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OBIJETIVO

COMPREENDER AS NECESSIDADES REAIS DAS PESSOAS COM DISPLASIA OSSEA
E FAMILIAS, E INTEGRA-LAS NAS PRIORIDADES DE ACAO DAANDO PORTUGAL A
NIVEL SOCIAL, EDUCATIVO, CLINICO E PSICOEMOCIONAL.

1 FEV - 1 SET 2020
53 RESPOSTAS

Se é um adulto com displasia e tem um filho com displasia dssea, responda a um questionario
para si e outro questionario pelo seu filho, por favor.

Se é mae/pailcuidador de uma crianga ou jovem com displasia 0ssea, responda ao questionario
relativamente a crianga ou jovem a seu cuidado. Muito Obrigado



Tem uma displasia 6ssea?

18 adultos

35
pais/cuidadores

®Sim ®Nao.Sou cuidador/pai



3. Qual o seu distrito de residéncia?  12D+RAM+ Int

Fora de
Portugal - 5

Lisboa- 16



4. Qual é a displasia 0ssea que tem diagnosticada?

SEDc -5

2

Acondroplasia -24

19/461 displasias

@ Acondroplasia

@ Hipocondroplasia

() Pseudoacondroplasia

@ Hipoplasia Cartilagem cabelo

@ Displasia diastrofica

@ Displasia acromesomélica, tipo Marot.
@ Displasia campomélica

@ Osteogenese imperfeita

@ Osteopetrose, "osso de pedra", também
conhecido como doencga dos ossos de
marmore e doenga de Albers-Schonberg

@ Agrecanopatia
@ Acrodisostose
® 3m syndrome
@ Sindrome Peter plus

@ Displasia cleidocraniana

@ Hipofosfatémia ligaca ao cromossoma X
@ Hipofosfatasia

@ Displasia espondiloepifisaria congénita
@ Displasia epifisaria mdltipla

@ Ainda sem diagnéstico da displasia

@ Nao tenho a certeza

@ Displasia diatrofica



5. Que idade tinha quando recebeu o diagnostico?

20

0,
. 14 (25,9%)

10

5 (9,3%)
3 (5,6%) 3 (5,6%)
2 (3,7%) 2 (3,7%)
1(1,9%) 1(1,9%)

1(1,9%) 1(1,9%) 1(1,9%)

Prenatal Sem DX 1 1 2 3 4 4 5 7 12 46



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

Adultos Criancgas

D P

m Estive bem, praticamente sem doencas ou complicacoes

m Tive alguns problemas de saude relacionados com a displasia

® Tive alguns problemas de saude nao relacionadas com a displasia
® Tive varios problemas que limitaram a minha vida pessoal e social
B nao se aplica



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

Adultos Criancas

® Estive emocionalmente triste e desapontado

m Senti-me emocionalmente forte e confiante

|I Senti-me emocionalmente estavel |
|- Tive altos e baixos, mas estive relativamente bem

® Emocionalmente precisei de ajuda e recorri a ajuda profissional

= Emocionalmente precisei de ajuda e recorri a familia e/ou aos amigos
®m Emocionalmente precisei de ajuda, mas nao recorri a ninguém

® N3ao se aplica



8. Com que regularidade tem recebido acompanhamento médico (consultas, exames)?

@ A cada 3 meses

@ A cada 6 meses

@ Uma consulta por ano

@® Mais do que uma consulta por ano
20,4% - @ Tive seguimento médico regular antes,

mas ja nao tenho
@ Nao tenho seguimento médico regular

42,6%

ADULTOS

7/18 - sem seguimento médico
5/18 - 1 consulta/ano



9. Em que estabelecimento de saude ¢ feito seu seguimento medico?

Hospital publico 38 (71,7%)

9 (17%)
9 (17%)

Hospital privado
Mais do que em 1 hospital

Centro de Saude 14 (26,4%)

Clinica privada 11 (20,8%)

Nao tenho tido seguimento
medico
Pediatra privado

1(1,9%)
1(1,9%)
1(1,9%)
1(1,9%)

Clinica publica
Estamos em busca do
diagndstico parain...
0 10 20 30 40



10. Nos ultimos 12 meses, quantos dias se deslocou ao hospital ou outro estabelecimento de
saude, para acompanhamento medico relacionado com a displasia 0ssea?

@ Nenhum dia

@ Entre 1 e 5 dias
@ Entre 6 e 10 dias
@ Entre 11 e 20 dias
@ Mais de 20 dias

® 15

5/18 ADULTOS -nenhum dia



11. Nos ultimos 12 meses, caso tenha recebido acompanhamento médico, em que especialidade/s
foi? (mesmo que tenha sido s6 uma consulta). Seleccione todas as hipoteses que se apliquem.

53 respostas

Ortopedia 29 (54,7%)
Reumatologia 1(1,9%)
Pediatria 27 (50,9%)

Fisiatria / Reabilitacao fisica
Otorrinolaringologia
Genética

Pneumologia

Dentaria

Neurocirurgia

Neurologia

Cardiologia

Médico familia

Psicologia

23 (43,4%)
20 (37,7%)

19 (35,8%)

14 (26,4%)

7 (13,2%)
8 (15,1%)

8 (15,1%)

7 (13,2%)

18 (34%)

2 (3,8%)

Psiquiatria 3 (5,7%)
Imunoalergologia 3 (5,7%)
Nutricao 2 (3,8%)
1(1,9%)
Oftalmologia 2 (3,8%)
Endocrinologia 2 (3,8%)
Anasteciologista , oftalmologia 1(1,9%)
Nefrologia 1(1,9%)
Endocrinologista pediatrica 1(1,9%)

Ginecologia 1(1,9%)
0 10 20 30



12. Nos ultimos 12 meses, teve sessdes em alguma ou mais do que uma das seguintes terapias?
Seleccione todas as hipoteses que se apliquem.

Fisioterapia 26 (49,1%)

Terapia ocupacional 10 (18,9%)
Terapia da fala 7 (13,2%)

Hidroterapia 13 (24,5%)

Psicoterapia 3 (5,7%)

Sem terapia 23 (43,4%)
Psicomotrocista ehipoterapia 1(1,9%)
Hipoterapia/ equitacéo 1(1,9%)

Hipoterapia 1(1,9%)

10/18 ADULTOS -Sem acompanhamento



14. Ate hoje, ja foi submetido/a a algum tipo de cirurgia relacionado com a displasia 6ssea?

@® Sim, a 1 cirurgia
@ Sim, entre 2 a 4 cirurgias
@ Sim, a 5 ou mais cirurgias

@ Na3o, nunca fui submetido a qualquer
— cirurgia

@ Sim, mais de 5 cirurgias

3/18 ADULTOS - mais de 5 cirurgias
7/35 CRIANCAS - entre 2 a 4 cirurgias



15. Tem Atestado Médico de Incapacidade?

6/18 ADULTOS - Sem atestado
65-85%

m Sim, tenho atestado de incapacidade multiusos
m Sim, tenho atestado de incapacidade multiusos - deficiéncia de natureza motora
= Nao

®m Desconheco este atestado



NECESSIDADES E PERCEPCOES DE ADULTOS E JOVENS
COM DISPLASIA OSSEA




17. Conhece outras pessoas com a sua displasia 0ssea?

40 respostas

@ Sim, mas nao pessoalmente. Conheco
sO atraveés de redes sociais

@ Sim, conheco pessoalmente.

@ Nao, mas tenho interesse e vontade em
conhecer.

@ N30 tenho interesse em conhecer
pessoas com displasias dsseas

@ Conheciem crianga, mas nao manten...
@ Sim, a minha irmazinha gémea
@ N3o sinto necessidade de conhecer




18. Quais as maiores dificuldades que teve ou ainda tem relacionadas com a sua displasia 0ssea?
Seleccione todas as hipoteses que se apliquem.

36 respostas

1(2,8%)

Acesso a informagao sobre a displasia 9 (25%)
12 (33,3%)

11 (30,6%)

Apoio para perceber como reduzir complicacoes

Encontrar calcado e vestuario adequado
2 (5,6%)

2 (5,6%)
Necessidades de adaptacoes
Saber como reagir ao olhar dos outros

17 (47,2%)
13 (36,1%)

Esclarecer os porqués 7 (19,4%)
N&o conseguir participar em muitas atividades 8 (22,2%)
Enfrentar questoes emocionais e psicologicas 7 (19,4%)
’ 3 (8,3%)
5 (13,9%)
6 (16,7%)

1(2,8%)
1(2,8%)
1(2,8%)



19. Quais as suas preocupacoes ao nivel fisico? Seleccione todas as hipoteses que se apliquem.

38 respostas

Limitacoes acesso/deslocacao esp.publicos 23 (60,5%)
Limitacoes acesso/deslocacao escola/ trabalho 16 (42,1%)
Limitacoes higiene pessoal 14 (36,8%)
Sentir cansaco/fadiga freauente 15 (39,5%)
' Sentir dor 20 (52,6%)
Ter complicacdes de salide associadas a displasia 18 (47,4%)
Ter excesso de peso 9 (23,7%)

3 (7,9%)

1(2,6%)
3 (7,9%)
3 (7,9%)

2 (5,3%)
4 (10,5%)
1(2,6%)
LimitacOes acesso transportes publicos 7 (18,4%)

2 (5,3%)
2 (5,3%)
1(2,6%)
1(2,6%)
1(2,6%)
1(2,6%)



20. Quais as suas preocupacodes a nivel social relacionados com a displasia 0ssea?

O olhar de estranhos

Os comentarios de estranhos
Sem acesso a trabalho qualificado

Nao conseguir ter uma vida ativa e social

Ser motivo de questoes/comentarios
Nao conseguir ter uma relagao amorosa
Sem preocupacoes

2 (5,3%)

2 (5,3%)

2 (5,3%)
1(2,6%)
1(2,6%)
1(2,6%)
1(2,6%)

11 (28,9%)
6 (15,8%)
12 (31,6%)

7 (18,4%)
9 (23,7%)

10 15

18 (47,4%)
18 (47,4%)

20



21. A nivel emocional, o que mais valoriza em relagao a si mesmo, a sua familia e aos seus amigos?

Sentir-me aceite como sou
Sentir-me compreendido
Sentir e partilhar amor
Dar e receber carinho
Sentir-me ouvido pelos amigos
Sentir-me ouvido pela familia

Sentir que a amizade dos amigos
Sentir que a familia me ama

0 (0%)

0 (0%)
1(2,6%)
1(2,6%)
1(2,6%)

10

26 (68,4%)
25 (65,8%)

20 (52,6%)
20 (52,6%)

21 (55,3%)
20 (52,6%)

21 (55,3%)

22 (57,9%)

20 30



22. Com quem costuma falar de emocoes e afetos? Seleccione todas as hipoteses que se

apliquem.

36 respostas

Pai

Mae

Irmao/s

Primos

Amigos

Psicologo

Psiquiatra

Outro profissional de saude

Gostaria de falar, mas nao
consigo

N&o gosto de falar de emocoes

0

11 (30,6%)
23 (63,9%)

9 (25%)
5 (13,9%)
17 (47,2%)
3 (8,3%)
2 (5,6%)
6 (16,7%)
2 (5,6%)
0 (0%)
1(2,8%)
0 (0%)
3 (8,3%)
5 10 15 20 25



23. O que gostaria de fazer e nao faz, ou faz muito pouco, devido a displasia 0ssea?

Viajar com a familia
Viajar com amigos
Viajar sozinho/a
, Sair socialmente
Ir ver jogos/concertos

Praticar uma atividade
fisica/desporto 1 (3,1%)

Novas experiéncias
Nao sinto ter limitacoes
1(3,1%)

1(3,1%)

2 (6,3%)

3 (9,4%)

5 (15,6%)

11 (34,4%)
7 (21,9%)
15 (46,9%)

6 (18,8%)
10 (31,3%)

10 15



24. Quais sao as suas prioridades neste momento? Seleccione todas as hipoteses que se
apliquem.

36 respostas

6 (16,7%)
2 (5,6%)

1(2,8%)

1(2,8%)

6 (16,7%)
Ter maior independéncia

Ter acesso a apoios sociais

17 (47,2%)
9 (25%)

3 (8,3%)
6 (16,7%)
5 (13,9%)

4 (11,1%)
Ser s6 mais uma pessoa entre todas 11 (30,6%)
3 (8,3%)
1(2,8%)
1(2,8%)

5 (13,9%)
1(2,8%)
1(2,8%)
1(2,8%)
1(2,8%)



25. Dos seguintes direitos para pessoas com deficiéncia, aos quais tem acesso? Seleccione todas
as hipoteses que se apliquem.

Produtos de apoio 7 (20,6%)
Cartao de estacionamento PD 16 (47,1%)
2 (5,9%)
4 (11,8%)
PS| 10 (29,4%)
2 (5,9%)
1(2,9%)
1(2,9%)
Beneficios fiscais (IRS/IVA) 6 (17,6%)
2 (5,9%)
0 (0%)
Assisténcia em viagens 6 (17,6%)
Nao tenho conhecimento/acesso 10 (29,4%)

a estes direitos 5 10 15 20



NECESSIDADES E PERCEPCOES DE PAIS COM CRIANCAS E
JOVENS COM DISPLASIA OSSEA

0



26. Quais as maiores dificuldades que enfrentou, ou ainda enfrenta, relacionadas com a displasia
ossea do seu filho/crianca? Seleccione todas as hipdteses que se apliquem.

Questoes emocionais
Problemas/complicacoes de saude

Duvidas sobre o futuro do meu filho

Acesso a informacoes futuros Tx

Perguntas sobre o meu filho
Nao conhecer outras pessoas/familia

8 (22,9%)
4 (11,4%)
17 (48,6%)
16 (45,7%)
8 (22,9%)
31 (88,6%)
3 (8,6%)

10 (28,6%)
28 (80%)
10 (28,6%)
12 (34,3%)
12 (34,3%)
1(2,9%)
10 20 30 40



27. Que preocupacoes teve ou tem relativamente ao seu filho/crianga ao nivel fisico?

Complicacoes de saude pela displasia‘
A baixa estatura

A diferenca fisica

As limitacoes motoras

Os desafios para ser independente

Duvidas sobre capacidade para atividade fisica

Queixar-se de dor

0

13 (38,2%)

17 (50%)
12 (395,3%)
16 (47,1%)

9 (26,5%)
9 (26,5%)

13 (38,2%)
10 15 20

23 (67,6%)
20 (58,8%)

21 (61,8%)

25



28. Que preocupacdes teve ou tem relativamente ao seu filho/crianca ao nivel social e emocional?
Seleccione todas as hipoteses que se apliquem.

6 (17,6%)
5 (14,7%)
4 (11,8%)
Se vai ter amigos 17 (50%)

Como |lhe explicar que tem uma displasia 20 (58,8%)

11 (32,4%)

Se ira ser feliz 22 (64,7%)

5 (14,7%)
Se vai superar obstaculos e ser independente 24 (70,6%)
18 (52,9%)

23 (67,6%)

23 (67,6%)

23 (67,6%)

Se sera emocionalmente forte
Receio que olhem para ele devido a diferenca

Receio que Ihe chamem outras coisas
2 (5,9%)
1(2,9%)



29. A nivel emocional, o que sente ao ser /ter sido pai/mae/cuidador de uma crianca com displasia

ossea? Seleccione todas as hipoteses que se apliquem.

E um desafio pessoal constante
E um desafio familiar constante

Sinto muito alegria por ser mae/pai

Faco por Ihe transmitir boas emocoes
Sinto muito amor por esta crianca/jovem

A minha familia ficou mais forte/unida

15 (44,1%)

8 (23,5%)
1(2,9%)
9 (26,5%)
7 (20,6%)
16 (47,1%)
13 (38,2%)
16 (47,1%)
1(2,9%)
12 (35,3%)
2 (5,9%)
4 (11,8%)
1(2,9%)
1(2,9%)
1(2,9%)
10 20

22 (64,7%)

28 (82,4%)
29 (85,3%)

30



30. Que tipo de apoios / ajuda entende ser importantes para o seu filho? Seleccione todas as
hipoteses que se apliquem.

Apoio educativo 19 (55,9%)
13 (38,2%)
Adaptacoes escola 21 (61,8%)
Adaptacoes roupa/calcado 20 (58,8%)
Assisténcia por profissionais experientes 24 (70,6%)
Acesso a terapias( fisioterapia) 19 (55,9%)
Acesso a estudos/tratamentos inov. 26 (76,5%)
Acompanhamento psicolégico 15 (44,1%)
0 (0%)



31. Dos seguintes direitos, a quais € que o seu filho/crianca tem acesso? Seleccione todas as
hipoteses que se apliquem.

Produtos de apoio 6 (18,2%)
SNIPI 9 (27,3%)
Escola Inclusiva (DL 54/2018) 6 (18,2%)
CRI 4 (12,1%)
Licenca assisténcia a filho cD 5(15,2%)
3(9,1%)
Bonificacao abono familia CcD 11 (33,3%)
Subsidio para assisténcia a filho cD 6 (18,2%)
1(3%)
Cartao de estacionamento PcD 6 (18,2%)
1 (3%)
2 (6,1%)
3 (9,1%)

Sem conhecimento/acesso a apoios 11 (33,3%)
0,0 2,5 5,0 7,5 10,0 12,5
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Associacao Nacional de
Displasias Osseas

ESPACO DE OPINIAO
CONTACTO

POLITICA DE PRIVACIDADE

SITE INTERNACIONAL

BEYOND
® ACHONDROPLASIA

GUIA PRATICO

MEMBROS OS DIREITOS DAS PESSOAS
COM DEFICIENCIA
EM PORTUGAL




ACOES GOSTARIA QUE A ANDO DESENVOLVESSE POR SI E POR OUTRAS
PESSOAS COM DISPLASIA OSSEA E FAMILIAS?

Ajuda na obtencao de apoios

Sensibilizacao da sociedade

Criacado de documentarios

Congressos/ Debates/ Palestras de esclarecimento
Sessoes periddicas online

Apoio na integracao social e profissional

Apoio na aprovacao de tratamentos inovadores




