O que é a Osteogénese Imperfeita?
A Osteogénese Imperfeita, também
conhecida por Ol, ou doenca dos 0ssos
frageis, ou de vidro, € uma doenca rara
do tecido 6sseo e conjuntivo, que pode
afetar qualquer género, raca ou etnia.

Sintomas

Os sinfomas mais frequentes sdo:

- fragilidade 6sseq;

- baixa estatura (mas fambém podem
existir pessoas de estatura normal);

- escoliose ou outras deformacdes do
esqueleto;

- arficulacoes laxas;

- escerdticas azuladas;

- perda de audicdo;

- dentinogenesis imperfecta;

- dentes frageis;

Causas da Ol

A Ol é causada por uma mutacdo
genétfica que leva a producdo
insuficiente ou anormal de colagéneo,
que € o componente principal do
tecido conjuntivo, como é o caso do
tecido osseo.

A Ol pode afetar todos os orgdos e
tecido que sGo compostos por
colagéneo como, por exemplo, os
olhos ou alguns orgdos internos.

Em cerca de 90% dos casos a doenca
deve-se a mutacdoes do colagéneo tipo
[, no entanto, descobertas recentes tém
revelado vdrias formas raras de Ol com
mutacdes noutros genes responsdveis
pela formacdo e reabsorcdo do tecido
6sseo.
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JUNTA-TE

A APOIl €& a Associagdo Portluguesa de
Osteogénese Imperfeita. Fundada em 2006,
€ uma organizacdo nacional, voluntdria e
ndo lucrativa que estd aberta a todas as
pessoas interessadas em  Osteogénese
Imperfeita.

a nossa MISSAO

A nossa MISSAO é melhorar a qualidade de
vidas das pessoas com Osteogénese
Imperfeita, através da informacdo e
educacdo, da consciencializacdo da
sociedade, de acdes comuns junto dos
Orgdos de Tutela e do estimulo co interesse
médico e investigacdo.

a nossa VISAO

Sermos reconhecidos como uma Instituicdo
de prestigio e referéncia nacional e
internacional no dmbito da osteogénese
imperfeita pela qualidade, inovacdo e
exceléncia dos servicos que presta e dos
projectos de cooperacdo em que
participa.

os nossos VALORES

RESPEITO
SOLIDARIEDADE
IGUALDADE
DEDICACAO
QUALIDADE
TRANSPA

" VALORIZACAO
INDEPENDENCIA
e VOLUNTARIADO!

Os nossos PROJETOS E ATIVIDADES

PROGRAMAS EDUCACIONAIS
Encontro de familias
. Sessdes temdticas para portado-
res e familias
Revistas e brochuras

CAPACITACAO dos DOENTES
Programas para a Juventude de
Ol
Atividades que desafiam a Ol
Projetos de integracdo social

SENSIBILIZACAO da COMUNIDADE
Dia internacional da Ol
Cooperacdo e publicacdes nos

meios de comunicagdo social

Levamos a Ol para atividades
desportivas e sociais

COOPERACAQ INTERNACIONAL
Trabalhamos em cooperacdo

com oufras organizacoes

internacionais de Ol (OIFE)

COOPERACAO  CIENTIFICA E
INVESTIGACAO

Fazemos investigacdo através do
nosso Conselho Cientifico

Desenvolvemos parcerias com
Sociedades Cientificas, Hospitais e
Universidades

Colaboramos no ensino pré e pds
graduado




