NECESSIDADES o: 4

PESSOAS COM DISPLASIA OSSEA E MAIS DE 13 ANOS
FAMILIAS COM CRIANGAS COM DISPLASIA OSSEA ATE 12 ANOS

PRIORIDADES ¢




Objetivos

e Este questionario foi elaborado pela ANDO Portugal e teve como objetivo identificar
as prioridades e necessidades de pessoas com displasia 6ssea a nivel clinico,

psicossocial, profissional e educativo.

e Estainiciativa permitira a ANDO priorizar agées e estruturar iniciativas relevantes com

outras entidades e parceiros.



Perfil dos participantes

ADULTOS CRIANCAS

@ Sou adulto com uma displasia ésseas
(+18 anos)

@ Sou um jovem com uma displasia 6ssea
(idade entre os 13-17 anos)

® Sou pai
@® Sou mae




Distrito de residéncia

ADULTOS CRIANGAS
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Diagnostico



ADULTOS

12

10




CRIANGAS
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ADULTOS
Que idade tinha quando recebeu o seu diagndstico? (se tinha menos de 1 ano, escreva o nimero
IIOII)

25 respostas

15
12 (48%)

10

1(4%) 1(4%) 1(4%) 1(4%) 1(4%) 1(4%) 1(@%) 1(4%) 1@d%) 1(4%) 1@%) 1(4%) 1(4%)

Idade em anos



CRIANCAS
Que idade tinha a crianga quando teve o diagndstico? (se tinha menos de 1 ano, escreva o nimero
IIOII)

30 respostas

30

20

10

2 (6,7%)

1(3,3%) 1(3,3%)



Cirurgias e
Tratamentos



ADULTOS 2F;)l sub:netldo/a a cirurgias relacionadas com a displasia 6ssea até a data de hoje~
respostas

® Sim
® Nzo
A crianga foi submetida a cirurgias relacionadas com a
CRIANCAS displasia 6ssea até hoje?
31 respostas ® Sim

® Nao




Adultos - Quais foram as cirurgias e que idade tinha em cada uma? (14 respostas)

- Perna direita e tinha 15 anos faltavam 2
dias para os 16 anos

- Retirar amigdalas aos 10 anos

- Anca - 16 anos

- Nao me recordo

- 10 cirurgias. Dos 6 meses aos 9 anos.
- As pernas e tinha 12 anos

- Elizarof

- Pés (2x) - entre 1 e 5 anos; coluna (2x) -
entre 4 e 8 anos; fenda do palato - 2 anos

- 7 anos: correcao 2 joelhos. Corregao novamente
aos joelho (11 e 12 anos). Agora (42) colocacéo de
proteses em ambos os joelhos e ancas.

- Alongamentos entre os 12 e os 18 anos
- Tirar o arqueamento das pernas

- Joelho

- 3 cirurgias aos punhos (9, 11 e 12 anos).
- 2 cirurgias as ATM’s (36 e 38 anos).

- Intervengao as ancas para colocar infiltracdes de
acido hialurénico e plasma (46 anos).

- Coluna e pernas, 9 anos



Criancgas - Quais foram as cirurgias e que idade tinha em cada uma? (12 respostas)

- Ouvidos, descompressao, joelho - Agosto 2021, amigdalas e adendides, maio 2022,
adenoides outra vez e colocagao de tubos nos

- Corregao de joelhos varos - colocou ouvidos

placas aos 10 anos e retirou aos 11

anos - Cirurgia aos joelhos varos e ancas, com 7 anos

- Estenose 9 meses, ouvidos amigdalas - 1 ano ao pescogo

e adenoides 18 meses - Descompressao do foramen Magnum, 1 ano
- Descompressao do foramen Magnum - foramen magnum - 6 meses
com 1 ano

- Espagamento da medula com 2 meses
- Descompressao do foramen magnum

- Adendides, amigdalas e ouvidos



Informacao e
Participacao



ADULTOS

CRIANGAS

Qual considera ser o grau de conhecimento que tem sobre a sua displasia 6ssea?
26 respostas

@ Muito elevado
@ Elevado

@ Médio

@® Baixo

@ Nulo

g

30,8%

Qual considera ser o seu grau de conhecimento sobre a displasia

ossea da crianga?

31 respostas @ Muito elevado

@ Elevado
@ Médio
@® Baixo
@ Nulo




Considera ter recebido dos profissionais de saude informagao util e de qualidade sobre a sua
displasia éssea e sobre abordagens de tratamento/cirurgias especificas?

ADULTOS

@ Sim, por alguns profissionais de saude
@ Nao, explicam pouco

~ Nao, continuo com muitas questoes
@ Nao, é/foi dificil perceber o que dizem

@ Sim, pela maioria dos profissionais de satide



Considera ter recebido dos profissionais de saude informagao Util e de qualidade sobre a displasia 6ssea da
crianga e sobre tratamento/cirurgias?

CRIANGAS

@ Sim, por alguns profissionais de saude, Nao tenho a certeza. E/foi dificil perceber o que dizem.
@ Penso que disseram o que sabem, mas acho sempre insuficiente e nunca tenho nogéao se ja havera mais informagao/estudo de que néo tenha conhecimento
© Sim, por alguns profissionais de saide @ Na&o, explicam/explicaram pouco @ Sim mas, continuo com muitas questées @ Sim, pela maioria dos profissionais de satde
@ Sim, por alguns profissionais de saltde, Sim mas, continuo com muitas questdes @ N&o ha informagdes suficientes, porque ha poucos no mundo com opsismodisplasia.



Considera ter participado ativamente no processo de decisdo relativamente a intervengdes

ADULTOS médicas que teve (cirurgias e/ou tratamentos)?
26 respostas
@ Sim, por minha iniciativa
@ Sim, por iniciativa do profissional de
saude
@ Nao
@ Nzo tenho a certeza
CRIANCAS Considera ter participado

de forma ativa nas
decisoOes sobre
intervencgdes

@ Sim, por minha iniciativa
@ Sim, por iniciativa dos profissionais de

en saude

médicas ® Nso
1 ?

218 rgglaoflffs- @ Nzo tenho a certeza
p @ ambos

® Sim



Acompanhamento
Clinico



Atualmente, tem acompanhamento num hospital de referéncia para displasias ésseas?

N&o tenho qualquer acompanhamento

Sim, no Hospital de Santa Maria

Sim, no Centro Hospitalar Universitario
de Coimbra

ADULTOS

Centro de Salde da minha residéncia

Nao tenho tido. Tenciono comegar a
frequentar as Consultas de Adultos do
CH Coimbra...

Sim no hospital de Braga

Nao, mas tenho acompanhamento
noutro Hospital

UZ Leuven, Bélgica

Atualmente, a crianga tem acompanhamento clinico num hospital de referéncia para displasias 6ésseas?

Sim, no Hospital Pediatrico de Coimbra

Nao, mas tem acompanhamento noutro
hospital

Sim, no Hospital Pediatrico de Coimbra e

C R IAN CAS noutro hospital

Sim, no Hospital de St. Maria e noutro
hospital

Sim, no Hospital de St. Maria

S. Jodo, Sto Antonio e V. N. Gaia

o
o
-
o
-
o

20



Em que especialidades considera ter necessidade de acompanhamento clinico atualmente?
Selecione todas as necessarias

ADULTOS

26 respostas

Ortopedia

Neurologia

Dentista/ortodontia
Reumatologia

Fisiatria

Psiquiatria

Pneumologia
Otorrinolaringologia (ouvidos...
Nefrologia

Ginecologia

Fisioterapia

Terapia Ocupacional

Nutricdo e Dietética

Consulta da Dor

Psicologia

Oftalmologia

N&o tenho nenhuma necessi...
Endocrinologia
Imunoalergologia

0

9 (34,6%)
9 (34,6%)
10 (38,5%)
8 (30,8%)
2 (7,7%)
4 (15,4%)
10 (38,5%)
0 (0%)
4 (15,4%)
13 (50%)
0 (0%)
8 (30,8%)
4 (15,4%)
6 (23,1%)
6 (23,1%)
2 (7,7%)
1(3,8%)
1(3,8%)
5 10 15

20

22 (84,6%)

25



Em que especialidades considera que a crianga tem atualmente necessidade de acompanhamento

CRIANGCAS

31 respostas

Ortopedia

Neurologia
Dentista/ortodontia
Reumatologia

Fisiatria

Psiquiatria

Pneumologia
Otorrinolaringologia (ouvidos...
Nefrologia

Ginecologia

Fisioterapia

Terapia Ocupacional

Nutrigéo e Dietética

Consulta da Dor

Psicologia

Oftalmologia

Genética

Endocrinologia Pediatrica/lm...
Desenvolvimento
Dermatologia

Terapia da fala

Cardiologia

Terapia da falé

Dermatologia, Doengas Met...

0

clinico? Selecione uma ou mais opgdes.

16 (51,6%)
6 (19,4%)
15 (48,4%)
2 (6,5%)
14 (45,2%)
0 (0%)
16 (51,6%)

1(3,2%)
0 (0%)
14 (45,2%)
8 (25,8%)
3(9,7%)
0 (0%)
3(9,7%)
6 (19,4%)
1(3,2%)
1(3,2%)
1(3,2%)
1(3,2%)
1(3,2%)
1(3,2%)
1(3,2%)
1(3,2%)

22 (71%)

25



ADULTOS

26 respostas

Ortopedia

Neurologia

Dentista/ortodontia
Reumatologia

Fisiatria

Psiquiatria

Pneumologia
Otorrinolaringologia (ouvidos...
Nefrologia

Ginecologia

Fisioterapia

Terapia Ocupacional

Nutricdo e Dietética

Consulta da Dor

Psicologia

Oftalmologia

Tenho todo o0 acompanhame...

0

1(3,8%)
1(3,8%)

0 (0%)
0 (0%)

0 (0%)

Entre as especialidades que selecionou, em quais ainda NAO TEM acompanhamento?

9 (34,6%)
5 (19,2%)
6 (23,1%)
4 (15,4%)
3 (11,5%)
6 (23,1%)
7 (26,9%)
7 (26,9%)
4 (15,4%)
3 (11,5%)
4 (15,4%)
10 (38,5%)
4 8 10



CRIANCAS Entre as especialidades que considera necessdrias, em quais a crianca ainda NAO TEM

acompanhamento?
31 respostas

Ortopedia 2 (6,5%)
Neurologia
Dentista/ortodontia 6 (19,4%)
Reumatologia
Fisiatria
Psiquiatria
Pneumologia
Otorrinolaringologia (ouvidos... 2 (6,5%)
Nefrologia 1 (3,2%)
Nutricdo e Dietética 3(9,7%)
Consulta da Dor 1(3,2%)

Psicologia

Oftalmologia

Terapia Ocupacional
Fisioterapia

Hidroterapia

A crianga tem todo o acomp...

4 (12,9%)
4 (12,9%)
2 (6,5%)
2 (6,5%)
3 (9,7%)
22 (71%)

0 5 10 15 20 25



Com que regularidade tem acompanhamento médico relacionado com a sua displasia dssea

(consultas, exames)?
26 respostas

@ A cada 3 meses
@® A cada 6 meses
@ Uma vez por ano
ADULTOS @ Tive acompanhamento clinico regular
antes, mas atualmente ndo tenho

Com que regularidade
a crianga tem

CRIANGAS acompanhamento
relacionado com
a sua displasia?
31 respostas

@ Ainda esta a aguardar ser chamada
para consultas

@® A cada 3 meses
@ A cada 6 meses
@ Uma vez por ano

@ Ja teve acompanhamento clinico regular
antes, mas atualmente nao tem



Tem Atestado Médico de Incapacidade?
26 respostas

® Sim
® Niao
ADULTOS
A crianga tem
Atestado @ sim
Médico de ® Nio

Incapacidade?
31 respostas

CRIANGAS




Relacoes
Interpessoais



ADULTOS

CRIANGAS

Conhece outras pessoas com a mesma displasia 6ssea?
26 respostas

Conhece outras
pessoas/familias com
a mesma displasia

0ssea da crianga?
31 respostas

@ Sim, conheco pessoalmente
@ Sim, pelas redes sociais

@ Nao, mas gostaria de conhecer
@ Nazo, nem quero conhecer

@ Sim, conhecgo pessoalmente

@ Sim, pelas redes sociais

@ Sim, pessoalmente e pelas redes
sociais

@ Naio, mas gostaria de conhecer

@ Nao, nem quero ou n&o estou
preparado/a para conhecer



Saude Mental



Considera que ter uma displasia 6ssea afetou e/ou afeta a sua saude mental?
26 respostas

® Sim
46,2% ® Nao
ADULTOS

53,8%

Considera que a displasia

6ssea da crianca afetou @ sim
ou afeta a sua 41,9% ® Nzo
(da mae, pai
ou cuidador)
saude mental?
31 respostas

CRIANGAS

58,1%



CRIANGAS

Recebeu em algum momento apoio psicoldgico relacionado com a displasia da crianga?
26 respostas

® Sim

® Nao

@ Nao, mas precisei
@ Naio, e ainda preciso




Necessidades
e Prioridades




ADULTOS Quais as principais necessidades que TEM relacionadas com a sua displasia

ossea?

Adaptagdes em casa
Adaptacgdes no carro
Adaptacgdes no local de trabalho
Vestuario e calgado adequado
Acesso a informagéao

Ter profissionais de salde especialistas,
conhecedores da minha displasia 6ssea

Nenhuma necessida

Adaptar inst. publicas, balcdes altos de
atendimento.

11 (42,3%)
4 (15,4%)
16 (61,5%)
8 (30,8%)
16 (61,5%)
3 (11,5%)
1(3,8%)

20



CRIANCAS Quais as principais necessidades que a crianca TEM relacionadas com a sua displasia 6ssea?

Adaptacgdes em casa |
Adaptacdes no carro
Adaptacdes na escola |

13 (41,9%)

Acesso a material de apoio,

Vestuario e calgado adequado

Acesso a informagéao

10 (32,3%)

Ter profissionais de salde
especialistas e conhecedores

vernumanecessin | 5 (16, 1%)

8 (25,8%)

Saber se devo iniciar tratamento 1 (3,2%)
disponivel
Ainda ndo tem necessidades 1 (3,2%)

0 S 10 15



ADULTOS O que é atualmente para si prioritario ao nivel fisico?

Acessos em espacos publicos

Acessos no local de trabalho

Mobilidade em sua casa

Tirar duvidas sobre menopausa/andropausa
Perder pesd

Controlar/reduzir a dor

Tratamento ventilagdo noturna para apneia
Comecar/recomecar fisioterapia

Ter apoio nas atividades diarias

Ter apoio a cuidar da casa

Praticar desporto/ativi. fisica

Nao tenho necessidades

Carro com mudancgas automaticas

0

3 (11,5%)
1(3,8%)

1(3,8%)
2 (7,7%)
3 (11,5%)

3 (11,5%)

3 (11,5%)
1(3,8%)

11 (42,3%)

8 (30,8%)

10 (38,5%)

11 (42,3%)

9 (34,6%)

10

16 (61.5%

14 (53,

15



CRIANCAS O que considera atualmente prioritario ao nivel fisico para a crianga?

13 (41,9%
11 (35,5%)

Acessos em espacos publicos
Acessos na escola.

4 (12,9%)

Mobilidade em casa:
7 (22,6%)

Controlar a dor
Realizar intervengéo cirurgica.

3(9,7%)
2 (6,5%)
2 (6,5%)

Ventilagdo noturna para apneia:
Perder peso)
Ganhar peso)

0 (0%)
Ter apoio na escola [—0 (0%)
Praticar desporto/ativi. fisica

N&o tenho necessidades

4 (12,9%)
12 (3

Fisioterapia 1(3,2%)
1(3,2%)

1(3,2%)
0 5 10

Foram criadas todas as condigdes
Ainda n&o tem necessidades,



ADULTOS

O que é atualmente para si prioritario ao nivel social? Seleccione todas as hipéteses que se
apliquem.
26 respostas

Ter acesso a trabalho qualificado 8 (30,8%)
Ter urr?a vida social mais 'atlva 11 (42,3%)
(sair com colegas, amigos)

Ter uma relagdo amorosa 6 (23,1%)

Ter filhos 1(3,8%)

Nao tenho necessidades a nivel

. 11 (42,3%)
social

0,0 2,5 5,0 7,5 10,0 12,5



CRIANGAS

O que considera ser atualmente prioritario para a crianga ao nivel social? Seleccione todas as
hipéteses que se apliquem.
31 respostas

Fazer amigos 10 (32,3%)
Ter uma vida social mais

0,
participativa (sair com amigos,... 5(16,1%)

Receber apoio psicolégico 4 (12,9%)

Nao considero que tenha

0,
necessidades sociais atualmente & (540

ainda nao é a nossa realidade



ADULTOS

Em que fase da sua vida, até hoje, teve maiores dificuldades/desafios psicoemocionais?
26 respostas

Antes dos 10 anos

Entre os 11 e os 14 anos 10 (38,5%)

Entre os 15 e os 18 anos 16 (61,5%)

Entre os 19 e os 23 anos 10 (38,5%)

Entre os 24 e os 30 anos

Depois dos 30 anos 5(19,2%)



CRIANGAS

Em que fase da vida até hoje, considera que a crianga teve maiores dificuldades/desafios

psicoemocionais? Selecione todas opg¢des que se adequem.
31 respostas

Antes dos 3 anos

Entre os 4 e 0s 9 anos 4 (12,9%)

Entre os 10 e os 12 anos

Nao teve dificuldades até hoje 6 (19,4%)
Nao se aplica porque ainda é

. 16 (51,6%)
muito nova



Termos e
Palavras



Aceita que o/a chamem/tratem com palavras de sentido negativo que ndo sejam o seu nome, por

ter caracteristicas fisicas diferentes da média?
26 respostas

ADULTOS o Acefto sem pr?blema
@ Aceito, mas nao gosto
@ Nao aceito e reclamo/contesto
@ N3o aceito, mas fico calado/a
CRIANCAS

A crianca aceita que
a tratem com
palavras de sentido
negativo que néo
sejam o0 seu nome,
por ter caracteristicas
fisicas diferentes da
média?

31 respostas

@ Aceita sem problema

@ Aceita, mas n3o gosta

@ Na&o aceita e reclama/contesta

@ Naio aceita, mas fica calada

@ Ainda é muito novo, ndo se aplica

@ Habitualmente n3o existem este tipo de
comentarios

@ Até a data ndo aconteceu




ADULTOS

Quais dos seguintes termos gerais usa e prefere que outras pessoas usem relacionados com a sua

natureza genética? Seleccione todas as hipoteses que se apliquem
26 respostas

5 (19,2%)
4 (15,4%)

5 (19,2%)
5 (19,2%)

Deficiéncia
Incapacidade
Condicao rara
Doenca rara
Displasia 6ssea
Nanismo

16 (61,5%)

5(19,2%)
Baixa estatura

Outra condigao genética

Nunca tinha pensado nisso
Baixinha.

Sou ligeiramente diferente dos...

10 (38,5%)

1(3,8%)
1(3,8%)
1(3,8%)
1(3,8%)



CRIANGAS

Quais dos seguintes termos gerais usa e prefere que outras pessoas usem relacionados com a

natureza genética da crianga? Seleccione todas as hipdteses que se apliquem.
31 respostas

2 (6,5%)
4 (12,9%)

Deficiéncia
Incapacidade
Condicao rara
Doenca rara
Displasia 6ssea
Nanismo

12 (38,7%)

23 (74,2%)
)
Baixa estatura

Menina especial

Acondroplasia

Condicao

Ainda é muito pequenino e ain...

17 (54,8%)

1(3,2%)
1(3,2%)
1(3,2%)
1(3.2%)



OBRIGADO

Questionario Realizado pela ANDO Portugal em abril de 2023
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