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53 RESPOSTAS

OBJETIVO
COMPREENDER AS NECESSIDADES REAIS DAS PESSOAS COM DISPLASIA ÓSSEA 

E FAMÍLIAS, E INTEGRÁ-LAS NAS PRIORIDADES DE AÇÃO DA ANDO PORTUGAL A 

NÍVEL SOCIAL, EDUCATIVO, CLÍNICO E PSICOEMOCIONAL.



Tem uma displasia óssea?

18 adultos

35 

pais/cuidadores

34%

66%

Sim Não.Sou cuidador/pai



12D+RAM+ Int

Braga- 6
Lisboa- 16

RAM - 6

Porto - 5 

Fora de 

Portugal - 5 



Acondroplasia -24

SEDc - 5

19/461 displasias



Sem DXPrenatal



6. Como considera o seu estado de saúde, na maioria do tempo, nos últimos 12 meses? 

19; 54%

8; 23%

3; 9%

4; 11%
1; 3%

Estive bem, praticamente sem doenças ou complicações

Tive alguns problemas de saúde relacionados com a displasia

Tive alguns problemas de saúde não relacionadas com a displasia

Tive vários problemas que limitaram a minha vida pessoal e social

não se aplica

54%

23%

9%

11%

3%

Crianças

44%

17%

22%

17%

Adultos



7. Como considera o seu estado emocional, na maioria do tempo, nos últimos 12 meses?

17%

5%

28%
33%

6%

11%

Adultos

17%

5%

28%
33%

6%

11%0%0%

Adultos

Estive emocionalmente triste e desapontado

Senti-me emocionalmente forte e confiante

Senti-me emocionalmente estável

Tive altos e baixos, mas estive relativamente bem.

Emocionalmente precisei de ajuda e recorri a ajuda profissional

Emocionalmente precisei de ajuda e recorri à família e/ou aos amigos

Emocionalmente precisei de ajuda, mas não recorri a ninguém

Não se aplica

6%

40%

28%

6%

11%

3% 6%

Crianças



ADULTOS

7/18 - sem seguimento médico

5/18 - 1 consulta/ano





5/18 ADULTOS -nenhum dia



Médico família



10/18 ADULTOS –Sem acompanhamento

Sem terapia



3/18 ADULTOS – mais de 5 cirurgias

7/35 CRIANÇAS – entre 2 a 4 cirurgias



14; 27%

8; 15%
23; 43%

8; 15%

Sim, tenho atestado de incapacidade multiusos

Sim,  tenho atestado de incapacidade multiusos - deficiência de natureza motora

Não

Desconheço este atestado

15. Tem Atestado Médico de Incapacidade? 

6/18 ADULTOS – Sem atestado

65-85%



NECESSIDADES E PERCEPÇÕES DE ADULTOS E JOVENS 
COM DISPLASIA ÓSSEA





Apoio para perceber como reduzir complicações

Acesso a informação sobre a displasia

Encontrar calçado e vestuário adequado

Necessidades de adaptações

Saber como reagir ao olhar dos outros

Esclarecer os porquês

Não conseguir participar em muitas atividades

Enfrentar questões emocionais e psicológicas



Limitações acesso/deslocação esp.públicos

Limitações acesso/deslocação escola/ trabalho

Limitações higiene pessoal

Sentir cansaço/fadiga frequente

Sentir dor

Ter complicações de saúde associadas à displasia

Ter excesso de peso

Limitações acesso transportes públicos



Os comentários de estranhos

O olhar de estranhos

Sem acesso a trabalho qualificado

Não conseguir ter uma vida ativa e social

Ser motivo de questões/comentários

Não conseguir ter uma relação amorosa

Sem preocupações



Sentir-me compreendido

Sentir que a amizade dos amigos

Sentir que a família me ama

Sentir-me aceite como sou



Não gosto de falar de emoções

Gostaria de falar, mas não 

consigo

Gostaria de falar, mas não 

consigo



Sair socialmente

Ir ver jogos/concertos

Praticar uma atividade 

física/desporto

Novas experiências

Não sinto ter limitações



Ter maior independência

Ter acesso a apoios sociais

Ser só mais uma pessoa entre todas



Cartão de estacionamento PD

PSI

Produtos de apoio

Benefícios fiscais (IRS/IVA)

Não tenho conhecimento/acesso 

a estes direitos

Assistência em viagens



NECESSIDADES E PERCEPÇÕES DE PAIS COM CRIANÇAS E 
JOVENS COM DISPLASIA ÓSSEA

05/10/2020



Dúvidas sobre o futuro do meu filho

Questões emocionais

Problemas/complicações de saúde

Acesso a informações futuros Tx

Perguntas sobre o meu filho

Não conhecer outras pessoas/família



Complicações de saúde pela displasia

A baixa estatura

As limitações motoras

Os desafios para ser independente

Dúvidas sobre capacidade para atividade física

Queixar-se de dor

A diferença física



Se vai superar obstáculos e ser independente

Se será emocionalmente forte
Receio que olhem para ele devido à diferença

Receio que lhe chamem outras coisas

Se irá ser feliz

Como lhe explicar que tem uma displasia

Se vai ter amigos



É um desafio pessoal constante

É um desafio familiar constante

Sinto muito alegria por ser mãe/pai

Faço por lhe transmitir boas emoções

Sinto muito amor por esta criança/jovem

A minha família ficou mais forte/unida



Acesso a estudos/tratamentos inov.

Assistência por profissionais experientes

Adaptações roupa/calçado

Adaptações escola

Apoio educativo

Acesso a terapias( fisioterapia)

Acompanhamento psicológico



Bonificação abono família CcD

Sem conhecimento/acesso a apoios

SNIPI

Produtos de apoio

Cartão de estacionamento PcD

Subsídio para assistência a filho cD

Escola Inclusiva (DL 54/2018)

Licença assistência a filho cD
CRI





AÇÕES GOSTARIA QUE A ANDO DESENVOLVESSE POR SI E POR OUTRAS 

PESSOAS COM DISPLASIA ÓSSEA E FAMÍLIAS?

Ajuda na obtenção de apoios

Sensibilização da sociedade

Criação de documentários

Congressos/ Debates/ Palestras de esclarecimento

Sessões periódicas online

Apoio na integração social e profissional

Apoio na aprovação de tratamentos inovadores


