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OSTEOGENESE
IMPERFEITA

A Osteogénese Imperfeita (Ol) é
uma doenga rara, de origem
genética, que se caracteriza por
fragilidade éssea, originando
fraturas e deformagdes dsseas

progressivas.

A maioria dos casos é devida a
mutagdo genética num de dois
genes que contém informagdo
para produzir uma proteina
fundamental para a formagdo
de tecido dsseo, o colagénio

tipo .

Apesar de, hoje em dia, estarem
identificadas vdrias mutagdes
genéticas, habitualmente a Ol
classifica-se clinicamente em
quatro tipos, de acordo com a

gravidade e sintomatologia.




O QUE SIGNIFICA TER UM
ALUNO COM Ol

PARA A ESCOLA

Para todos os profissionais da escola, mas sobretudo para os que lidam
com a crianga com Ol, o acolhimento inicial pode ser um momento
delicado pela inseguran¢a que sentem e pelo medo de que possam haver
fraturas. As vezes, por mero desconhecimento da doenga, pode haver
receio que haja falta de recursos para garantir a adequada integrag&o do
menor.

As criangas com Ol, por norma, podem e devem fazer as mesmas coisas
que as outras criang¢as da sua idade: como correr, saltar, dangar, sair com
0s amigos.

Quando se pensar limitar alguma atividade, deve-se consultar a crianga e
os pais acerca daquilo que ele efetivamente pode ou ndo fazer. E
importante que os professores e restante pessoal educativo ndo se
centrem apenas nas incapacidades da crianga, mas sim, e sobretudo, nas
suas CAPACIDADES, naquilo que PODE fazer e em como também pode

contribuir para o enriquecimento da comunidade escolar.




AS PREOCUPACOES MAIS FREQUENTES SAO:

a

E importante ter presente que as fraturas podem surgir
devido & doengca e por muito protegida que seja esta
crianga, podem ndo conseguir evitar-se. E da maior
importdncia ndo se deixar dominar por este medo, mantendo

permanente comunicac¢do entre a familia e a escola.

Deve! Brincar no recreio favorece a socializagdo e contribui
para evitar o isolamento e a superprotegdo.

Uma das maiores preocupagdes tende a ser o controlo do
ambiente envolvente e os riscos associados as brincadeiras.
Frequentemente, as preocupagdes estdo relacionadas com
com o facto de poder ser empurrada e cair. Para evitar estas
situagdes hd algumas regras que se podem estabelecer,
como ser o primeiro ou o ultimo a sair da sala e definir os
melhores locais para a crianga poder brincar no recreio. Na
maior parte dos casos, basta simplesmente que a pessoa
encarregue de vigiar o recreio tenha estes aspetos
presentes, vigiando a crianga sem interferir, na medida do
possivel, na sua relagdo com os outros meninos, nem com as

atividades que estiverem a fazer.




COMO PEGAR OU MEXER NA CRIANCA:

Comece por perguntar & crianga e & sua familia, pois estdo
familiarizadas com a sua fragilidade e saberdo explicar-lhe como fazé-
lo e quais os aspetos a ter em conta. Poderd também solicitar
recomendagdes ao médico, ao fisioterapeuta ou aconselhar-se junto
da APOI.

Regras bdsicas a ter em conta:

- Evitar os movimentos de torg&o ou rotagdo de bragos e pernas;

- Evitar puxdes bruscos nos bragos;

- Acompanhar o movimento natural. Por vezes o que fazemos de forma
natural e instintiva para tentar evitar uma queda pode ser mais
contraproducente do que apoiar a prépria queda;

- Segurar a crianga sempre o mais proximo possivel das articulagdes
para evitar o efeito alavanca. Por exemplo, no brago segurar préximo
da raiz do membro, junto ao ombro e no antebrago segurar junto ao
cotovelo.

PREOCUPACOES COM O ABSENTISMO:

Durante a infancia e a adolescéncia a crianga pode ter de faltar &
escola devido a fraturas, cirurgias, consultas ou tratamentos médicos.
Apesar de uma fratura, por si s6, n&o ser impedimento para ir & escola,
algumas situagdes podem requerer internamento e auséncia mais
prolongada.

Sempre que possivel, os tratamentos programados devem ser
agendados para épocas de férias ou de forma a minimizar as
auséncias letivas. Nos casos em que seja necessdrio permanecer em
casa por algum tempo, podem articular-se com a escola algumas
formas da crianga receber trabalhos escolares, para que se mantenha
interessado e atualizado.

Em casos excecionais de periodos de auséncia mais prolongados,

deve ser solicitado apoio domicilidrio .







PARA A FAMILIA

A integracdo escolar pode ser um
momento de grande ansiedade para a
familia, que até ai se tinha encarregue

em exclusivo dos cuidados & crianga.

Entrar para a escola significa deixar o
ambiente seguro onde a supervisGio é
garantida, por isso podem surgir vdrios
medos e ideias preconcebidas em
relagdo & escola, corpo docente e

restante pessoal auxiliar.

Uma das preocupagdes dos pais das
criangas levemente afetadas, e que por
isso ndo tém alteragdes fisicas visiveis
(apesar do grande risco de fraturas), é o
medo de que, se as pessoas conhecerem
a deficiéncia da crianga, a tratem como
diferente na sua globalidade e n&o
apenas no que diz respeito ao risco de
fazer fraturas. Os professores e o
restante pessoal que habitualmente ndo
tém informag&o acerca da Ol podem
impor mais restrices do que as que s&o
realmente necessdrias promovendo o seu
isolamento.




Atitude positiva e comunicagdo préxima e
fluida com a crianga e a sua familia,
podem contribuir para abreviar duvidas e
ultrapassar problemas. E essencial que
esta confianga seja bidirecional: da
familia para a escola e da escola para a
familia.

E importante que se estabelega um
protocolo de atuagdo perante uma
fratura. A familia deve informar a escola
de como quer que esta atue perante
uma lesdo, quem deve chamar e que

ajuda concreta pode proporcionar.

NUNCA E DEMAIS REPETIR QUE:

E fundamental que o medo da Ol néo
leve ao isolamento social da crianga.

A patologia ndo deve servir de desculpa
para a excluir das atividades (recreio,
aulos de educagdo fisica, excursdes,
viagens,...) e a escola n&o deve adotar
uma atitude superprotetora e negativa
que possa implicar que o resto de seus
colegas a excluam de outras atividades
sociais (festas de aniversdrio, passeios,

excursdes, tempo livre,...).




PARA UMA CRIANCA COM Ol

E preciso ter em conta que um
portador de Ol tem uma
patologia, mas ndo é isso que o
define como PESSOA. Esta
crianga sofre as consequéncias
da sua doenga e deve aprender
a viver com ela, adaptando-se
para as minimizar, mas a sud
vida é muito mais do que a

doenca.

Uma crianga com Ol é, por isso,
um individuo com caracteristicas,
interesses, objetivos, dignidade e
valor préprio como qualquer outra
crianga. O reconhecimento e
tratamento desta crianga como
igual é imprescindivel para a
integrar socialmente, dignamente
e como cidaddo de pleno direito
numa sociedade que se pretende

justa.



Os meninos com Ol sdo
frequentemente confrontados com
situagdes  de  discriminagdo e
intoleréncia, sendo vitimas de
bullying e maus-tratos fisicos ou
psicolégicos. No entanto, também
sdo comuns as situagdes de

superprotecdo ou atencdo excessiva.

Por vezes, quer de forma voluntaria,
quer imposta, sofrem isolamento. Tal
como outras pessoas com
diversidade  funcional, sentem-se
incompreendidas  por ndo  ser
queridas ou aceites ou por serem

diferentes.

E frequente que em ambiente escolar
sejam  excluidas de  algumas
atividades curriculares, extracur-

riculares ou de lazer.

Por tudo isto, a crianga com Ol sente
um enorme desejo de normalidade e
deve ser encorajada a fazer, sem
descriminag¢do e na medida das suas
possibilidades, o mesmo que os

outros colegas.
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TRUQUES & DICAS

PARA COMECAR

Tal como as outras criangas, os
meninos com Ol beneficiam de
frequentar a creche ou o jardim
de infancia, uma vez que isso
melhora o seu desenvolvimento
cognitivo, a linguagem e a
socializag&o.

Para preparar o ano letivo,
recomenda-se que seja
marcada uma reunido entre a
familico e a escola, onde
deverdo estar presentes todos
os profissionais que irdo lidar
com a crianga. Desta forma,
poder&o ndo sé conhecer-se,
mas também esclarecer as
necessidades especificas da
crianga para planear a melhor
forma de as atender. Estes
planos devem ser revistos
anualmente ou em caso de
mudancga da situagdo clinica da

crianga.

Se o aluno utilizar algum tipo de
mobilidade

dianas, andarilho ou cadeira de

apoio & (cana-
rodas) poderd necessitar de
maior supervisdo. O espago e
instalagdes devem ser avaliados
para garantir que sdo
acessiveis.

Estas questdes devem ser
ponderadas antes do inicio das
aulas, para n&o atrasar a
integrag&o da crianga.

E muito importante também,
que neste primeiro encontro
seja estabelecido um plano de
atuagdo que inclua os cuidados
regulares que a crianga possa
necessitar e também um
protocolo de gestdo de
fraturas, para que todos saibam
o que fazer em caso de

necessidade.



INSTALACOES E COMODIDADES

Quando pensamos nas instalagdes, é
preciso considerar ndo s6 a
capacidade motora da crianga, mas
também o risco de fraturas. Em certos
periodos o crianga poderd  ter
imobilizagdes (gesso) ou poderd tfer
necessidade de apoios & mobilidade
(canadianas, andarilhos ou cadeiras de
rodas), e poderd necessitar de maior
assisténcia ou espago.

Aspetos importantes a ter em maior

consideragdo:
VIAGENS E PASSEIOS

- Devem ser avdliados previamente
para  identificar  questes  de
mobilidode e transporte;

- Nas caminhadas ou longas disténcios
devem ser considerados periodos de
repouso ou pausa regulares ou
ponderar a utilizagdio de uma cadeira

de rodas.

CORREDORES E BENGALEIROS

- Os cabides devem estar a uma
altura acessivel e de
preferéncia ser colocados nas
extremidades para prevenir que
a crianga seja derrubada em
periodos mais movimentados;

- Para maior seguranga, a
entrada e saida da sala deve
ser antes ou depois das outras
criangas;

- Se o chdo estiver molhado ou
escorregadio, a crianga precisa
de uma  supervisdo  mais
cuidada. Tapetes soltos também
se podem tfornar num perigo e
devem ser removidos, sempre
que possivel;

- A crianga deve aguardar o
acalmar da confusdo nestas

zonas antes de |& entrar.




CASAS DE BANHO

- Para criangas de fralda, a zona do
froldério deve ser andlisada para
garantr que acomoda todas as
necessidades, ndo sé para os
funciondrios, como para a prépria
crianga;

- Se a crianga j& utiliza os sanitérios,
avalie o espago (tamanho e
acessibilidade). Verifique a altura da
sanita e do lavatdrio, uma vez que
algumas criangcas podem tfer de
recorrer a equipamento que facilite a
sua independéncic;

- Na presenca de cadeira de rodas,
serd necessdrio que a sanita e o
lovatério  sejom  adaptados e
acessiveis. Equipamentos adaptados/
barras de apoio/ pequenos degraus
facilitar

podem também

fransferéncias seguras e

independentes;

- As casos de banho podem
facimente estar molhados.  Os
funciondrios devem tomar especial
atengdo  quando  estiverem @
supervisionar uma crianga nesta drea;
- Um terapeuta ocupacional pode
aconselhar sobre a acessibilidade a
zona dos cosos de banho e

promogdo de independéncia.
ATIVIDADES NO CHAO

- Algumas criangas podem sentir-se
desconfortaveis sentadas no chdo e
podem preferir uma almofada ou
cadeirg, no entanto, a maior parte
senta-se no chdo sem dificuldade e
isto deve ser encorajado.
Aconselha-se, no entanto, que a
crianga  fique  posicionada  na
extremidade do grupo.




SALA DE AULA

- As

posicionadas de forma adequada

mesas  devem  ser
e a crianga deve sentar-se de
forma adequada para
desenvolver uma boa postura.
Para isso, deve ter uma mesa e
cadeira de tamanho apropriados
que lhe permitam ficar com os
pés apoiados e nunca suspensos.
Para algumas criangas, assentos
especializados ou apoios
adicionais podem ser necessdrios;
- A crianga poderd precisar de
djuda com portas que sejam
pesadas ou dificeis de abrir;

- Se a crianga usar cadeira de
rodas, a mesa precisa de ser
acessivel e ter uma boa altura
para trabalhar. Nestas situagdes
hé& que ter particular atengdo as
mesas e espagos para  as
atividades de grupo;

- Se a crianga for mais baixa que
os seus colegas, um pequeno
degrau pode facilitar a sua
participagdo em algumas
atividades. Noutros casos, se a
crianga estiver numa cadeira de
poderé

rodas, a atividade

necessitar de ser adaptado;

- Sempre que possivel o aluno
deve ficar numa posi¢cdo que
lhe permita ouvir bem, pois a
perda de audigdo é uma
complicagdo da Ol que ocorre
mais frequentemente em
adultos jovens, afetando «
intera¢do na sala de aula ou no
ambiente escolar global;

- Sobretudo na creche e jardim
de inféncia, o chdo deve estar
sempre livre de objetos de
forma a minimizar o risco de
tropegdes e quedas;

- A crianga poderd precisar de
ajuda com portas que sejam
pesadas ou dificeis de abrir;

- Devido & hiperlaxiddo das
articulagdes,  frequentemente
afetando os dedos, as criangas
com Ol podem ter fadiga,
dores, ou executar trabalhos
escritos mais lentamente e com
pouca precisdo. Pode ser
benéfico intercalar as
atividades com breves pausas
ou periodos repouso ou utilizar
canetas ou Idpis mais grossos,
ou pencil grips (adaptadores

de ldpis).



- Em alguns laboratérios ou salas de
atividodes os alunos sentam-se em
bancos que podem ndo ter costas
provocando dificuldades ao estudante
com Ol, que poderdo ser ainda maiores
se fiver que se usar equipamento. Nestas
situagdes converse com professor para

procurar uma alternativa;

- Estudantes com Ol podem ter
deformidades nos membros superiores
resultantes de fraturas que dificultam a
firmeza na escrita. O fornecimento de um
computador  portdtil  para  trabalhos
maiores, mais tempo para realizar testes
e exames, ou o apoio por um escriba
podem ser solugdes necessdrias para

minimizar estas questdes;

- Um aluno com Ol moderada a grave
pode ndo conseguir subir para o
autocarro. Frequentemente, as familias
ajudam no transporte de e para a escolq,
mas quando ndo é possivel, o transporte
adaptado  pode  ser  aconselhavel.
Consulte a escola, a Junta de Freguesia
ou a Cémara Municipal para saber o tipo

de apoios que poderd ter disponiveis.




RECREIO E ATIVIDADES DE EXTERIOR

- Quando a crianga é muito pequena,
recomenda-se que haja  supervisdo
préxima no recreio, uma vez que ela n&o
tem nogdio do perigo. A medida que vai
crescendo e se torna mais consciente da
importdncia  da  sua seguranga, a
supervis@io poderd ser feita com alguma

distancia;

- A atividade fisica é importante para as

criangas uma vez que melhora a sua

salde e o seu bem estar. Ir ao recreio é
fundamental para promover a integragé&o
e estimular a autoestima do aluno;

- As atividades e brincadeiras podem ser
modificadas ou adaptadas para garantir
que todas as criangas possam ser
incluidas;

- Os equipamentos do recreio devem ser
avaliados caso a caso para assegurar
que sdo aconselhdveis para a crianga.
Podem ser consideradas atividades de

alto risco as que incluem saltos ou quedas

repetitivas ou ainda jogos com impacto.




Na convalescenga de fraturas ou cirurgias, o regresso & escola e
as rotinas didrias deve acontecer o mais rapido possivel, sendo

habitualmente determinado pela auséncia de dor.

As adaptacées das atividades da crianca com Ol sao

prejudiciais aos outros meninos da turma?

A adaptagdo das atividades que a crianga com Ol ndo consegue
realizar com os seus pares sdo benéficas para ambas as partes
uma vez que se trabalham e incutem valores sociais
extremamente importantes como a toleréncia, a solidariedade, a

cooperag¢do e a empatia.

Agrupdmos exemplos de adaptagdes das atividades em 3 blocos:
- Adaptacdo das regras dos jogos: alterar a pontuagdo,
reduzir o tempo de jogo e as dimensdes do campo, dar mais
. "o n . . . . ~
oportunidades ou "vidas", incluir novas regras como proibi¢des
especificas, permitir jogar de m&os dadas, reduzir o tamanho das
equipas;
- Evitar fadiga excessiva: reduzir o tempo de jogo, trocar de
jogador mais frequentemente, mudar de fungdo, limitar situagdes
de contacto fisico, aumentar ou diminuir membros da equipa,
usar poucos materiais ao mesmo tempo, reduzir distancias, criar
n q ",
a presenca de "abrigos";
- Usar materiais diferentes: bolas macias ou de vdrios
tamanhos, prote¢des de espuma, evitar obstdculos, cabos ou

buracos no chdo.




AUSENCIAS PROGRAMADAS E INESPERADAS

Nos casos de auséncias planeadas, recomenda-se que a matéria e
trabalhos ao qual o aluno vai faltar lhe sejam facultados previamente
para que este tenha a oportunidade de continuar o seu trabalho
escolar a partir de casa. Hoje em dia ha varias formas de o fazer e a
internet é uma solugdo prdatica e rdpida que permite também aceder
ao professor para expor questdes ou duvidas ou mesmo assistir as

aulas & disténcia.

No entanto, a Ol pode ser imprevisivel, levando a auséncias ndo
planeadas devido a uma fratura, que pode ou n&o precisar de uma
intervengdo cirurgica. Se este for o caso, deve-se manter comunicagéo
regular com a familia e deve-se enviar trabalho ao aluno para o poder
manter atualizado em casa e/ou no hospital. Deve informar-se,
também, se o hospital tem um departamento escolar que possa dar
apoio ao aluno enquanto estd internado.

O regresso & escola deve ser planeado o mais rapidamente possivel.

Em casos excecionais de auséncia prolongada, pode-se considerar a

possibilidade de apoio educativo domiciliario.




PLANO DE CUIDADOS
NA ESCOLA

DEVE...

- Descrever as necessidades da crianga e identificar as melhores
formas de as atender;

- Incluir os procedimentos, de forma detalhada, em caso de
emergéncia;

- Indicar quem s&o as pessoas chave e quais os seus papéis em caso
de emergéncia;

- Ser revisto anualmente ou sempre que haja uma mudanga das
necessidades clinicas da crianga;

- Ser acordado entre os pais/ tutores e a escola, de acordo com as

indicagdes do médico ou fisioterapeuta da crianga.
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FRATURAS E PRIMEIROS SOCORROS

Felizmente, as fraturas na escola ndo sdo comuns, no entanto

podem acontecer.

Caso haja suspeita de fratura, a crianga deve ser encaminhada
para o médico/ hospital que os pais recomendarem. Em suspeita
de fratura na escola, devem ser aplicados procedimentos de
primeiros socorros e os pais/ tutores devem ser contactados.

Em caso de lesdes graves deve ser contactado o 112.

Estes procedimentos devem estar descritos no plano individual do
aluno que deve incluir os procedimentos de resposta a suspeitas

de fratura ou lesdes, e que foi previamente elaborado com o

apoio da familia .




O Projeto Informag&o para a InclusGo desenvolve agdes de

u’igﬁc?nmwfﬁ PARA A divulgagdo e sensibilizagdo da comunidade na drea da
) >

Osteogénese Imperfeita, como uma forma de melhorar o

-
conhecimento acerca da doenga e diminuir o estigma social.
Espera-se que tenha impacto na integracdo social das pessoas
com Osteogénese Imperfeita e que contribua, de forma direta e

indireta, para melhorar a sua qualidade de vida.
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ASSOCIAGAO PORTUGUESA DE
OSTEOGENESE IMPERFEITA

A missdo da Associacdo Portuguesa de
Osteogénese Imperfeita €& melhorar a
qualidade de vida dos portadores de Ol
através da informacdo e educacdo, da
consciencializacdo da sociedade, de acdes
coletivas junto aos érgdos da tutela e,
também, do incentivo & investigacdo.

JUNTE-SE A NOS!
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