ASSOCIAGAO PORTUGUESA DE
| OSTEOGENESE IMPERFEITA

Os psicdlogos ou outros profissionais de saude
capacitados podem ajudar as pessoas com Ol e as
suas familias a analisar as suas dreas mais
"escondidas” e detetar os principais problemas
que o(s) estdo a afetar. Isto permitir-lhe-a explorar
0S seus proprios recursos e aqjudar-lhe-d a
fortalecé-los e promové-los para que possa
adaptar-se da melhor forma.

Todo este processo deverd ser orientado para que )
"aprenda a (con)Viver com Ol" de forma sauddvel JUNTE-SE A NOS!

e salutar.
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A Osteogénese Imperfeita (Ol) € uma doenc¢a raraq,
do tecido conjuntivo, que se caracteriza por
fragilidade dssea e que leva a fraturas e
deformagdes dsseas  progressivas.  Predispde
também a compromisso de outros tecidos
conjuntivos, resultando em hematomas fdceis,
escleréticas azuladas, problemas dentdrios, défice
auditivo, altera¢des cardiacas, ou outras.

A Ol é uma patologia clinicamente grave pelo que as
consequéncias da doenga vdo muito além das
simples fraturas e estendem-se no ponto de
vista psicoldgico, familiar, escolar e de integragdo
social.

Durante as suas vidas, as pessoas com Ol sdo
confrontadas com uma série de obstdculos
associados & sua patologia, tanto a nivel fisico, como

emocional, psicolégico e social.

Para ultrapassar estes desafios, possuem uma série
de recursos e estratégias que devem aprender a
desenvolver e fortalecer.

 TRATAMENTOS NA

A Ol afeta cada pessoa de forma muito
individualizada, por isso, ¢é imperativo que
a abordagem terapéutica seja multidisciplinar e
inclua tratamentos farmacolégicos, cirdrgicos,
reabilitag@o, apoio psicoldgico ou outros especialistas
necessdrios.

" INTERVENGAO PSICOLO

A intervencdo psicolégica melhora a qualidade de
vida das pessoas com Ol e das suas familias:

- facilita a adaptag¢do ao diagndstico e ajuda a
ultrapassar as situagdes de crise potenciando
recursos pessoais para lidar com essas situagdes;

- Diminui o risco de disturbios psicopatoldgicos;

- Minimiza o impacto emocional e maximiza as
potencialidades e a vivéncia de crescimento.

QUAIS AS PRINCIPAIS DIFICULDADES?

Tal como noutras doengas, a adaptagdo psicoldgica a
uma nova realidade pode gerar dificuldades como:

- Emocoes e sentimentos como choque, negag¢do,
tristeza, raiva, soliddo, culpa, vergonha e medo;

- Baixa autoestima, preocupa¢do com a imagem
corporal, des@nimo e estados depressivos;

- Duvidas sobre sexualidade, relacdes intimas e
descendéncia;

- Falta de informacdo credivel que facilite a integracdo.

Alteracdes da vida familiar:

- Sobreprotec¢do e hipervigilancia;

- Alteragdo inadequada de rotinas, de expectativas e de
planos da familia;

- Desgaste das relagdes familiares.

Alteragdes na vida do doente:

- Aos niveis escolar e profissional: absentismo, exclusdo
escolar, desemprego e consequente dependéncia
financeira e social;

- A nivel das relacdes sociais e sentimentais: relacoes
sociais limitadas, auto-imagem e auto-seguranca
reduzidas;

- Dor crénica, perda de mobilidade, hospitalizagdes e
procedimentos cirurgicos frequentes e complexos;

- Incertezas sobre o futuro, MEDO e ANSIEDADE.

AS 12 DICAS
PARA VIVER MELHOR

Tente conhecer-se. Encare as situacoes dificeis como
desafios, em vez de as avaliar como catdstrofes.

Procure saber muito bem os seus recursos. Os seus
pontos fortes e fracos. Com quem pode ou ndo
contar.

Tenha como um dos seus objetivos de vida
desenvolver e alargar esses seus recursos.

Ndo perca muito tempo a “ter pena” de si. Envolva-
se ativamente no SEU cuidado e na melhoria da sua
situagdo. A sua qualidade de vida depende de Sl!

Compreenda que a promogdo da sua saude é uma
responsabilidade SUA. Procure informagdo credivel e
ajuda profissional sempre que necessdrio.

Seja o mais possivel auténomo, e quando ndo puder,
por exemplo devido @ sua mobilidade, deixe que o
ajudem. Ndo recuse a ajuda, vai ver que € muito
menos “pesado” do que pensa.

Ndo tenha medo de falar acerca das suas
dificuldades, emocdes, necessidades ou interesses.
Todos as tém !'Aceite o que for impossivel de mudar.
Esta aceitagcdo pode trazer algum sofrimento, mas a
oposi¢cdo e a negacdo ndo vdo resolver nada e vdo
qinda fazé-lo sentir pior. Ao aceitar as suas
limitagdes como fazendo parte de si e encarar os
seus medos, estd a desenvolver mecanismos que o
ajudam a encontrar solugées.

Procure aprender estratégias de alivio da DOR e do
desconforto; Aprenda estratégias para lidar com a
ANSIEDADE.

Tenha uma vida o mias normal possivel. Tenha uma
rotina ativa, saia, disfrute de tudo o que puder;
divirta-se.

Ndo se iniba de fazer atividades de lazer e exercicio
regular. O desporto € fundamental para promover a
melhoria da sua saude fisica e mental.

Mantenha-se ligado & comunidade de Ol As
associacdes s@o fundamentais para conhecermos
pessoas com os mesmos problemas que ndés e
percebermos que também nds as podemos ajudar.




