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“MARGO

Associacao de Doengas Neuro-

Musculo-Esqueléticas da RAM

Parceria estabelecida em 2021
2 eventos - divulgacao e participacao.




comunicagéo em

eventos pontuais.

el
indicag&o de contactos;

da ANDO e seus
objectivos;

tratamento nestas
unidades;

das unidades de saude
as instituigdes;

existéncia da ANDO e
seus objectivos;

ligagdo & Madeira;



Alargando
Horizontes

ANDO Portugal
Regiao Autonoma da
Madeira

ANDO Madeira

ASSOCIACAO NACIONAL
DISPLASIAS OSSEAS

Claudia Aguiar

+351 966 731 178
info@andoportugal.org




ANDO Portugal

Associacao Nacional de Displasias Osseas

m Criacao da ANDO

m Reconhecida como ONGPD
m Criada a Delegacao na RAM
m 1° Congresso ANDO

Analde 2021, 134




Apoiar as
pessoas com
displasias e
familias ao nivel
social, médico,
juridico e
educativo;

Conhe¢a a ANDO em www.andoportugal.org



ANDO Madeira

Delegacao na RAM - Funchal

OBJETIVOS

Intensificar o contacto e sensibilizacao dos
profissionais para unir esforcos com entidades
de saude, sociais, educacionais, associativas e outras.

Travar a invisibilidade das pessoas com displasia
6ssea na RAM, aumentar a capacitacao e literacia
para melhorar a qualidade de vida.

Alertar para a raridade das displasias 6sseas e parao
seu desconhecimento na sociedade e entre
profissionais de saude.

Combater a exclusao social das pessoas com estas
condicées na RAM, acentuada a nivel regional devido

as condicionantes geograficas.




O que sao doencas raras?

= (QUANTAS PESSOAS AFETAM?

Afetamno minimo, 1:2000 pessoas

50% of newly diagnosed cases 300 MI LHUES

of rare diseases are in children em todo

e between 5,000 and

8,000 s

di ff nt rare dis

50%

... and 80% of them have
a known genetic origin

]}q]]l]])< 600 - 800 MIL
em Portugal



Doencas Neuro-Musculo -Esqueléticas

NUumeros:

« Estima-se que em Portugal, pais com
cerca de 10 milhdes de habitantes, e
de acordo com dados estatisticos
Internacionais, existam mais de 5000
doentes afetados, encontrando-se
distribuidos por diferentes patologias.

« Trés em cada cinco trabalhadores nos
28 paises apresentam queixas
relacionadas com les6es musculo-
esqueléticas




As Displasias Osseas

Condic6es 6sseas raras
Origem genética
461 condi¢es - Grupo heterogéneo

Alteracdo do desenvolvimento e estrutura de

0ssos e cartilagem
Associadas a patologias multisistémicas
Baixa estatura

Diversidade funcional

Acondroplasia- uma das displasias mais

prevalentes (1:25000 nascimentos) @



Caracteristica de impacto
Extrema baixa estatura

« Enorme dificuldades nas acessibilidades
« Elevado numero de complicacoes de saude
« Estigma social




Doencas Neuro-
Musculo -
Esqueléticas

® Ultimos 10 anos, de 659 doentes com doencgas

neuromusculares em idade pediatrica, 599 identificou-se
doenca genética.

®o apoio precoce por parte dos pais e técnicos de saude,
no que respeita ao diagnostico e terapéutica, faz-nos
prever que:

Atingiréo situacdes relativamente controladas;

¢ Depender de cuidados de saude continuados e

acessiveis;
® Serao integrados na sociedade
aumentarem a qualidade de vida

® Aumentar tempo de sobrevida.




®80% das criancas
nascidas com
acondroplasia tém pais
de estatura media




Caracteristicas Fenotipicas

Membros curtos e
predominio do
segmento proximal;

Abdémen protuso;

Dentes sobrepostos e
mal alinhados gerando
ma oclusao;

Fronte proeminente e
depresséao da ponte
nasal;

Hérnias umbilicais
frequentes;

Hidrocefalia na
infancia;

Complicacbes
Respiratorias (apnéia
do sono, obstrucao de
via aérea superior, cor

pulmonale);

Mandibula ressaltada
e grande
relativamente aos
o0ssos da face;

Joelho varo;

Mé&os pequenas e
largas;

Desenvolvimento
mental normal;
Inteligéncia néo é
afetada.

Acentuacéo da cifose
toracica e da lordose
lombar;

InUmeras
complicacdes
neuroldgicas, como
estenose do forame
magno;

Dedos curtos com
separacgao entre a
terceira e quarta
falanges (méo em
tridente);

Diastrophic Dwasfism

scoVosis, bloseral Hip
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rious ages with body
(short fimbs. refatively
o trunk. targe head) and limited
flexion of elbows and hips

s 7
3 o reach onl 3
Flexed position
of eibows and marked A g
Dowing of lower limbs ik y

Trident hands with short
fingers (held in 3 groups)

Frontal and parietal bossing:
recessed midface: flat malar
T region: shiort, upturned nose;
Short, broad feet prominent chin in oldes patients




* Longevidade normal
compativel com uma vida
integra e produtiva;
Esperanca média de vida
aproximada ao normal;

_ - * Varias complicacdes clinicas
Consideracoes e sociais podem
comprometer esse panorama
apresentar disturbios
psicologicos decorrentes da
insatisfacao com a aparéncia
fisica ;




Estigma Social

Evidéncias de
individuos de
baixa estatura
até no antigo
Egito;
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PARTICIPE NESTA INICIATIVA!

QUALIDADE DE VIDA

RELACIONADA COM A SAUDE
NAS DISPLASIAS GSSEAS EM PORTUGAL




Desprende-Te

(IN)Seguranca Na
Desprende-Te é um projeto estudo de . Deficiéncia

investigacao cientifica sobre as
No ambito do Projeto “(IN)Seguranca
principais condicionantes a inclusao oo y
na Deficiéncia”, a APN realizou um
social das Pessoas com Deficiéncia e
ciclo de 4 Webinares subjacentes a
Incapacidade (PDI) e foi realizado pela

APN, durante o ano de 2021.

temadtica - “Violéncias na Deficiéncia”.




Saude Fisica

* Dores;

* Desconfortos;
* Fadiga;

* S0no;

* Repouso.




Saude Mental

* Auto-estima;

* Imagem corporal e
aparéncia;

* Depressao

* Ansiedade

* Sentimentos positivos e
negativos;

e Capacidade aprendizagem;

* Concentracao;




e lii"?llﬁn?‘ ol

Relacoes Sociais

Nivel de independéncia/
autonomia:

e Mobilidade;

e (Capacidade para o trabalho;
e Medicacao;

® Tratamentos do individuo;

Invisibilidade




Circuito Cultural | 5* Encontro ANDOD

Circuito Cultural do 5°
Encontro ANDO

ESTUDO ?

SOBRE ESTENOSE \ y
ESPINHAL EM PESSOAS COM
ACONDROPLASIA
$& TIVER ACONDROPLASIA § 14 ANOS 4
DE IDADE OU MAIS, POR FAVOR, PARTICH

) zmnsone

Estudo | estenose
espinhal em pessoas

>

Felix dia da

CRIANGA

Dia da Crianca - Leitura
do Livro Teto do Mundo

TERTULIAS ANDO

A FAMILIA E OS AMIGOS 2 JUNHO %
VIVER EM COMUNIDADE i S

Tertalia ANDO: A
Familia e os Amigos -

com acondroplasia

Viver em Comunidade



Tertulias anteriores:

A
TERTULIAS ANDO
ATESTADO | DIREITOS,

VANTAGENS

MULTIUSOS | £ RESPOSTAS

Atestado

Multiusos

Dezembro 2021

& CERTULIA DO% hgyy,

TERTULIAS ANDO

ATIVIDADE DESAFIOS E
PROFISSIONAL | VIVENCIAS

Atividade

Profissional

Janeiro 2022

LHAR n u @

-
TERTULIAS ANDO

ALIMENTAGAO i
& FITNESS ? g
com . -—

=y
v

Alimentagao

e Fitness

Fevereiro 2022

TERTULIAS ANDO

AUTOMOVEIS E | PARTILHA DE
ADAPTAGORS | CXPCRIENCIAS

Automoveis e
Adaptagodes

Marco 2022

~

PSICOLOGIA
POSITIVA

@
. Np4e

W ANOORORTUGA: OO

Psicologia

Positiva

Abril 2022

TERTULIAS ANDO
PRAGINA 5° 0O bk

Uma casa

para Nos

Maio 2022




Me desperté,
tengo salud,
estoy vivo

Muchas gracias
Dios mio.

“Eu sO quero é trabalhar...”

Valor T - Agéncia de Emprego para

Pessoas com Deficiéncia

valort

TALENTO E TRANSFORMACGCAO

A Valor T € uma agéncia de empregabilidade ao servigo
das pessoas com deficiéncia, langada no dia 1 de maio
de 2021. Um Projeto da Santa Casa da Misericordia de
Lisboa (SCML), no ambito do acordo estabelecido com o
European Disability Forum, desenvolvido em pareceria
com o Instituto de Emprego e Formagao Profissional
(IEFP) e o Instituto Nacional para a Reabilitagao (INR). A
partir deste dia, todas as pessoas com qualquer tipo de
deficiéncia podem procurar emprego através desta
plataforma, uma nova agéncia que junta empresas e
setor social na procura de um trabalho estavel e digno.




Dominio
Ambiental

Relacbes pessoais;
Actividade sexual;

Recursos financeiros;
Seguranca fisica e protecao;
Transportes e mobilidade;
Oportunidades de lazer;
Religiao .



J I.' n o JUGAR Y NATURALEZA POR EL APRENDIZAIJE.
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Centro Comunitario da Nogueira



Envelhecimento

As alteragdes fisicas processam-
se continuamente e a maioria
dos individuos sofrem com dor

cronica lombar e problemas
decorrentes da deformidade da

coluna(escolioses, Aos 12 anos de vida ja 20% das
hiperlordoses, criangas sofrem de estenose
cifoescolioses),alergias e lombar;

sinusites/otites/dor decorrente,
artrites, dificuldades no sono,
diminuicdo da audicao, parésia
ou fraqueza dos membros
superiores/inferiores, outros.

Na vida adulta serdo 50% .




Declinio no dominio fisico
associado ao aumento na
frequéncia de queixas
musculoesqueléticas,
estenoses espinhais e
lombalgias crénicas;
Adolescentes
significativamente menos
satisfeitos com a aparéncia
fisica;




Acessibilidade

* Produtos e servicos de
uso publico, como
BalcOes de atendimento;

* Prateleiras em
supermercados;

* Degraus de escadas e
de transportes;

* MB

* Mobiliario domeéstico em
geral (mesas, cadeiras,
bancos, camas,
estantes, armarios, wcs).



https://www.google.pt/imgres?imgurl=http://www.acessibilidadenapratica.com.br/wp-content/uploads/2016/05/balcao-pex-edit.jpg&imgrefurl=http://www.acessibilidadenapratica.com.br/tag/baixa-estatura/&docid=sImP41rp4CSEpM&tbnid=bOirMDdcmRlonM:&vet=10ahUKEwjMy57ljYvmAhWkolwKHak3DyoQMwhCKAEwAQ..i&w=3264&h=2448&safe=active&bih=655&biw=1366&q=acessibilidade%20de%20anoes%20a%20balcoes%20de%20atendimento&ved=0ahUKEwjMy57ljYvmAhWkolwKHak3DyoQMwhCKAEwAQ&iact=mrc&uact=8

Cuidados de Saude

® Escassos
e Fragmentados
e Limitados










HJA - D.C - Cl RAM

“A Claudia e a Inés sdo minhas
amigas .. minhas irmas.. “ Que
simbolo é este que tenho no
peito?”




Detalhes...

Desconhecimento de detalhes
pelos profissionais da saude.

Exemplo: sensibilidade a anestesias

10 vezes mais aos outros individuos
em funcao de um quadro chamado
"hipertermia maligna® (espécie de
superaquecimento do organismo,
qgue os fazem transpirar muito, pois
geram calor mais que outras
pessoas e esse quadro podes e
agravar com alguns anestésicos).

Uma anestesia na coluna vertebral
pode ter sérios
comprometimentos, podendo
inclusive levar a paralisia.



Equipas Multidisciplinares

Geneticistas;

Psicélogos; Outros. Neurologistas,

Terapeutas da Fala; Ortopedistas;

Terapeutas Ocupacionais, Dentistas;

Fisioterapeutas; Otorrinolaringologistas;

Médicos de outras
especialidades,
dependendo das
necessidades especiais
de cada caso;




Potencializar:

e Pratica de exercicios fisicos de baixo impacto como
natacdao, musculacao e hidroginastica, para ganho de
mobilidade, promocao do equilibrio, controle da
obesidade, interac¢ao social, aumento qualidade de vida;

® Desportos de alto impacto nao s3o indicados porgue
contribuem para o desgaste das articulacdes, desconforto
e dor;







“ECOMOE

OFICINA DRAMATICA E DE
MOVIMENTO

| EB HEROIS
DO ULTRAMAR

" COR NO BRANCO

| visite! |

(= FUNDACAO FUNDAGAO |auenz] ~ AV o Wi
@CALOU TE GULBENKIAN éIB BISSAYA BARRETO ENEE  ANDO ﬂ e\ 9..[::{} iml:




NSEMANA JOVEM ANDO 2022

O QUEVAMOS FAZER:

ATIVIDADES PASSEIOS

QUEIMADAS E QUINTA DO FURAO
PICO DO POISO
PICO DAS PEDRAS
CAMACHA
CURRAL DAS FREIRAS

CAMPISMO

QUINTA PEDAGOGICA
CACA AO TESOURO
VISITA AO APIARIO
TREINO DE JUDO
Joeos '?E ORIENTACAO MIRADOURO DO PAREDAD
OLARIA, CERAMICA E TECELAGEM V|S|TAS

FUNCHAL
PADARIA (FAZER BOLO DO CACO)

-
CULINARIA (PIZZAS NO FORNO DE PEDRA) PARGUE SANTA CATARINA AS PRAIAS
LEVADA DOS BALCOES

VISITAS A MUSEU 3D FUN ART PIQUENIQUE }§vscricoes
MUSEUS MUSEU CR7? NA SERRA LIMITADAS!

E MUITO MAIS...




MEMBRO - apiforma ERBF @ECTS
DAS REDES Alianga

European Calcified Tissue Society
Portuguesa de Associacdes
NAC IONAIS das Doencas Raras
;.-./" ERN BOND

' EUROPEAN REFERENCE NETWORK
" ON RARE BONE DISEASES

EuRR-Bone

European Registry for Rare
Bone and Mineral conditions

EUPATI-PT ‘ GEK;ISTONE

nics of Musculoskeletal
\ra Ic Iramla wcma] Network

-

ASSOClAQAO NAClONAL ’ -
PROTOCOLOS DE DISPLASIAS OSSEAS - **** "
E PROJETOS %wa& .

x
9
EM PARCERIA :RAMB.G-— - INTERNATIONAL ‘ EURDRDIS

. RARE DISEASES EUROPE

0TTO VON GUERICKE ZLI I

UNIVERSITAT ALLIANCE
MAGDEBURG
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0 DESENVOLVIMENTO RAPIDO UNIVERSITY OF GRAZ
£ SUSTENTADD oz PRODUTO
HAMBURG DE LEIRIA




Presente / Futuro




Prioridades de Acdo

Pelas pessoas com displasia dssea

v Informar e apoiar ao nivel social, civil, profissional,
educativo e psicoemocional

v Facilitar acesso e referencia¢céo a cuidados de saude
especializados

v Colaborar em investigacdo clinica, cientifica e social

v" Criar recursos para melhorar o desenvolvimento
psicomotor e interpessoal

v" Promover inclusdo, igualdade e participagdo ativa na
sociedade



A
ANDO

COM UMA VISAO NO FUTURO
DOS CUIDADOS
DIFERENCIADOS

E DE EXCELENCIA

Inés Alves
Presidente da Direcéo

Claudia Ramos
Coordenadora ANDO na RAM

www.andoportugal.org

info@andoportugal.org

910 442 840 (Geral)
966 731 178 (RAM)

Av. D. Leonor Fernandes,
46 7005-144 Evora

/andoportugal

/andoportugal




ANDO

ASSOCIAGAO NACIONAL
DISPLASIAS OSSEAS

Claudia Aguiar

+351 966 731 178
info@andoportugal.org

Obrigado



