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RELATORIO

A Osteogénese Imperfeita (Ol) é uma doenca rara, congénita, que se caracteriza maioritariamente por
fractura frequente dos ossos, quer espontanea, quer por traumatismos minimos e que, segundo se
sabe, existe desde a mais remota antiguidade. Por este motivo é também conhecida por “doenga dos
ossos de vidro”.

A patologia apresenta-se em diferentes formas clinicas e estas tém caracteristicas e progndsticos

bastante heterogéneos, quer em relagao aos diferentes tipos de Ol, quer dentro de um mesmo tipo,
o que significa que a Ol pode desenvolver-se em formas muito leves, que se manifestam tardiamente
com uma pequena diminuigdo da resisténcia dssea ou pode acontecer em formas gravissimas, que
causam a morte do bebé ainda dentro do Utero materno ou com poucas semanas de vida.

Embora os impactos da doencga 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 limitagSes importantes nas actividades de rotina didrias 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 sdao muitos dos factores que podem contribuir para
uma maior inadaptacao e integragao social.
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A Osteogénese Imperfeita é uma deficiéncia clinicamente grave, crdnica, cujos efeitos fisicos,
emocionais e sociais sdo multifacetados e que vdo muito além do diagndstico inicial.

Nesse sentido a APOI desenvolveu o “Projeto Atreve-te a VIVER” que pretende promover a igualdade de
acesso a atividades ludicas, educacionais e de interacdo social, para individuos portadores de
Osteogénese Imperfeita, através da criagdo de um "dia especial" de convivio entre os socios e amigos a
nossa associacdo, em que com a orientacdo e apoio de profissionais e voluntarios competentes na
doenga, se “desafiem” as limitagdes impostas pela doenga como uma forma de promover a autoestima
e 0 SER CAPAZ numa actividade a que dificilmente conseguiriam ter acesso por iniciativa propria.

Este ano a APOI organizou um fim-de-semana inesquecivel com momentos Unicos num programa de
interagdo com os golfinhos, para usufruir das propriedades psicoterapéuticas dos animais. Foi um
programa carregado de animacdo, educacdo e patilha de experiencias entre familias que vivem com as
dificuldades de integracdo inerentes a patologia.

Perante o exposto é facil compreender que este projeto, representa muito mais do que um
simples passeio a um parque tematico, em vez disso encaramo-lo como um programa de
capacitacdo e inclusdo social. Todas as atividades realizadas foram pensadas para promover
nao sé o convivio e a amizade, mas também a educacdo e a promocdo da saude;

QUANDO:

Se bem que a organiza¢do do projecto se desenrolou ao longo de varios meses, as atividades
Iudicas e educativas desenrolaram-se de 16 a 18 de Setembro.



ONDE:

Tendo como ponto de encontro de partida e chegada a cidade de Lisboa (por se encontrar
estrategicamente a meio do Pais) a equipa e participantes dirigiram-se em autocarro adaptado
para cadeira de rodas ao Algarve.

As actividades decorreram maioritariamente no Parque Temdtico Zoomarine, na Guia
(Albufeira) e no Hotel Montechoro onde todos os participantes ficaram instalados.

QUEM:

Esse projecto envolveu 42 participantes, tendo havido na uUltima semana a desisténcia de uma
familia por motivos de saude.

Dos participantes destaca-se:

- 16 Familias onde se enquadraram 16 portadores de Osteogénese Imperfeita; ressalva-se que
apesar do projecto inicial prever apenas a participacao de 10 portadores de Ol, dado que em
algumas familias existe mais do que uma pessoa afetada, a organizacdo decidiu alargar a
participacdo para permitir que um maior nimero de pessoas pudesse usufruir da iniciativa.

Participaram pessoas de todo o Pais, nomeadamente; Concelho de Sintra; Concelho de Mafra;
Concelho de Setubal; Concelho de Almada; Concelho de Vila Real; Concelho de Lisboa;
Concelho de Loures; Concelho de Faro e Concelho de Torres Vedras.

- Voluntarios: dois profissionais de saude (sendo um médico); duas psicdlogas; dois fotdgrafos;
trés amigos que colaboraram na organizagao e apoios logisticos locais.

COMO:

- No hotel — para diminuir a inibicdo natural inerente ao facto de muitas familias ndo se
conhecerem, foram realizadas depois do jantar do dia da chegada, varias actividades Iudicas
com jogos desportivos que rapidamente promoveram a interacao e o espirito de equipa entre
todos os participantes, sobretudo os mais novos.

- No Zoomarine — com chegada pela manha o parque, o grupo teve a possibilidade de visitar
varios espectaculos educativos e de demonstragdes com animais e os diversos aquarios e
exposicdes existentes no local. No entanto, os momentos mais importantes estariam
reservados aos programas de interac¢do com os Golfinhos. Estes foram divididos em dois
grupos. Os participantes cuja idade e condi¢do clinica permitiu realizaram o programa Dolphins
Emotions, os mais pequenos ou aqueles cuja condicdo clinica ndo permita a permanéncia
dentro das piscinas fizeram um programa educacional e de interac¢do adaptado;



Foram momentos enternecedores onde os participantes puderam conhecer de perto estes
mamiferos aquaticos e tocar-lhes ou dar um beijinho.

Um dia no Zoomarine é quase como um dia na praia, por isso houve ainda oportunidade para
descontrair, conversar fazer amizades e dar um mergulho na praia artificial.

APOIOS e PARCEIROS SOCIAIS:

Apesar de, ao abrigo da responsabilidade social, a organizacao ter conseguido uma reducao de
custos significativa, quer no alojamento, quer nos programas do Parque, este Projeto
representou um investimento global significativo.

No entanto, o rapido apoio e forte empenho dos nossos patrocinadores e Parceiros Sociais
permitiu realizar o programa com custo nulo para a instituicdo e para as familias participantes:

- Instituto Nacional de Reabilitacdo, IP
- Camara Municipal de Almada

- Camara Municipal de Albufeira

- Resiquimica

- EUREST

- Hotel Montechoro

- ...e Zoomarine
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