Recomendacoes

PREVENCAO DE QUEDAS

NA OSTEOGENESE IMPERFEITA




a b e r‘ + O Projeto # Saber+ desenvolve agoes pedagogicas na drea da Osteogénese Imperfeita, como uma forma de
coma = oi atualizar conl.zecimentos, sob.retudo aos po’rtado.res de Ol e seu familiares, por forma a dota-los informagdo
p que lhes permita ser parte ativa na sua saude e inclusdo social.

Este documento, traduzido e adaptado a partir de "ABC’s of Fracture prevention” - K. Montpetit, Shriners Hospital for Children, Montreal,
Canada, constitui um resumo informativo para a orientagdo de pais e pessoas com osteogénese imperfeita.

Esta documentagdo nao substitui de nenhuma forma as recomendagoes ou instrugoes dadas pelos médicos assistentes, fisioterapéutas ou
outros profissionais de saude.



OSTEOGENESE IMPERFEITA:

Osteogénese Imperfeita (OI) é uma Doenca Rara,
caracterizada principalmente por fragilidade 6ssea, pelo
que também ¢é conhecida por “doenca dos ossos frageis"
ou "de vidro”.

A maioria dos casos ¢ devida a uma mutacao genética do
colagénio tipo I, uma proteina fundamental para a
formacao de tecido 6sseo.

Apresenta-se em diferentes formas clinicas e estas tém
caracteristicas e prognosticos bastante heterogéneos, pelo
que esta descrita uma classificacio em varios tipos, de
acordo com as caracteristicas clinicas ou genéticas de cada
pessoa. A variabilidade ¢ tal que alguns portadores de OI

podem ter poucas fraturas ao longo da vida, enquanto
outros podem chegar a ter centenas.
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OSTEOGENESE IMPERFEITA

Manifestacoes Clinicas

A fragilidade Ossea, caracteristica da Osteogénese
Imperfeita, leva a deformacao progressiva dos ossos e a
fraturas frequentes que podem ocorrer tanto na fase de
gestacao intrauterina, como na infancia ou na idade
adulta.

A incidéncia das fraturas € maior durante a infancia e
tende a diminuir com a chegada da puberdade e idade
adulta, voltando a ganhar novo impacto novamente numa
fase mais tardia da vida.

Os tratamentos médicos, cirurgicos e de reabilitacao
disponiveis atualmente, tém um papel importantissimo na
melhoria da qualidade do osso, na reducao do namero de
fraturas e na prevencao das deformidades do esqueleto,
pelo que sao indispensaveis para manter a capacidade
funcional nestas pessoas.



PREVENCAO

Apesar da eficacia dos diferentes tratamentos para melhorar a
condicao clinica das pessoas com OI, importa ressalvar que estas terao
sempre uma probabilidade maior que as outras pessoas de sofrer
lesoes do esqueleto pelo que a prevencio e implementacio de
estratégias para estilos de vida saudaveis se tornam fundamentais,
devendo ser implementadas logo no inicio da vida, quando a
probabilidade de fraturas ¢ maior.

Os programas de "Prevencao de fraturas" descritos para pessoas
idosas, tém provado ao longo dos anos ser eficazes na minimizacao de
quedas e fraturas nesta populacao pelo que sera logico assumir que
podem também ter um papel importante quando adaptados para a
comunidade de OLI.
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A perda de massa muscular apés uma fratura e o avancar da
idade, alteram a forma como o corpo responde a informacao do
meio. Esta alteracao reflete-se na capacidade para ajustar os
movimentos corporais as situacoes do quotidiano.

A medida que a idade avanca ha também diminuicio da visdo,
da audicao, da forca muscular, do tempo de reacao e do
equilibrio, aumentando assim o risco de queda.

As quedas sdao responsaveis por muitas lesoes graves. Por este
motivo s3ao sensiveis a estratégias de prevencao sendo
fundamental criar ambientes seguros e adotar estilos de vida
saudaveis. Por vezes, estas quedas podem ser prevenidas
fazendo pequenos ajustes em casa e no estilo de vida.

O primeiro passo para prevenir as quedas é compreender as
causas.



FATORES DE RISCO

relacionados com o proprio

Alteracao da marcha; Calcado e roupa:

Postura inadequada;

Diminuic¢ao da visao; Sapatos nao adaptados;
Diminuicao do equilibrio; Roupa demasiadamente comprida;
Diminuic¢ao da for¢ca muscular; Cintos soltos.

Negacao da fragilidade;

Ansiedade e depressao.
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Chao:

Superficies
escorregadias;

Objetos dispersos pelo
chao;

Tapetes soltos;

Escadas com tapetes e
sem corrimao.

FATORES DE RISCO

relacionados com o meio

Casa de banho:

Auséncia de barras de
apoio;

Piso escorregadio.
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Mobilia:
Moveis instaveis;

Camas muito baixas ou
altas;

Cadeiras baixas sem
bracos;

Mobilia fora do sitio.

Auxiliares de marcha:

Bengala e andarilho mal
ajustados;

Cadeira de rodas
inapropriada.



O impacto na vida didria

Estudos recentes sobre "Qualidade de Vida em
criangas e adolescentes com OI" revelam

que o medo das fraturas pode impedir os
mais jovens de participar em atividades
sociais com os seus colegas e amigos.

Sistematizar a informacao relativamente
ao que pode ser perigoso para estes
individuos e ensinar estratégias para
prevenir as fraturas, é o primeiro passo
para diminuir este medo e ajuda-los a
integrarem-se em pleno nas atividades
normais para a sua idade.
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Cuidados diarios

A vida de um portador de OI em casa faz-se tal e qual
como a dos outros individuos. No entanto, existem
algumas ressalvas que devem ser feitas para garantir a
sua seguranca.

A nossa residéncia, segundo as estatisticas, € um dos
locais onde surgem maior numero de acidentes,
sobretudo nas idades pediatricas. Portanto se
conseguirmos  “antever” o acidente, podemos
frequentemente evita-lo.

Indicamos algumas medidas de seguranca que podem
ser aplicadas. Nao significa que sirvam para todos os
casos, ja que as medidas tém que ter em conta tanto a
disposicao da habitacdo, como também as eventuais
limitacoes funcionais de cada pessoa.
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As medidas simples descritas nesta brochura
representam rotinas para incutir estrategias de
EVITAR, ALERTAR E ESCOLHER como uma
forma de consciencializacdo para evitar quedas e
r1scos desnecessarios.



E\/ITAR



EVITAR CORRER

Vale mais ir devagar e ver bem o sitio
onde poe os pés para antecipar qualquer
problema

a
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EVITAR MOVIMENTOS
DE TORCAO

Os movimentos de torcdo rapida do corpo
podem provocar lesoes nos ossos, nas
articulacoes ou nos musculos.

Evite movimentos bruscos!



EVITAR TAPETES

Os tapetes devem ser evitados ao maximo e
quando tmprescindivets devem ser fixos ao

chao.
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EVITAR
PISOS ESCORREGCADIOS

Evite lavar o chao em horarios em que a
crianga ou adulto com OI possam andar
a deslocar-se pela casa.

Na rua devem evitar-se a todo o custo,
zonas escorregadias ou molhadas.
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EVITAR ROUPAS GRANDES

As calgas, saias e roupoes devem ter a
altura certa para que nao tropece.

Retire tambem os cintos dos roupoes para

evitar pontas soltas que o podem fazer
tropecar.
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ALERTAR




ESTAR ALERTA

Esteja alerta para pavimentos
trregulares ou objetos e brinquedos
espalhados pelo chao.

Os pavimentos da casa devem ser lisos e
antiderrapantes.
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ESTAR ALERTA

Esteja alerta para zonas muito
movimentadas ou com multidoes, onde a
probabilidade de sofrer um empurrdo é
mais elevada.
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A entrada e saida da sala de aula um pouco mais cedo,
ou um pouco mats tarde do que os restantes alunos
oferece mats seguranga .

A crianca pode ser acompanhada por um colega
para que se sinta mats protegida.

\‘l




ESTAR ALERTA

Esteja alerta em relacao a sua coluna
vertebral. Proteja-a evitando:

- lugares de tras do autocarro (com mator
vibragdo);

- saltar sobre os calcanhares;

- e mantendo uma boa postura quando esta
sentado.

PREVENCAO DE QUEDAS NA OSTEOGENESE IMPERFEITA



ESTAR ALERTA

Para as deslocagoes em carrinhos e
cadeirinhas de bebe ou em cadeiras de
rodas.

Use SEMPRE o cinto de seguranca!
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ESTAR ALERTA

Esteja alerta para sapatos desapertados ou
com atacadores soltos.
Faca SEMPRE um no por cima do lago para

evitar que se desatem e fiquem com pontas
soltas .
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ESCOLHER

Escolha as suas atividades recreativas e
desportivas de forma adequada.

Os jogos e atividades coletivos sdo mais
susceptiveis a "contacto"que pode
provocar quedas ou fraturas.

A natagdo é mais adequada do que, por
exemplo, o futebol.



As pessoas com Ol podem fazer TODOS os desportos que desejem,
desde que os adaptemos as necessidades particulares de cada um.

Ha criangas e jovens com Osteogenese Imperfeita que praticam badmington, tiro com
arco, natacao, futebol, voleibol, basketbol, golf, ciclismo, canoagem, ténis de mesa...

Em cada escola ou centro desportivo o importante é ser timaginativo
e adaptar os diferentes desportos de forma a que
tambem possam participar as criancas e adultos com diversidade funcional.
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ESCOLHER

Na casa de banho, prefira poliban em
vez de banheira.

Se necessartio, coloque um assento fixo
na banheira/poliban;



FSCOLHER

Escolha cal¢ado adequado, que lhe dé um
bom suporte ao pé e ao calcanhar e que fique
preso ao pe.

Use sempre solas antiderrapantes!
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ESCOLHER

Escolha um estilo de vida ativo e
saudavel, pois este ajuda a melhorar a
sua saude osseaq.

O exercicio ajuda a que se movimente
melhor e tenha menor risco de queda.
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O EXERCICIO FISICO DIMINUI O RISCO DE QUEDA!

Melhora o tempo de reagdo;
Melhora a flexibilidade e o equilibrio;
Melhora a forga;

Diminut a perda de massa ossea.
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EXERCICIO FISICO

Quaits os exercictos que pode fazer?

O exercicio fisico em pessoas com Ol que apresentam dificuldade de equilibrio deve ser
realizado em ambiente controlado, sentado ou apoiado.

Devem ser adequados a sua condi¢do ou capacidade funcional (aconselhe-se com o seu
medico).

Se algum dos exercicios provocar dor ou desconforto nao devera ser realizado.
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1. Sentar-se e levantar-se sem se
apoiar.
> 8 vezes.

2. Sentado levantar a perna até a

altura da cintura.
> 6 a 8 vezes.

3. Movimento lateral das pernas:
Elevar lentamente a perna.
> 6 a 8 vezes.

4. Erguer-se e baixar-se ficando
em pontas dos pés.
> 10 vezes.
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EXEMPLOS

5. Apoiando-se, dobrar/esticar o

joelho alternando perna direita e

perna esquerda.
> 10 vezes.

6. De costas levantar
alternadamente a perna direita e
a perna esquerda.

> 10 vezes.

7. Com os pés apoiados, baloicar.
> 30 segundos.

8. Esticar o tronco com as maos
na cintura para a direita e para
a esquerda.
> 20 vezes.

9. Com os bragos esticados fazer
circulos para cima e para baixo
20 segundos.

> 2 vezes.

10. Caminhar sobre uma linha
reta imagindria (com apoio ou
sem apoio).



VERIFIQUE OS AUXILIARES DE MARCHA:

ANDARILHO CADEIRAS DE RODAS

As pessoas com OI com pouca forca ou com Verifique periodicamente se a cadeira de
queixas de dor ndo deverdo utilizar o rodas mantém as condigoes de seguranca:
andarilho como auxiliar de marcha. pneus e sistema de travagem.

O andarilho deve ter a altura adaptada a Trave sempre a cadeira de rodas e remova
pessoa. A parte supertor deve estar os descansos de pés antes das

alinhada com os trocanteres. transferéncias.

Verificar as borrachas dos pés do
andarilho e substituir caso se apresentem
desgastadas.
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ASSOCIACAO PORTUGUESA DE OSTEOGENESE IMPERFEITA
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associagdo portuguesa de NIPC 508909994
osteogenese imperfeita

Instituigdo Particular de Solidariedade Social (IPSS), registada no Livro n’ 2 das Instituig¢ées de Saide sob o n° 05/12
Organizagdo Nao Governamental das Pessoas com Deficiéncia (ONGPD), de ambito local, registada com o n° 77/2015 no INR,IP

http: www.apoi.pt

@: geral@apoi.pt
facebook Associacao Portuguesa Osteogénese Imperfeita
twitter APOI2006

Instragram apoi2006



