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Ossos de vidro: faltainformacao

OSTEOGENESE IMPERFEITA

Tratamento inclui medicagdo indicada para osteoporose (bifosfonados) e cirurgia para alguns casos

0S50 COM A DOENCA
Cirurgia

Uma das alternativas de
tratamento é a inclusdo de uma
haste metélica no Interior do
0880, na regido da medula, que
garante a firmeza dos ossos

O que é
Quem tem osteogénese

Para que ndo precisem ser trocadas
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Tratamento incluiremédios e cirurgia

© Otratamentoenvolveamedica-
¢ao com os chamados bifosfona-
tos, remédios tambémusados pa-
ra tratar a osteoporose. Cirurgias
de inclusdo de hastes metélicas
nointerior dos 0ssos também sao

recomendadas para alguns casos
(leia mais na arte ao lado).

Desde 2001, os pacientes de os-
teogénese imperfeita de até 18
anostémdireitoareceberdo Siste-
ma Unico de Satide (SUS) o pami-

‘Souapaixonada
pelavidae
pelas pessoas’

¢ Vocé sempre foi consciente de
i que eradiferente?

i Completamente. Primeiro, nada
i me foi ocultado desde o princi-
i pio.Naome colocaramnumare-
i doma de cristal. Os pais, familia-
: res e todos os colegas de escola
i tiveram o cuidado de ndo me es-
i conderem casa. Percebi que nao
: podiacorrer, saltarefazerbrinca-
i deiras que levassem a fraturas
i porqueaseguirvinhaador. Acei-
i teiisso muito naturalmente.

i Alguma vez sentiu-se vitima
i de preconceito?

i Aprendi a gostar de mim como
i sou. Tal como me conheci, com
i olhosesverdeados, peleclara, sor-
: riso rasgado e maos compridas,
i também sabia que me chamava
i Mafalda e que tinha osteogénese
i imperfeita. Nunca me trataram
: mal por sofrer de uma doenga.
i Mesmoquetentassemeunaodei-
i xava.Souaprimeiraa brincar co-
i migomesma.

Como a doenca interfere na
: suarelac@io com as pessoas?
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Mafalda, portadora da doenca

Interfere muito, deformapositiva. :
Ofato, porexemplo, de poderain- :
da com 27 anos andar no colo faz :
com que as relagdes emocionais :
sejam vividas mais intensamente. :
Souuma apaixonada pelavida. Se :
ndofosseportadoradedeficiéncia :
naoteriaumanogaotaoconscien- :
te do mundo que me rodeia. Sou
observadora, tagarela, uma espé- :

cie de psicéloga dos amigos.

Como é o seu cotidiano?

Tenho uma vida perfeitamente :
normal, igual aosjovensdaminha :
idade. Quandohébarreiras, tenho :
o privilégio de ser portatil (20kg, :
em 97 cm) e pegam-me no colo. :

Nao sofro a descriminagao.

Comoéotratamento quefazpa-

ra a osteogénese imperfeita?

Tenho dores normais musculares :
dasmudangasdetempo, dedebili- :
tacdofisicacausadapelaminhavi- :
daagitadaecansativa, masforais- :

SO sou uma pessoa saudével. 32

dronato dissédico, medicamento
bifosfonato também utilizado no
tratamento da osteoporose.

Esse remédio atua da seguinte
forma: ossos sdo continuamente
renovados por dois tipos de célu-
las, um que fabrica o 0sso e 0 ou-
troque o desfaz. Asdrogas bifosfo-
nadas diminuem a agédo da célula
quedesfazo osso,dandoachance
para que o osteoblasto fortalega
0s 0ss0s, que ficam mais duros e
resistentes. Especialistas consta-
tam que, apesar de nao ser poss{-
vel curar a doenga, existe uma
grande reducdo de fraturas com o
uso do medicamento.

O subsidio ao fdrmaco se limita
ainfancia e adolescéncia porque,
na fase adulta, as fraturas costu-
mam diminuir naturalmente, sé
voltando a reaparecer depois dos
50anos. OQutraopgaodetratamen-
to éainclusdo de hastes metdlicas
no interior dos ossos para corrigir
deformidades e prevenir novas
fraturas (vejaarteaolado).Segun-
do o ortopedista Celso Rizzi, do
Instituto Nacional de Traumatolo-
gia e Ortopedia do Rio, essa técni-
ca foi desenvolvida hd anos, mas
sO recentemente as novas técni-
cas e materiais utilizados torna-
ram o procedimento mais seguro.

Atualmente, além dahaste flexi-
vel, existetambémaopgao dahas-
tetelescOpica, quetemacapacida-
de de acompanhar o crescimento
do paciente. Pesquisadores do
Hospital das Clinicas estudam
maneiras de baratear esse mate-
rial, que ainda custa muito caro,
fazendo comque o procedimento
seja restrito. O ortopedista José
Antonio Pinto, chefe da disciplina
de Ortopedia Pedidtrica da Uni-
fesp, lembra que a cirurgia com
hastes telescépicas ndo sdo indi-
cadas para todos os pacientes, ja
que ela exige que o osso tenha
uma qualidade minima. 32





