUNTARIO
A APOI PRECISA DE $I

Ajude a fazer crescer este projeto!

Saiba como em a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com
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eLiving with OlI, the impact of Ol on families
eParenting and parenthood

*Relationships and sexuality

<Achieving a positive self image

*Work related issues

eLanguage and disability

*Issues for adults

«Influence of childhood experiences
*Euphoria and Ol — true or not?

*Quality of life

*Experiences across cultures

Effects on non-affected siblings

Registration:
office@oife.org *Psychosocial support from the Ol community

*Wishing for the future — what research is still
Needed?

CONGRESS CENTER: NOVOTEL LISBOA
Av José Malhoa, 10 - Lisboa (Portugal)

Kindly supported by: E N ¥ EURORDIS

\;v Rare Diseases Europe
Ministério da Solidariedade e da Seguranga Socid
Instituto Nacional para a Reablitacéo. |P.

j fi iad | ‘
e manciamenta do R, 17 5 ONG ) NOVARTIS

NOVOTEL

Faculdade da Psicologia



A APOIl vai acolher em Lisboa
| Encontro Internacional
sobre os Aspectos Psicosociais na Ol

Embora os impactos da Osteogénese Imperfeita
sobre os individuos e suas familias dependam
maioritariamente do tipo de gravidade da doenca e
consequentemente do grau de dependéncia, espera-
se que a maioria dos portadores de Ol, tenham
limitagdes importantes nas actividades de rotina
diarias e que isso possa influenciar o seu
desenvolvimento social e emocional.

O lidar constantemente com a dor, o medo das
fraturas e o estigma associado a aparéncia fisica sdo
muitos dos fatores que podem contribuir para uma
maior inadaptacao e integragdo social.

A Osteogénese Imperfeita é uma deficiéncia
clinicamente grave, crdnica, cujos efeitos fisicos,
emocionais e sociais sdo multifacetados e que vao
muito além do diagndstico inicial. Como quaisquer
outros doentes, as pessoas com Ol também estdo
expostas as doencas relacionadas com os
“Stressores” normais  do dia-a-dia, mas
concomitantemente enfrentam o enorme desafio de
tentar aprender a lidar com a sua deficiéncia e a gerir
as suas dificuldades, enquanto a sua estrutura fisica
sofre um processo de crescente desenvolvimento
(frequentemente negativo).

Multiplas associacoes de doentes tém feito referéncia
aos potenciais problemas psicossociais que o0s
portadores da doenca e as familias podem ter de

enfrentar quando se confrontam com a deficiéncia.

Vdrias questdes se destacam: as dificuldades em lidar
e abracar um bebé que se pode fraturar, o equilibrio
adequado entre o estimulo e risco no
desenvolvimento das capacidades funcionais da
crianga; o confronto com a deficiéncia e as
consequéncias emocionais e sociais de criancas e
adolescentes; a necessaria  adaptacdo  das
expectativas sociais e profissionais. No entanto, ao
contrario de outras doengas cronicas e deficiéncias,
no caso da Osteogénese Imperfeita, estas questdes
emocionais e sociais e as preocupagdes raramente
tém sido traduzidas para pesquisa ou para estudos
empiricos.

Ao pesquisar a literatura relacionada com este tema,
foram encontrados muito poucos estudos abordando
0s aspectos sociais, emocionais e cognitivos na Ol.

Os resultados destes estudos sdo semelhantes aos
resultados de outros no campo da psicologia da saude
e da psicologia pediatrica, concluindo que pacientes e
familiares tendem a adaptar-se e que a doenca
cronica ou deficiéncia ndo esta necessariamente
relacionada com perturbagdes psicoldgicas ou
mentais. No entanto, a forma como os doentes e as
familias lidam com o stress provocado pela doenca /
deficiéncia tem sido associado a resultados de saude,
qualidade de vida, adesdo e ajuste psicossocial.

N g

Apesar da sua actividade recente, a APOI tem desenvolvido todos os esfor¢os no sentido de promover a
divulgacdo da doenca e incentivar a investigacdo por parte de profissionais de saude, de educagao ou do sector
social. Nesse sentido, e para compreender melhor os problemas psico-sociais relacionados com a O,
frequentemente responsaveis pelos deficits de integracdo social e laboral, o Gabinete de Consultoria em Ol da
APOI, em colaboracdo com a Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa, iniciaram em Setembro de
2011 uma investigagao internacional sob o signo "RESEARCH STUDY ON PSICOSSOCIAL ISSUES ON OI”.

O primeiro anuncio desta investiga¢do foi feito em Outubro 2011 durante o encontro de representantes da OIFE
(Osteogenesis Imperfecta Federation Europe), com tdo grande recetividade por parte das Associagdes
internacionais que fez nascer a ideia da realizacdo do "I International Meeting on Psycho-social Aspects of Ol”.
Desta forma a APOI propss-se organizar em Portugal esta actividade, sob a forma de “Encontro Tematico”
Internacional, que permitira juntar pela primeira vez doentes e familias com especialistas de todo o mundo das
areas da psicologia, sociologia e do sector social, para trocarem experiéncias e discutirem estratégias de
intervencdo que permitam uma melhor integracdo social, laboral, escolar e familiar dos portadores de Ol e das
suas familias) Ressalva-se que a organizagdo deste evento, este ano, no nosso Pais se reveste de particular
importancia para a divulgacdo da investigacdo atras descrita que esta nesta fase a recrutar investigadores e
colaboradores internacionais e permitird em simultaneo dar visibilidade ao nosso Pais e as actividades da APOI
pois decorrera em simultaneo o “Encontro Anual de Delegados da OIFE”, Federacdo na qual a APOI esta filiada.
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De toda a revisao feita, nem um Unico estudo foi
encontrado na literatura que vise a compreensio
destes fendmenos em portadores de Ol e nas suas
familias.

Neste sentido, a investigacdo e discussdo que se
pretende lancar a nivel internacional tratara e
procurard encontrar respostas para temas como:
qualidade de vida em criancas e adultos com Ol; a
auto-estima em criancas e adultos com Of;
identificacdo de estratégias de coping em criancas e
adultos com OI; relacionar estratégias de coping, auto-
estima e qualidade de vida.

Para promover uma melhor compreensao e orientagao
acerca destes temas o evento que pretendemos
realizar em Portugal, "I International Meeting on
Psycho-social Aspects on OlI”, trard ainda a debate
outras questoes do dia-a-dia como sejam:

sLiving with OlI, the impact of Ol on families

*Parenting and parenthood

Taco van Welzenis
M Céu Barreiros
Carina Svenheden
Simona Paveri

*Relationships and sexuality

*Achieving a positive self image

*Work related issues

eLanguage and disability

eIssues for adults

«Influence of childhood experiences

*Euphoria and Ol — true or not?

*Quality of life

*Experiences across cultures

«Effects on non-affected siblings

*Psychosocial support from the Ol community
*Wishing for the future — what research is still
Needed?

Com esta actividade a APOI e a OIFE pretendem obter
uma melhor compreensdo dos problemas psicoldgicos

dos doentes com Ol e contribuir para o desenvolvimento
de programas de apoio eficazes na (re)integracdo destes

doentes e das suas familias.

Luisa Barros

Margarida Custodio dos Santos
Claire Hil

Therese Stutz-Steiger

Katerina Kavalidou

Alessandra Ciliberti

Maria Barbero & Blanca Ostarek
Anne-Miek Vroom

Philip, Izak & Ly-Mari Marais
Inger-Lise Andresen

Ingunn Westerheim

Arjan Harsevoort

Rebecca Maskos

Catherine Potterton

Carmen Almazan & Blanca Ostarek

Portugal
Portugal

United Kingdom
Switzerland
Australia

Italy

Spain

The Netherlands
South-Africa
Norway
Norway
Netherlands
Germany
United Kingdom
Spain

Psicélogos, médicos, assistentes sociais, enfermeiros, professores e educadores. Portadores de Ol e suas familias e

todos os interessados em Osteogénese Imperfeita

Este Encontro resulta de uma parceria entre a APOIl e a OIFE, com o apoio de outros parceiros como o Insituto

Nacional da Reabilitagdo, a EURORDIS, a Novartis, a Associacao Alema de Ol e o Novotel Lisboa .
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LOCAL DO CONGRESSO

NOVOTEL

HOTELS

O Encontro “Fragile Bones, Unbreakable Spirit?” vai realizar-se no NOVOTEL
LISBOA***%*

O Hotel esta localizado a apenas 7 Km, na Av José Malhoa (junto a Praga de
Espanha). Localizado a apenas 10 e 5 minutos, a pé, do Jardim Zooldgico e da
Fundagdo Calouste Gulbenkian respetivamente Provido de diversos transportes
publicos permite-lhe chegar ao centro histérico da cidade em apenas 10
min..Totalmente renovado, é ideal para férias em familia e viagens de negdcios,
dispondo de 10 amplas salas de reunido 7 com luz natural.

INTERNET WiFi gratuita em todo o edificio

ATE DEPOIS

INSCRICAO 15 SETEMBRO 15 SETEMBRO

PARTICIPANTE:
-Sessoes

- Pasta com documentacéo
- Rececdo (26 Out)

- Jantar abertura (26 Out) 115€ 135€
- Almogo ( 27 Out)

- Citytour e jantar convivio (27 Out)
-Coffee-breaks (27 e 28 Out)

ACOMPANHANTE:
- Rececdo (26 Out)

- Jantar abertura (26 Out)

- Almogo ( 27 Out) 78.50€ 90€
- Citytour e jantar convivio (27 Out)

INSCRICOES POR EMAIL PARA: PAGAMENTOS POR
office@oife.org ou TRANSFERENCIA BANCARIA:

aposteoqeneselmperfelta@qmall .com Por fav_or utilize as seguintes coordenadas
- - -  ~ " - . bancérias:

- Envie-nos o boletim de inscri¢cdo para o “1st International Meeting

on psychosocial aspects of Ol “Fragile Bones, Unbreakable Spirit?”.

-A sua inscri¢do s6 sera efectuada ap6s confirmagdo do pagamento

— Se nao receber confirmagdo apés uma semana por favor contacte

office@oife.org ou a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com

Banco: Caixa Geral de Depésitos
Conta: APOI-OIFE

IBAN: PT50 0035 0709 00000364 530 52
BIC: CGDIPTPL

12



RESERVAS DE QUARTOS

A Comissdao Organizadora reservou vdrios quartos, em varios hotéis por forma a diversificar a oferta e assegurar um

numero suficiente de quartos adaptados a pessoas com mobilidade reduzida. Os hotéis sdo todos muito perto uns dos
outros, como se observa no mapa anexo.

A tabela de pregos e condi¢es de cada hotel encontram-se na pdagina anexa.

As datas para as quais cada hotel assegura estes pregos e reservas também estdo descritas na tabela. Apds esta data as
reservas ficaram sujeitas a outras tarifas e a disponibilidade do hotel. A reserva de quartos sera feita por ordem de
chegada das inscrigdes.

Importa ressalvar que o preco da inscricio NAO INCLUI alojamento. Se necessitar de reservar quarto por favor entre em
contacto com a organizagao local em a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com para ter acesso ao formulario de reserva do
hotel que mais lhe convém.

A reserva é garantida através da apresenta¢do dos dados do cartdo de crédito, sendo o pagamento feito directamente
no hotel no momento da saida.
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NOVOTEL LISBOA - 4* Visit:

Adress - Av José Malhoa http://www.novotel.com/pt/hotel-0784-novotel-

Phone 0035 217 244 800 lisboafindex.shtml

SINGLE ROOM 75€ Breakfast included

DOBLE ROOM 80€ Breakfast included

Room medium size; confortable; Double bed; free space all around

NUMBER OF ADAPTED ROOMS 3
the bed; bathtub with sanitary chair

Room booking with this prices is possible until September 28
Please fill the form (all entries needed) and send it to the organization with your registration to the Topical Meeting. Your room
reservation will be confirmed . If you don’t receive an email confirming your hotel registration, please contact the organization

HOTEL ACORES LISBOA - 4* Visit:
Adress - Av Columbano Bordalo Pinheiro, 3 http://pt.hotelacoreslisboa.com/
Phone 00351 217 222 920

SINGLE ROOM 74 € Breakfast included

DOBLE ROOM 83 € Breakfast included

Room medium size; comfortable; Double bed; free space all around
NUMBER OF ADAPTED ROOMS 2 the bed; shower straight with bars on the wall; needs portable
sanitary chair

Room booking with this prices is possible until September 3
Please fill the form (all entries needed) and send it to the organization with your registration to the Topical Meeting. Your room
reservation will be confirmed . If you don’t receive an email confirming your hotel registration, please contact the organization

SANA MALHOA HOTEL - 4* Visit:

Adress - Av José Malhoa http://www.malhoa.sanahotels.com/pt/
Phone 0035 210 061 800
SINGLE ROOM 74 € Breakfast included

DOBLE ROOM 84 € Breakfast included

Very few adaptations in the bathroom, bathtub with no

NUMBER OF ADAPTED ROOMS 1 .
adaptations

Room booking with this prices is possible until October 1
Please fill the form (all entries needed) and send it to the organization with your registration to the Topical Meeting. Your room
reservation will be confirmed . If you don’t receive an email confirming your hotel registration, please contact the organization

HOTEL IBIS MALHOA —-24* Visit:
Adress - Av José Malhoa http://www.ibishotel.com/pt/hotel-1668-ibis-
Phone 00351 217 235 698 lishoa-jose-malhoa/index.shtmi

SINGLE ROOM 52€ Breakfast included
DOBLE ROOM 55€ Breakfast included

Room small but comfortable; Double bed; free space on
NUMBER OF ADAPTED ROOMS 6 one side of the bed; shower straight with chair on the wall
and plenty of bars on the wall

Room booking with this prices is possible until September 30
Please fill the form (all entries needed) and send it to the organization with your registration to the Topical Meeting. Your room
reservation will be confirmed . If you don’t receive an email confirming your hotel registration, please contact the organization

REAL PARQUE HOTEL - 4* Visit:
Adress - Avenida Luis Bivar, 67 www.realhotelsgroup.com
Phone 0035 213 199 000
SINGLE ROOM 70€ Breakfast included

DOBLE ROOM 80€ Breakfast included

Room medium size; confortable; Double bed; free space all
NUMBER OF ADAPTED ROOMS 6 around the bed; bathtub with sanitary board, bars on the toilet
and lavatory

Room booking with this prices is possible until October 1
Please fill the form (all entries needed) and send it to the organization with your registration to the Topical Meeting. Your room

reservation will be confirmed . If you don’t receive an email confirming your hotel registration, please contact the organization



A APOI congratula-se com a eleicao de um
representante portugués para o mais alto cargo da
European Federation of National Associations of
Orthopaedics and Traumatology (EFORT), que reflete o
reconhecimento do trabalho cientifico desenvolvido e de
uma carreira de dedicagao.

O Dr Manuel Cassiano Neves, eleito durante este ano
como Vice-Presidente da EFORT, tomara posse do cargo
de Presidente durante o 14° Congresso da EFORT, que
ira ser realizado na Turquia, em Junho de 2013.

Teve lugar a 26 de Maio, em Lisboa, o 9° Encontro
Nacional da Associacdo Portuguesa de
Neurofibromatose (APNF), uma doenca rara de origem
genética que, tal como a Ol, pode afectar as pessoas de
forma muito heterogénea.

A Presidente da APOI, M Céu Barreiros, foi convidada a
estar presente e fazer uma palestra acerca das vivéncias
e crescimento da nossa Associagdo.

A APNF esta de parabéns pela iniciativa que promove a
partilha de experiencias e intercambio de informacdo

entre Associa¢cbes com objetivos comuns.
Orgulhamo-nos que caminhe ao nosso lado para
promover a melhoria dos cuidados de saude aos
portadores de Ol e fazemos votos de muito sucesso para
0 NOVo cargo.
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VOCE PODE AJUDAR!
O Toke a chegar ao GUINESS

O Toke Wiinberg é um rapazinho dinamarqués de
11 anos, que tem um lago que o une a todos nds,
tem OI.

Tal como todos os meninos da sua idade o Toke é
muito vivo e dinamico.

O Toke é dono da maior colecdo de postais da
Dinamarca, cerca de 30 000, mas o seu sonho é ser
o maior coleccionador de postais de todo o mundo.

Vocé pode enviar-lhe um postal da sua cidade,
aldeia ou localidade e ajudd-lo a atingir este
objetivo i

Pode também enviar diretamente para a APOI Toke Wiinberg
que nds encarregar-nos-emos de os fazer chegar Hemmegardsvej 15
atéele 5863 Ferritslev

OBRIGADO!! Denmark

o
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FEDRA
NOVOS CORPOS SOCIAIS
APOl assume o cargo de

Secretario da Direcao

A FEDRA (Federacdo de Doencas Raras de Portugal) foi
constituida a 13 de Fevereiro de 2008 e encontra-se
integrada no projecto europeu para as doencgas raras —

Eurordis. Tendo como principal objectivo, Nowvas
representar as diversas associacdes de doentes .

raros do pais, a FEDRA actua fundamentalmente a oportumdades,
nivel da Administracdo Publica, no que toca as

politicas referentes as doencas raras. Novas

A APOI orgulha-se de integrar os corpos sociais da nova responsqbilidqdes

APOI ja é IP$$

Direccdo da FEDRA, eleitos a 26 de Margo do corrente
ano, estando representada pela Vice-Presidente M. Céu
Ramalhete, que assumiu o cargo de Secretdria da
Direccao da FEDRA.

Inscricdo n2 ©5/12 , fls 139 e 140,
do livro n? 2 das Instituiges com
fins de sadde, de 28-02-20i1
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Novas regras para transporte ndo urgente
de doentes - acesso, tipologia, encargos e
Informacao para profissionais

O Servico Nacional de Saude (SNS) ditou novas regras para o transporte ndo urgente de

doentes.

Em vigor a partir de 1 de junho de 2012, o transporte passa a ser assegurado, mediante
prescricdo médica justificada pela situacdo clinica do doente e de acordo com a sua

condicdo econdmica, nos seguintes termos:

- Insuficiéncia econédmica (sem qualquer encargo para
o utente):
Rendimento médio mensal até 628,83 euros e uma
situacdo clinica que justifique o transporte (abrange
membros dependentes do respetivo agregado familiar)
- Incapacidade igual ou superior a 60%, desde
que o transporte se destine a realizagdo de
cuidados originados pela incapacidade e/ou;
- Condigdo clinica incapacitante, resultante de
sequelas motoras de doencgas vasculares;
- transplantados quando houver indicagdo da
entidade  hospitalar  responsavel pela
transplantacdo;
- insuficiéncia cardiaca e respiratéria grave;
- perturbacgdes visuais graves;
- doenga do foro ortopédico;
- doenga neuromuscular de origem genética
ou adquirida;
- patologia do foro psiquiatrico;
- doengas do foro oncoldgico;
- queimaduras;
- gravidez de risco;
- doenga infecto contagiosa que implique risco
para a saude publica
- e insuficiéncia renal crénica

- e/ou necessidade de técnicas de fisiatria,
durante um periodo mdaximo de 120 dias, sem
prejuizo de poder ser reconhecida a extensao
desse periodo, em situacbes devidamente
justificadas pelo médico assistente,
previamente avaliadas e autorizadas, caso a
caso, pelos drgaos de gestdao das entidades do
SNS responsdveis pelo pagamento dos encargos
- e/ou outras situagdes clinicas que justifiquem
a necessidade de transporte ndo urgente.

Sem insuficiéncia econémica (com encargo parcial para

o utente):

Cuidados de saude de forma prolongada e continuada
- Doentes renais crénicos (pelo menos 8
deslocacdes em 30 dias);
- Reabilitagdo em fase aguda (maximo de 120
dias e, pelos menos, 8 deslocacbes em 30 dias);
- Noutras situa¢Oes clinicas justificadas pelo
médico assistente, avaliadas e autorizadas pela
entidade do SNS responsdvel pelo pagamento
dos encargos (pelo menos 8 deslocagdes em 30
dias);
- Doentes oncoldgicos (sem limite de
deslocag¢des mensais).

Nestas deslocagbes, o SNS suporta o custo de
transporte, com o pagamento minimo, pelo utente, de
um valor Unico por trajeto, o qual nunca ultrapassara o
pagamento maximo de 30 euros/més, em:

- Ambulancia - 3 euros até 50 km (11,8% do custo real) +
0,15 euros por cada quildmetro adicional;

- Veiculo de transporte simples de doentes (VTSD) - 2
euros até 50 km (11,4% do custo real) + 0,10 euros por
cada quilémetro adicional.

Em regra, o transporte é efetuado em veiculo de
transporte simples de doentes (VTSD), excepto na
situacdo clinica incapacitante do utente acamado,
necessitado de transporte em isolamento, em cadeira



de rodas por se encontrar impossibilitado de assegurar
a marcha de forma auténoma, com dificuldade de
orientagdo e ou inconveniéncia de locomogdo na via
publica e de modo proprio, devendo nestes casos o
transporte ser efetuado em ambulancia.

Considera-se transporte nao urgente o transporte de
doentes associado a realizagdo de uma prestagdo de
salide e cuja origem ou destino sejam os
estabelecimentos e servigos que integram o SNS ou as
entidades de natureza privada ou social com acordo,
contrato ou convengdo para a prestagao de cuidados
de saude, nas seguintes condigdes:

- Consultas, internamento ou cirurgia de ambulatério;

- Tratamentos ou exames complementares de
diagndstico e terapéutica;

- Transporte do doente apds a alta de internamento,
com prévia prescrigdo médica;

- Transporte do doente apds a alta de urgéncia, com
prévia prescrigdo médica.

O utente a quem seja reconhecido o direito ao
transporte, através de prévia prescricdo médica, pode

beneficiar da presenga de um acompanhante sempre
que o médico justifigue a sua necessidade,
nomeadamente nas seguintes situacdes:

- Beneficidrio do subsidio por “assisténcia permanente
de terceira pessoa”;

- Idade inferior a 18 anos;

- Debilidade mental profunda;

- Problemas cognitivos graves;

- Surdez total;

- Défice de visdo significativo superior a 80%, ainda que
“com ajudas técnicas”.

Ficam excluidos deste transporte ndo urgente os
doentes vitimas de doencgas profissionais ou acidentes
de trabalho, os beneficiarios de subsistemas de saude,
os transferidos entre estabelecimentos e servigos do
SNS de doente internado e as consultas de submissdo a
juntas médicas.

Continua isento o transporte urgente/emergente de
doentes, nas condi¢gdes da triagem de Manchester
(cores vermelha, laranja, amarela - a confirmar pelo
médico do Servigo de Urgéncia) e noutros servigos, que
ndao disponham ou ndo utilizem este sistema de
triagem.

ENCARGOS SUPORTADOS PELO SNS COM O TRANSPORTE DE DOENTES

1. TRANSPORTE NAO URGENTE DE DOENTES (COM PRESCRICAO MEDICA) - a partir de 01.06.12

Com
insuficiéncia
econdmica

Sam

insuficiéncia
econdmica

Rendimento medio mensal ate €628,83 e uma situacao clinica que justifique o transporte

(abrange membros dependentes do respetivo agregado familiar)

» Cuidados do sadde de forma prolongada o continuada:
¥ Doontes renais cronicos (pelo monos 8 doslocagtes om 30 dias)
¥ Roabilitacao om fase aguda (max. de 120 dias o, pelo menos, 8 deslocagies om 30 dias)
¥ Noutras situagdes clinicas justificadas pelo meédico assistente, avaliadas e autorizadas pela
entidade do SHS responsavel polos encargos (pelo menos 8 doslocagfios om 30 dias)
¥ Doontes oncoldgicos (sem limite do deslocagtes mensais)

-.nestas deslocagoes o SMS suporta o custo de transporte, com o pagamento minime pelo utente
de um valor dnico por trajeto, o qual nunca ultrapassara um pagamento maximo de €30/més, em:
— ambulancia: €3 atd 50 km (11,8% do custo real) + €0,15/km adicional

— viatura transporte simples de doentes: €2 até 50 km (11,4% do custo real) + €0,10/km adicional

Em regra, o transporte & efectuado em viatura de transporte simples de doentes (VTSD), excepto na

situacao clinica incapacitante do utente acamado, necessitado de transporte em isolamento, em cadeira de
rodas por se encontrar impossibilitado de assegurar a marcha de forma autonoma, com dificuldade de
orientagao e ou inconveniéncia de locomogao na via publica e de modo proprio, devendo nestes casos o

transporte ser efetuado em ambulancia.

lsento
para o utente

2. TRANSPORTE URGENTE E EMERGENTE DE DOENTES, nas condigoes da triagem de

Manchester (cores vermelha, laranja, amarela - a confirmar pelo medico do Servigo de

Urgéncia) e noutros servicos, que nao disponham ou nao utilizem este sistema de triagem.
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Ciéncia e Investigacdo

6,6 milhdes milhdes de ddlares, é o valor da verba
concedida pelo National Institute of Health nos Estados
unidos da América para investigagdo na Osteogénese
Imperfeita. Investigadores do Baylor College of
Medicine (BCM), em colaboracdo com a Universidade
da California - Los Angeles (UCLA) e a Universidade de
Washington, em Seattle irdo estudar formas de
osteogénese imperfeita recentemente identificadas.

"Ha toda uma nova classe de osteogénese imperfeita que
precisamos estudar para compreender, na perspectiva
bioquimica e humana, como é causada a doeng¢a", afirma
o Dr. Brendan Lee, professor de genética humana e
molecular do BCM e investigador principal destes
estudos. O Dr. Lee também é Diretor
do Centro de Displasias Esqueléticas no Hospital
Pediatrico do Texas e investigador do Howard Hughes
Medical Institute.

“Sabemos desde 2006 que existem outras causas
genéticas de Ol, para além das mutagées do coldgeno
tipo I. Agora precisamos perceber qual o mecanismo pelo
qual causam a doenca dssea e se isso nos pode levar a
isso pode encaminhar para abordagens terapéuticas
mais dirigidas", explicou.

Trabalhos de pesquisa recentes, realizados pela primeira
vez no laboratdrio do Dr. Lee e seguidos depois por
outros investigadores, identificaram seis novos genes
associados a formas de Osteogénese Imperfeita para os
quais ainda ndo havia explicacdo.

"Estamos muito entusiasmados com esta nova pesquisa
porque ela pode vir a dar resposta a "qual é o mecanismo
comum a que todas estas mutagées diferentes levam a
uma mesma manifestacdo clinica e”, sequndo o Dr Lee,
“eventualmente levar, também a uma solu¢do comum®.

Segundo o Dr. Lee, algumas das abordagens actuais
para tratamento de Ol, tais como os bifosfonatos, tém
tido resultados positivos, mas ndo resolvem o problema
subjacente. "Uma parte do novo estudo incluird a
compreensdo dos varios aspectos genéticos e bioquimicos
da Ol e outra parte da pesquisa usard técnicas especificas
para identificar novos genes e outra ainda vai testar
possiveis terapias”, explicou ele.

Os Drs. Deborah Krakow e Don Cohn da UCLA e Dr.
David Eyre, da Universidade de Washington irdo juntar-
se a esta equipa que durante os proximos cinco anos
procurara trazer mais respostas para todos nos.

In Breakthrough, 2012, Vol37 n®1, pdg 12
Osteogenesis Imperfecta Foundation
Traduzido e adaptado por M Céu Barreiros - APOI

INFORMACAO

Quotas de Socio

Ja estdo a pagamento as quotas de 2012.
O valor da quota de sdcio actualizado na ultima Assembleia Geral de
Sdcios entrou em vigor a partir do dia 1 de Janeiro de 2012

1€/ més

Pagamento por depésito direto ou transferéncia bancaria para a conta da APOI:

NIB: 0035 0709 00000 107330 17

Caixa Geral de Depdsitos

Atualize a sua quota, receba em casa o seu cartdo de socio atualizado e usufrua dos beneficios com os

NOSSOS parceiros sociais

Os sécios menores estao isentos do pagamento de guota até atingirem os 18 anos.

§219



Muito mais do que um projeto escolar

Dia 17 de Abril de 2012 )

apoi )

o CUDIRADL  associacio partuguesa de
steogenese imperfeita

SESSAO ESCLARECIMENTO

FNESE IMPERFEITA

“Ossos de vidro, Espirito Inquebravel”

Sendo aluna do 122 ano de Biologia, o meu grupo
precisou de desenvolver um projeto relacionado com as
matérias lecionadas, sendo uma delas as mutacdes
genéticas. Ao elaborarmos uma pesquisa na internet
sobre a osteogénese imperfeita, j4 que tinha tomado
consciéncia desta doenca ao ler o livro “Fragil” de Jodi
Picoult, encontrdmos o site da APOI; ao tomarmos
consciéncia do trabalho que desenvolvem, decidimos
contactd-los para fazerem uma palestra na nossa escola,
Secundaria de Odivelas, de forma a despertar a
consciéncia da populac¢do escolar para esta doenca, para
muitos desconhecida.

A disponibilidade para nos ajudar foi sempre total, e a
palestra acabou por ocorrer no dia 17 de Abril, pelas 16
horas, com enorme sucesso, em grande parte devido aos
testemunhos da Filipa Ramalhete e da sua made, e da
presidente da APOI, Maria do Céu Barreiros, sendo que
todos os objetivos definidos para a palestra foram
atingidos: dar a conhecer a osteogénese imperfeita e as
suas implicacGes, mas mais do que isso, provar que quem
tem Ol tem tanta ou mais capacidade de levar uma vida
normal e atingir os seus sonhos e objetivos de vida como
guem ndo tem.

A palestra funcionou, no fundo, como uma licdo de
humildade, reconhecido como tal por todos os alunos,
professores e funciondrios que a assistiram e ficaram
completamente sensibilizados pela forca e coragem que
os membros da associacdo demonstraram ao

contarem as suas vivéncias pessoais, sendo que estes
testemunhos permitiram que houvesse uma tomada de
consciéncia de que algo que poderia ser considerado
como um obstaculo ou incapacidade ndo o §é,
principalmente quando se pode contar com o apoio da
familia e de associa¢des como a APOI, que esta sempre
disponivel para que haja uma boa divulgacio e
esclarecimento sobre esta doenca rara.

Como reconhecemos a importancia do trabalho
desenvolvido pela APOI e de forma a poder contribuir
para que este se mantenha e desenvolva, vendemos
merchandising da associacdo, e esta venda foi um
sucesso, demonstrando que mesmo em tempo de crise
os portugueses sao soliddrios, generosos e interessados,
pois expressaram curiosidade em relagdo a doencga e o
que mais poderiam fazer para contribuir.

O que comegou como um simples projeto escolar,
tornou-se numa auténtica licdo de vida e numa missao
pessoal, uma vez que tomamos a luta da associagdo como
nossa, e fizemos, e pretendemos continuar a fazer, tudo
o que for possivel para ajudar a APOI.

Para terminar sé posso agradecer do fundo do coragdo,
em nome do grupo, toda a disponibilidade, boa
disposicdo e apoio que nos providenciaram para a plena
realizacdo do nosso projeto e esperamos que agora e
sempre se prove e mostre que apesar dos 0ssos serem
frageis, o espirito é sempre inquebravel.

Patricia Gomes
12¢eC
Escola Secunddria de Odivelas




CELEBRA A VIDA! 250i
CELEBRA O DIA DA MAE! \.)

Dia Internacional da
OSTEOGENESE IMPERFEITA n b
Qy

associagdo portuguesa de
osteogenese imperfeita
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porque é que
O Dia Internacional da Osteogénese Imperfeita
E IMPORTANTE ???

porque... DESPERTAR CONSCIENCIAS
faz a diferenga !!!

O Dia Internacional da Ol,
em Portugal,
é orgulhosamente
apoiado pelos
NOSSOS amigos:

) NOVARTIS

ONCOLOGY
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porgue é que

Dia Internacional da Osteogénese

Imperfeita

E IMPORTANTE ?2??

porque... DESPERTAR CONSCIENCIAS
faz a diferenca !!!

€ um dia em que as comunidades de Ol em todo o mundo se juntam para divulgar a Osteogénese

Imperfeita. E celebrado a 6 de Maio.

No dia Internacional da Ol celebramos a vida com Osteogénese Imperfeita

A Ol é uma doenca rara de origem genética que provoca grande fragilidade 6ssea
Por isso, a Ol também é conhecida pela “doenga dos ossos de vidro”

Uma pessoa com Ol pode ter varias dezenas ou
mesmo centenas de fraturas durante a sua vida

Porque a divulgacao faz a diferenca

Porque é importante esclarecer mitos acerca de
como viver com Ol

Porque despertar consciéncias melhora a vida
daqueles que vivem com a Ol

Porque passamos um dia divertido passando uma
mensagem importante

Veste de AMARELO no dia 6 de Maio

Usa uma flor amarela no cabelo ou uma gravata
amarela

Desafia as tuas capacidades, e celebra o facto de
SERES CAPAZ !

Apoia e participa nas iniciativas da tua Associagéo
Promove o Dia da Ol através da tua escola ou das
redes sociais

Faz uma FESTA da Ol em tua casa

Envolve a tua familia e os teus amigos na festa

Tira fotos e partilha-as com outras pessoas através
do site do “Wishbone Day”

Visita o site www.wishboneday.org , faz GOSTO na
pagina do facebook ou pfe a prova a tua
criatividade e faz a tua propria pagina para celebrar
a ol




@el VELLOVY Y

Mais um ano passou e mais uma vez podemos constatar
que o Dia Internacional da Ol foi um sucesso.

Novas portas abriram-se, conhecemos mais "Amigos
INquebraveis" e redobramos as forcas para continuar a
percorrer este caminho sinuoso que é "trazer a Ol para os
olhos do mundo".

Agradecemos a todos os que, de uma maneira ou de
outra, se vestiram de amarelo, divulgaram a Ol e ajudaram
a promover este Dia tdo especial.

Um abrago INquebravel, muito especial para aqueles que
"deram a cara" por todos ndés e permitiram levantar
questdes tao pertinentes como as dificuldades de acesso
ao diagnostico e tratamento, as dificuldades de acesso a
apoios sociais, a importancia que tém os Centros de
Referencia para estes doentes raros e especiais e a forma
como a evolucdo da medicina nos permite hoje em dia ter
novas esperangas.

Um agradecimento muito especial também as empresas
que se juntaram a nds e que com o seu gesto solidario
permitiram sensibilizar a sociedade.

Para quem ainda ndo teve oportunidade de ver, aqui ficam os links
para as varias actividades que forma desenvolvidas na comunica¢do
social e noutros meios de divulgagao durante a Campanha de 2012:

TVI - Programa a Tarde é Sua - 30 Abril 2012
Catia Reis, Dra Ana Medeira, M Céu Barreiros

SIC noticias - Edi¢cdo da Manha - 4 Maio 2012
Miguel Ganh&o, Dr Craveiro Lopes

RTP1 - Programa Bom dia Portugal - 7 Maio 2012
Dr Cassiano Neves

Correio da Manha - Edicdo de Domingo 6 Maio 2012
Correio da Manha - Edicao 22 feira 7 Maio 2012

Portal da Saude
http://www.min-saude.pt/portal/

JasFarma
http://www.jasfarma.pt/noticia.php?id=6080

Jornal Destak — Edig¢&o de 32 feira




Técnicas Radiologicas em Pediatria
novas recomendacoes

O FDA (Food and Drug Administration) é o o6rgdo
governamental dos Estados Unidos da América (EUA) que
regulamenta e controla a utilizacdo de alimentos,
suplementos alimentares, medicamentos, cosmeéticos,
equipamentos medicos, materiais bioldgicos e produtos
derivados do sangue humano. Qualquer destes produtos
ou substancias € minuciosamente testado e estudado, sob
a sua supervisdo, antes de ter a sua comercializacdo ser
aprovada.

Apesar deste organismo so ter jurisdi¢cao
nos EUA, o que é facto é que tem reconhecimento a nivel
mundial, sendo as suas directrizes e orientacdes sequidas
por muitos outros paises, sobretudo no que diz respeito a
orientacoes no ambito da saude e medicina.

Proposta para ajudar a reduzir a exposicao a radiacao
desnecessaria em criancas

Recentemente a FDA anunciou que abriu uma consulta
publica para auscultar opinides sobre uma proposta para
encorajar os fabricantes de equipamentos médicos a
terem em conta a segurancga das criangas na concec¢do de
novos dispositivos de imagem em radiologia.

Neste projecto de orientagdes, a FDA recomenda que os
fabricantes criem novos equipamentos com protocolos e
instrucOes especificamente para idades pediatricas e caso
isso ndo seja possivel, que os equipamentos estejam
visivelmente identificados contra o seu uso nestas idades.

O FDA esta também a trabalhar de perto com Alianca
para a Seguranca de Radiacdo em Imagem Pedidatrica
(ARSPI) e Medical Imaging e Tecnologia Alliance (MITA),
no desenvolvimento de materiais de seguranca e treino
que permitam aos profissionais de saude a utilizacdo dos
equipamentos atuais com maior seguranca.

Foi também lancado um novo site na internet sobre “Raios
X em Pediatria”, que fornece informacdes sobre os
beneficios e os riscos de imagem usando a radiagdo
ionizante em idades pediatricas, com recomendacbes
para pais e profissionais e saude que pretendem ajudar a
reduzir a exposicdo a radiacdo desnecessaria. Este site
contém também informacdo para os fabricantes de
dispositivos de imagem de raios-X.

No entanto, é importante alertar que as novas
recomendacoes da FDA prendem-se apenas com
directivas de seguranca para minimizar os riscos das
multiplas intervencdes nas criangas. “"Nado ha nenhuma
razdo para pacientes que necessitam desses exames
para evita-los ", afirmou o Dr Jeffrey Shuren, Director
Médico do Centro para Dispositivos e Saude Radiologica
da FDA, pois "o risco dum exame de imagem
medicamente necessario € muito pequeno quando
comparado com o beneficio do diagnostico preciso e da
intervencdo. Os pais devem conversar abertamente com
o médico do seu filho sobre os beneficios e os riscos de
raios-X, TAC ou outros exames radioldgicos".

Os exames radioldgicos

A evolugdo significativas nos exames de imagem, nos
Ultimos anos, tem permitido um enorme progresso quer
no diagnodstico, quer no tratamento de inUmeras
situagdes clinica, tantos nas criangas como nos adultos.
Existem varios tipos de exames que, por sua vez,
utilizam diferentes tipos de tecnologias e abordagens
técnicas..




NudlO

Exemplo disso sdo as TAC, a fluoroscopia e as
radiografias convencionais, que utilizam radiacdo
jonizante na obtencdo das imagens do corpo para
ajudar no diagnostico, planeamento, tratamento e
intervencdo cirurgica tanto em adultos, como em
criangas. No entanto, este tipo de exames expdem
os utentes a radiacdo ionizante, que pode constituir
um problema particular em pacientes pediatricos.

A radiacgdo ionizante é uma forma de radiacdo que
tem energia potencialmente capaz de provocar
danos no ADN celular e aumentar a probabilidade
de vir a desenvolver algum tipo de cancro ao longo
da vida.

Contrabalancar o Risco com o Beneficio

Os exames radioldgicos sdo uma ferramenta médica
indispensavel na actualidade, tanto para o diagndstico
como para a realizagdo de intervengdes terapéuticas..

A sua aplicagdo vais desde os exames de diagnodstico
ndo-invasivos e indolores até a monitorizagdo de
terapéuticas, apoio a tratamentos médicos e a
intervengdes cirurgicas .

O risco de realizagdo de um exame é geralmente muito
pequeno quando comparado com o beneficio de se
conseguir um diagndstico preciso ou uma melhor

qualidade terapéutica numa intervencdo. Este riscos sao

Informacao para Pais e Utentes

A FDA recomenda que exames medicos de imagem sejam feitos apenas apos ser avaliada a necessidade clinica dos
mesmos, no entanto, sempre que o médico assistente julgar necessaria a sua realizagdo para avaliar a evolucdo da
doenca ou orientar um tratamento, a sua aplicacdo ndo deve ser discutida.
E preciso ndo esquecer que o beneficio clinico da imagiologia radioldgica ultrapassa em larga escala o risco minimo de
uma pequena dose de radiacdo. No entanto, para minimizar esse risco a FDA recomenda aos pais que:
-Mantenham os exames imagioldgicos dos vossos filhos, como uma peca importante da historia clinica, por forma a
permitir avaliar a evolucdo/progressao da doenca;
- alguns hospitais ja tém um boletim de registo de exames radiologicos. Se o seu filho tiver este boletim, peca
SEMPRE ao tecnico de radiologia que faca o registo do exame que acabou de realizar.
- A APOI possui um GUIA DE SAUDE para PORTADORES DE O que lhe permite, ndo sé proceder ao registo dos
exames radiologicos, mas também de outras ocorréncias como fraturas, intervencées cirurgicas ou medicacao.
SOLICITE-NOS O SEU GUIA DE SAUDE.
- esclareca junto do médico do seu filho quaisquer duvidas relativamente ao risco/beneficio do exame prescrito;
-Informe o técnico de radiologia que o seu filho tem O, pois a dose sera ajustada em fun¢do ndo so6 da idade e do peso
do corpo, mas também da densidade dssea esperada;
- pergunte ao técnico de radiologia que vai proceder ao exame acerca de:
- foram protegidas as areas do corpo nao necessarias ao exame?
- o Servico de radiologia em causa usa equipamentos ou protocolos especificos para
- existe alguma condigdo particular relativa ao
contraste, sedacdo ou preparagdo prévia?

pediatria?
exame como por exemplo a administracdo de

A FDA reviu e aprovou também as seguinte fontes de informacdo (disponivel em inglés) especificas para Pais e
Utentes, por acreditar que elas sdo uma fonte de informacdo segura que permitira uma melhor respostas as duvidas
mais frequentes e que permitira uma boa articulagcdo entre as familias e os profissionais de saude para chegarem ao
mesmo objectivo comum que € a seguranga das criancas.
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muito raros e habitualmente sé se verificam para
niveis muito elevados de radiagdo. No entanto,
mesmo sendo o beneficio muito maior do que o
risco, devem ser feitos todos os esforcos para
promover ao minimo a exposicdo a radiacdo.

Nas idades pediatricas esta preocupacao deve ter
particular importancia pois as criancas sdo mais
sensiveis a radiacao que os adultos, o que justifica os
esforcos da industria na criagdo de equipamentos
adequados as suas caracteristicas.

Sempre que existe necessidade de realizar um
exame de imagem radioldgico e que outras técnicas
de imagem sem radiagdo ndo oferecam a
possibilidade de recolher a informacdo pretendida,
entdo o beneficio excede em larga escala o risco e a
decisdo meédica ou dos pais ndo deve ser
influenciada por este factor..

No entanto, doses de radiacdo “tdo baixas quanto
possivel” devem ser usadas, bem como a escolha de
equipamentos com protocolos pediatricos, para
minimizar o risco de exposi¢do ao maximo.

Actividades da comunidade médica e da industria

Os esforcos para proteger os doentes pediatricos da
exposicao desnecessaria da radiagdo, ndo sdo novos.
Ao longo dos Ultimos anos tém-se desenvolvido
varias iniciativas que tém por base este objectivo.
Sociedades cientificas e Grupos de Trabalho como a

Society for Pediatric Radiology, a Alliance for
Radiation Safety in Pediatric Imaging e a
American Academy of Oral and Maxillofacial
Radiology tém trabalhado em conjunto na criacdo
de orientac0es para profissionais de saude e para a
industria que visem reduzir a exposicao a radiagao
ionizante.

Para mais informacdes consulte:

EDA news release
http://click.jwatch.org/cts/click?q=227%3B67675570%3BhDO65
%2F28FFljbb%2BRjKXhZ7kP19tTG0sas3d0b%2BQNnVg%3D

Website for healthcare providers and patients
http://click.jwatch.org/cts/click?q=227%3B67675570%3BhDO65

%2F28FFljbb%2BRjKXhZzrv%2BzMkZIMRs3d0b%2BQNNVg%3

D

Draft guidance for manufacturers
http://click.jwatch.org/cts/click?q=227%3B67675570%3BhDO65

%2F28FFlibb%2BR|KXhZ1gwdimwZ7bas3d0b%2BQNNnVg%3D

Informacédo para Profissionais de Saude

Tal como ja foi dito, o risco de um exame necessario é
muito reduzido quando comparado com o beneficio
clinico para um doente. No entanto, devido ao risco
aumentado que a exposi¢cdo provoca nos doentes
mais jovens a FDA recomenda que os profissionais de
salde e as administracbes hospitalares tenham
particular precaucdo em reduzir a exposicdo a
radiacao seqguindo os seguintes passos:

-Explicar a necessidade de um exame aos doentes
efou aos pais para permitir uma clara compreensdo da
sua necessidade;

-Reduzir o numero de exposi¢es inadequadas, dando
resposta as seguintes questoes:
-O resultado do exame vai alterar a decisao
clinica?
-Existem exames alternativos que impliquem
uma menor exposi¢ao radioldgica (ecografia,
ressonancia magnética, ...)
- verificacdo da historia dos
radiologicos do doente para
repeticdes de exames.

exames
evitar

- aquisicao de equipamento especialmente
desenhado para idades pediatricas ou que incorpore
protocolos pediatricos;

- solicitar ao fabricante uma correcta configuragdo
dos equipamentos para as idades pediatricas;

-Se os equipamentos ndo tiverem incorporados
protocolos pediatricos, pedir aos fabricantes para
colocarem essa informacao de forma bem visivel;

-Para equipamentos mais antigos que nao possuem
caracteristicas especificas para o uso em pediatria,
consultar as Recomendacbées da Alliance for
Radiation Safety in Pediatric Imaging;

-Como parte dos programas de controlo de
qualidade, devem ser registadas e monitorizadas as
doses individuais de cada exame e cada doente.

In www.fda.org



Bifosfonatos

osteoporose
NAO E
osteogeénese imperfeita

Dado os recentes artigos publicados acerca dos efeitos
da utilizacdo a longo prazo dos bifosfonatos, a
Osteogenesis Imperfecta Foundation (EUA) emitiu um
parecer que pretende esclarecer as duvidas relativas a
utilizagdo deste farmacos em doentes com Osteogénese
Imperfeita.

Bifosfonatos

Os bifosfonatos sdo farmacos que atuam ao nivel do
tecido dsseo aumentando a densidade mineral dssea.
Existem muitos tipos de bifosfonatos, alguns
administrados sob a forma de comprimidos e outros
administrados de forma injetavel, como é o caso do
pamidronato.

Nos Ultimos meses a atengdo da comunicagdo social,
relativamente a este assunto, foi desperta
principalmente devido a dois artigos cientificos
publicados numa revista médica de grande credibilidade
internacional, que vieram por em causa o tratamento a
longo prazo em mulheres (pds-menopausa) com
osteoporose.

A Ol Foundation tem sequido de perto estes
desenvolvimentos e alerta para os seguintes factos:

-Estes achados clinicos s6 foram verificados em
mulheres pds-menopausa, com osteoporose;

-as mulheres mais novas, os homens e pessoas com
doengas 6sseas nao foram incluidas nos Estudos Clinicos
relatados;

-o0s adultos com Ol ndo fizeram parte destes largos
estudos para avaliagdo da eficacia dos bifosfonatos na
osteoporose; As criangas também ndo foram avaliadas
nestes ensaios clinicos.

- estes resultados vao ao encontro de estudos anteriores
que sugeriam precau¢ao na utilizacdo a longo prazo
destes medicamentos.

-Recomendacgodes para Adultos com Ol
Se vocé esta a tomar bifosfonatos ou se o seu médico
recomendou que inicie a toma destes farmacos,

considere!:

-Converse com o seu médico acerca do objetivo do
tratamento;
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- monitorize a evolu¢do da densidade mineral dssea e a
quantidade de fraturas durante a aplicacdo do
tratamento. Para isso sugira ao seu médico a realizacdo
de uma densitometria dssea, preferencialmente antes
do inicio do tratamento para que mais tarde possa
servir como termo de comparagao;

-Apos 3 a 5 anos de tratamento fale com o seu médico
para re-avaliar a continuacdo do tratamento. A idade, a
gravidade da osteoporose, a capacidade fisica/funcional
e/ou outros problemas de saude contribuem como um
todo para decidir se o tratamento deve ou ndo ser
continuado por mais tempo;

-Lembre-se que os bifosfonatos NAO funcionam como
uma cura para a Ol. Eles servem para aumentar a
densidade dssea, melhorando a sua resisténcia, mas
ndo melhoram a “qualidade do osso”, nem afetam os
tenddes ligamentos e musculos que fazem parte do
problema global da Ol.

- a investigacdo acerca do efeito dos bifosfonatos nas
fraturas dos adultos com Ol ainda esta por esclarecer.

In www.oif.org

REDE de AMIZADE
“AMIGOS NA ol”

13 Se gostava de entrar em contacto com
4 outras pessoas ou familias com Ol

para partilhar problemas e em conjunto
discutir solugdes e trocar experiencias?

Inscreva-se na
REDE DE AMIZADE
“"AMIGOS NA OI"
.Basta que autorize a divulgagdo do seu email
a lista "AMIGOS NA OI",
divulgada entre sécios da APOI
e portadores de Ol. -\

Ajuda a fazer crescer esta REDE!



Nao tem que parar aos 18!

Preocupcacoes na perspectiva dos adultos

Ha alguns meses participei na 112 Conferéncia Cientifica
sobre Ol, como representante da OIFE, da qual sou Vice-
Presidente. Senti-me muito honrado com a possibilidade
da OIFE estar representada e poder apresentar a
perspectiva dos doentes neste Congresso. Afinal de
contas nds ndo somos cientistas e o tempo é muito curto
para tantos assuntos importantes a serem apresentados
e debatidos.

Parece-me que acima de tudo tanto a minha
participacdo como a da Ute Wallentin (Presidente de
OIFE devem ser encaradas como uma cooperagao
positiva entre os especialistas e os representantes das
pessoas com Ol e que a OIFE ganhou o respeito e
aceitacdo entre os médicos de todo o0 mundo como um
parceiro importante no mundo da Ol.

Na minha apresentacdo, tentei fazer uma abordagem
diferente daquilo que é habitual por forma a fazer os
Congressistas sentirem as necessidades REAIS das
pessoas com Ol.

Os meus 40 anos de experiéncia sdo talvez suficientes
para preencher uma pequena enciclopédia sobre Ol, por
isso foi dificil concentrar-me num tema especifico.
Sendo, eu proprio, um adulto e tendo ja organizado
multiplas actividades para grupos de adultos com Ol,
pensei que esse seria 0 tema que mais tocaria 0 meu
coragdo. Além disso, muito pouca pesquisa tem sido
feita em adultos com Ol e tal como é costume, o préprio
programa da Conferencia  tocou aspectos
importantissimos acerca de modelos animais,
bioquimica, bifosfonatos, cirurgia ortopédica, ... e entdo
decidi que a minha palestra iria focar-se na vida adulta e
na minha experiencia pessoal.

ve & au v N -
“Porque é que os adultos com Ol tém menos atencao
por parte da classe médica?”

Comecemos pelos livros. Em qualquer livro de texto
sobre Ol, comegamos por aprender, logo na primeira
pagina, que “a situacdo vai melhorar depois da
puberdade”. Ora, isso pode ser verdade para as fraturas,
mas as fraturas ndo representam toda a historia da Ol... a
perda de audicdo, as dores cronicas e o cansago sdo
problemas que frequentemente se iniciam nesta fase e
se tornam problematicos na vida adulta. E, claro, cada
dente que se parte, ndo volta a nascer..

Comparados com as fraturas, os problemas dos adultos
com Ol tém um caracter mais cronico e “invisivel”. As dores
e a perda de audigdo ndo sendo tdo visiveis para o exterior,
também ndo sdo tdo “espetaculares” como as inUmeras
fraturas que acompanham a infancia, mas apesar de tudo
podem ser extremamente incapacitantes para o individuo.
Além disso, ter menos fraturas ndo significa deixar de as ter
por completo. Na realidade, quando eu olho para tras e
vejo o meu proprio percurso, eu realmente fiquei menos
fragil depois da puberdade, mas o resultado foi que fiquei
muito mais ativo e com isso acabei por fazer mais fraturas.
Ou seja, no total tive quase tantas antes da adolescéncia
como daf até a idade atual.

Penso que muitos dos adultos com Ol que podem andar
pelo seu pé tém medo do dia em que uma dessas
grandes.

Ol

for adults

doesn’t stop at 18 !
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fraturas volte a acontecer e os traga a cadeira de
rodas de vez.

Outro fator a ter em conta é que a grande maioria das
criangas tém pais — frequentemente preocupados —
que estdo dispostos a fazer tudo para ajudar o seu
menino de cristal. Um bom exemplo disso sao
Associagdes de Ol a nivel mundial que foram iniciadas
por Pais de criangas com Ol.

Claro que é muito bom sentir esse apoio enquanto
crescemos, mas a vida adulta obriga-nos a tomarmos
conta de nds proprios e, no caso da Ol, isso inclui lidar
com médicos, companhias de seguros, e uma lista
infindavel de burocracias para conseguir alguns
apoios, que por vezes tardam em chegar.

Ao mesmo tempo, que vivem estes problemas, os
adultos com Ol tém os mesmos objetivos e
expectativas que qualquer outra pessoa (apesar de
tudo somos pessoas normais !!!), ou seja, procuram ter
um emprego ou profissdo, desenvolver relagdes
afetivas, ter uma familia e uma vida social ativa.

A psicologia pode ser outro fator, “a procura do eu!”
Posso dizer que ja vi hospitais e médicos que cheguem
na minha vida. Se possivel, prefiro evita-los e tratar os
meus proprios problemas. Ao mesmo tempo, penso
que acabei por aceitar as dores e os problemas de
saude como fazendo parte da minha vida diaria com
Ol, por isso ndo corro para o médico com muita
facilidade (uma atitude que tenho visto em muitas
pessoas com Ol). Apesar de tudo, tenho consciéncia
que desta forma, o médico também ndo tem
oportunidade de ficar muito a par da minha evolucdo.

Quando, ha cerca de dois anos, estive no Servico de
Urgéncia do hospital da minha cidade, na Holanda,
devido a uma fratura grave, o médico disse-me que
devia contactar o meu ortopedista para obter
aconselhamento. Ele ndo podia imaginar que eu ndo
tenho ortopedista desde que comecei a ser capaz de
tratar a maior parte das minhas fraturas eu proprio.
Ndo quero com isto dizer que este comportamento
seja o mais adequado, mas é um facto!

Contudo, eu vou ao médico sempre que uma coisa
nova aparece, como por exemplo os meus problemas
de audigao ou qualquer outra coisa que EU SEI que
pode ser ajudada pela medicina.

Enquanto preparei esta entrevista, contei quantos
profissionais de saude eu visitei nos Ultimos dois
anos... eu proprio fiquei surpreendido por perceber
que tinham sido 26 profissionais diferentes.

Apesar disto ter acontecido devido a problemas
como, médicos que se reformaram ou terem-me
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Indicado para outros colegas para uma segunda
opinido, o que é um facto é que percorri 10 hospitais e
clinicas em 5 cidades diferentes. Cada um destes
profissionais sentia-se capaz de tratar apenas uma
pequenina parte da minha salde e quase nenhum quis
ter uma atitude de cooperacdo ou partilha de
informacdo, por isso sinto-me como se a minha saude
estivesse espalhada por varios sitios diferentes.

Houve uma notavel excecdo quando me desloquei a
uma clinica multidisciplinar para a Ol. Em apenas um
dia fui consultado por varios médicos que se reuniram e
em conjunto me fizeram uma série de recomendacdes .
A sensacdo de saude global que tive nesta Clinica para
Adultos com Ol, ja ndo sentia desde os tempos de
crianca em que é frequente os médicos trabalharem em
equipas multidisciplinares.

Em muitos paises os tratamentos e abordagens
multidisciplinares para a Ol sé existem em hospitais
pediatricos . Isso é representa uma grande perda para a
vida adulta. Muitos doentes sentem-se abandonados
quando tém que abandonar as suas equipas pediatricas.

A solucdo para este problema parece simples. Devem
ser criadas mais equipas multidisciplinares para o
acompanhamento de doentes adultos. SO assim sera
possivel melhorar o conhecimento médico e minimizar
os problemas dos doentes.

Estas equipas devem envolver especialistas de
especialidades diversas para que possam, por exemplo,
acompanhar as mulheres com Ol que queiram ter
filhos, saber operar um ouvido com Ol, olhar para a
postura e condicdo fisica, desenvolver estratégias que
permitam manter a mobilidade, monitorizar a
densidade 6ssea, avaliar problemas cardioldgicos e...
deviam ter uma intensa abordagem ao controlo da dor.
Um ponto crucial nestas equipas é que eles realmente
escutam as pessoas com Ol e tentam encontrar
resposta.

Quantas vezes encontrei atitudes arrogantes de
médicos que julgavam que eram detentores do
conhecimento, quando efetivamente nem sempre era
esse 0 Caso.

Também nao deve ser esquecido que um adulto com Ol
é uma pessoa que aprendeu a lidar com os problemas
da sua doenca a sua maneira pessoal. Se um
aconselhamento médico for completamente contra as
suas ideais, € muito provavel que nunca venha a ser
posto em pratica.

Concluo a minha apresentacao com alguns dos pontos
positivos em ser um adulto com Ol (ndo sdo so coisas
negativas). Factos como, perceber a relatividade de
algumas coisas, concentrar-se na felicidade, usar as
tecnologias modernas para proveito proprio e seguir
em frente apesar das dificuldades obvias, sdo
caracteristicas  Unicas que as outras pessoas
dificilmente vivenciarao.

Taco van Welzenis
Vice-Presidente da OIFE
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ESPIRITO INQUEBRAVEL

A Associacdo Portuguesa de Osteogénese Imperfeita (APOI) é
uma organizagao nacional, voluntaria, independente e néo lucrativa,
que integra todos os individuos interessados em Osteogénese
Imperfeita e que se dedica a ajudar os portadores de Ol a lidarem
com o0s problemas associados a sua doenga.

A existéncia de uma Associagdo, de doentes cronicos com
determinada patologia, evidencia, na maior parte das vezes, a
necessidade de partilha de experiéncias que podem ser positivas ou
negativas, de acordo com a vivéncia de cada uma das pessoas
envolvidas

A missdo desta Associacdo € melhorar a qualidade de vida dos
individuos afectados por Ol através da informagdo, da
consciencializagdo da sociedade, de acgdes colectivas junto aos
orgédos de saude e justica e, também, do incentivo a pesquisa sobre
a doenga. Como tal os seus objectivos primarios sao:

*Defender e apoiar os doentes com Ol;

+Divulgar o conhecimento da doenga e fomentar a prevencdo das
suas complicagoes;
*Promover a assisténcia e a investigacdo médica sobre a Ol;

+Alertar as autoridades de salde e responsaveis governamentais de
forma a serem tomadas as medidas necessarias de diagnostico
precoce e implementagéo de tratamentos;

+Contribuir para a criacéo de legislacédo do trabalho adaptada aos
portadores da doenga;

+Partilhar experiéncias e vivéncias entre os doentes e familiares de
forma a apoiarem-se mutuamente.

ENVIAR PARA:

Rua Cooperativa a Sacavenense, 23 - 1°B
2685-005 Sacavém

ou

Email: a.p.osteogeneseimperfeita@gmail.com
www.freewebs.com\aposteogeneseimperfeita\

OSTEOGENESE IMPERFEITA (Ol), é uma doenga congénita, que se
caracterizada por fractura frequente de ossos, quer espontanea, quer por
traumatismos minimos e que, segundo se sabe, existe desde a mais
remota antiguidade.

0 nome tem origem no latim e significa criagdo dos ossos imperfeita.

Trata-se de uma patologia, ou de um grupo de formas patologicas de
natureza constitutiva, caracterizada por fragilidade dssea e por um maior ou
menor comprometimento de outros tecidos do tipo conjuntivo.

Apresenta-se com diferentes formas clinicas e estas tém caracteristicas e
prognosticos bastante heterogéneos, quer em relagdo aos diferentes tipos
de Ol, quer dentro de um mesmo tipo, o que significa que alguns doentes
podem ter poucas fracturas ao longo da sua vida, enquanto outros podem
chegar a ter varias centenas. A Ol pode, portanto, manifestar-se na sua
forma gravissima, que causa a morte do bebé ainda dentro do utero
materno, até formas muito leves, que se manifestam tardiamente, com uma
pequena diminuicdo da resisténcia 6ssea

A maior parte dos portadores de Ol estd, contudo, situada entre estes os
dois extremos: sdo, na sua infancia; criancas de constituicdo fisica
pequena, inteligéncia normal ou superior a normal muito vivas e capazes de
se adaptar bastante bem as suas limitagdes fisicas.

A Osteogénese Imperfeita tem um prognéstico muito variavel, dependendo
da gravidade da situagdo clinica de cada individuo. No entanto, as pessoas
afectadas pelas formas mais graves podem ter sérios problemas
secundarios.
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