


Objetivos

● Este questionário foi elaborado pela ANDO Portugal e teve como objetivo identificar 

as prioridades e necessidades de pessoas com displasia óssea a nível clínico, 

psicossocial, profissional e educativo.

● Esta iniciativa permitirá à ANDO priorizar ações e estruturar iniciativas relevantes com 

outras entidades e parceiros.



Perfil dos participantes

ADULTOS CRIANÇAS

26 31



CRIANÇAS

Distrito de residência

ADULTOS





ADULTOS



CRIANÇAS



ADULTOS

3 4 5 15 29 31 36 37 41 441682

Idade em anos



CRIANÇAS





A criança foi submetida a cirurgias relacionadas com a 
displasia óssea até hoje? 
31 respostas

ADULTOS

CRIANÇAS



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 amígdalas aos 10 anos

- Anca - 16 anos

- Não 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: correção 2 joelhos. Correção novamente 
aos joelho (11 e 12 anos). Agora (42) colocação de 
próteses 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 às ATM’s (36 e 38 anos).

- Intervenção às ancas para colocar infiltrações de 
ácido hialurónico e plasma (46 anos).

- Coluna e pernas, 9 anos



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

- Ouvidos, descompressão, joelho

- Correção de joelhos varos - colocou 
placas aos 10 anos e retirou aos 11 
anos

- Estenose 9 meses, ouvidos amígdalas 
e adenóides 18 meses

- Descompressão do foramen Magnum 
com 1 ano

- Descompressão do foramen magnum

- Adenóides, amígdalas e ouvidos

- Agosto 2021, amígdalas e adenóides, maio 2022, 
adenóides outra vez e colocação de tubos nos 
ouvidos

- Cirurgia aos joelhos varos e ancas, com 7 anos

- 1 ano ao pescoço

- Descompressão do foramen Magnum, 1 ano

- foramen magnum - 6 meses

- Espaçamento da medula com 2 meses





Qual considera ser o seu grau de conhecimento sobre a displasia 
óssea da criança?
31 respostas
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Considera ter participado 
de forma ativa nas 
decisões sobre 
intervenções
médicas
da criança?
31 respostas
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Com que regularidade
a criança tem 
acompanhamento 
relacionado com
a sua displasia?
31 respostas
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A criança tem
Atestado
Médico de
Incapacidade?
31 respostas
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Conhece outras 
pessoas/famílias com
a mesma displasia 
óssea da criança?
31 respostasCRIANÇAS
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Considera que a displasia 
óssea da criança afetou
ou afeta a sua
(da mãe, pai
ou cuidador)
saúde mental?
31 respostasCRIANÇAS
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Quais as principais necessidades que TEM relacionadas com a sua displasia 
óssea?

ADULTOS

Adaptações em casa

Adaptações no carro

Adaptações no local de trabalho

Vestuário e calçado adequado

Acesso a informação

Ter profissionais de saúde especialistas,
conhecedores da minha displasia óssea

Nenhuma necessida

Adaptar inst. públicas, balcões altos  de
atendimento.



Adaptações em casa

Adaptações no carro

Adaptações na escola

Acesso a material de apoio

Vestuário e calçado adequado

Acesso a informação

Ter profissionais de saúde
especialistas e conhecedores

Nenhuma necessida

Saber se devo iniciar tratamento
disponível
Ainda não tem necessidades

15 (48,4%)

Quais as principais necessidades que a criança TEM relacionadas com a sua displasia óssea?CRIANÇAS
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Acessos em espaços públicos

Acessos no local de trabalho

Mobilidade em sua casa

Tirar dúvidas sobre menopausa/andropausa

Perder peso

Controlar/reduzir a dor

Tratamento ventilação noturna para apneia

Começar/recomeçar fisioterapia

Ter apoio nas atividades diárias

Ter apoio a cuidar da casa

Praticar desporto/ativi. física

Não tenho necessidades

Carro com mudanças automáticas

O que é atualmente para si prioritário ao nível físico?

16 (61,5%)



CRIANÇAS O que considera atualmente prioritário ao nível físico para a criança?

Acessos em espaços públicos
Acessos na escola

Mobilidade em casa
Controlar a dor

Realizar intervenção cirúrgica
Ventilação noturna para apneia

Perder peso
Ganhar peso

Ter apoio na escola
Praticar desporto/ativi. física

Não tenho necessidades
Fisioterapia

Foram criadas todas as condições
Ainda não tem necessidades

13 (41,9%)
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A criança aceita que 
a tratem com 
palavras de sentido 
negativo que não 
sejam o seu nome, 
por ter características 
físicas diferentes da 
média?
31 respostas
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