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Editorial

Caros Leitores

E com enorme satisfacdo que a APOI longa mais uma edicdo da sua revisto, totalmente renovada e fresco,
como o Ver&o pede. Neste nimero pode encontrar noticias sobre progressos médicos, varias atividades
da associagdo, algumas histérias entre outras surpresas.

E porque “ser INquebrdvel” é o mote da nossa assockagao, nesta edigGo passamos o contar com um
nove corpo redatorial, cheio de vida, juventude € iNovegGo e Gos PoUCos Vamos passando © NOSSO pouco
saber Qos mais novos para que possam ter voz afiva na defesa e profecgtio dos seus direitos.

Afravés do mundo literdrio, chegomos Qos Nossos sOCio e amigos, de forma alegre, novadorg, diferente e
especial. As palavras levam-nos a vigjar até ao infinto @ mais além, estandoe ou ndo presentes fisicamente.
Por 1sso, desejamos uma excelente viagem oo Universo de Ol

NGo posso deixor de dedicor este novo BolOltim cos jovens que se 18m empenhado para que a APO!
cresga olhando para as suas necessidodes. A Filipa por obrogar este desafio e passar a lideror a forma como a APO| se
apresenta ao publico atraves do seu orgdo de informagdo. A Marta e ao Tiago pela dedicago com gue tém sido a “imagem
alegre” da APOI.

£ por estes jovens que empreendemos diariomente. £ para lhes obrir as portas o um futuro mais promissor. £ para os ajudar a
construir © seu proprio caminho. £ para os tornar INquebrévels.

visite a nossa LOJA em: Céut Barreiros
f-'.—'/,"p(z Kanra/fate
www.freewebs.com/aposteogeneseimperfeita/
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Volta a Portugal com a Osteogénese Imperfeita

%}ta

a Dortugal
cCom a

OSTEOGENESE
IMDERFEITA

A Osteogé
dos 0ssos de vidro”, € uma doenga rara, que se caracteriza
por fratura frequente de ossos, quer esponténeq, quer por
fraumatismos minimos
E muifo difici calculor o nimero de pessoos afetadas no
nosso Pals, pois ndo existem Registos da Deenga. A Ol pode
ser bastante dificl de diagnosticor e muitos meédicos ndo
estéo familiorizodos com

o doenca © que levg, A Ol pode ser
tombém, a que muitos bastante dlﬁCll de

dos es esfeom sub- ‘ )

diagnosticados legﬁOSTICOr e

s dificuldades de apoio, oy £ 4 ~
muifos medicos nGo

0 desconhecimento da
doenga, mesmo por parte estyo familiarizados
] sicnais de salde, .

a falta de enauadramento  COM Q OO@HQO O
legal da doenco, a A"cim que leva Tombém
de Cenfros de Referéncia

e o falta de estruturas Q que mUiTOS dOS

que permitam uma mehor

infegragdo escolar, social doentes GST@J()m
e profissicnal, levaram & SUb'd%anOSTiCOdOS.

que a APQOIl considerasse
emergente a dvulgacio da potciegia drrigida a fodos os

=se Imperfeita (Of), também conhecida por “doenga

niveis (doentes, profissionais e sociedade em geral)
s, Espirito IN-
quebrdvel” é um projefo que visa promover a divulgacdo

“A Volta a Portugal com a Ol - Ossos frage

do doenca afravés de uma exposigdio itinerante (fotogrdfica

e informativa) em Centros Hospitolares em vérios pontos do

Pais. Pretende-se envolver doentes e familias na dinamiza¢do

do exposicdo, tornando-os parte afiva na defesa dos seus

interesses e criagdo de estratégios de opoio. Varios Centros

Hospitalares tém side convidados a envolver-se no projeto,
permifindo que se tornem, ndo sé agentes cuidadores, mas
tamibém parceiros sociais de projetos de opoio a associagtes
de doentes

Para desenvolver este projeto a APOI tem © apcic do INRIP e
o avale do Sr. Diretor Geral da Satde, Dr francisco George

48
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Hosprtal de Sontiage do Qutdo

Hospital Distrital de Santaréem

ARRREEERAR AR RAETARTEAAS

Pretende-se envolver doentes e
familios na dinamizagdo da exposicdo,
tornando-os parte ativa na defesa
dos seus inferesses

MAS T 2A SOARAZTIAN
§ DA SECAIRANCA SO0

S T e s e T R e R R R

Imagine um mundo onde todos soubessem que o lugar
que ocupam @ o lugar de todos. Imagine um mundo mais
acessivel, mais equilibrado, livre de barreiras e pre-
conceitos. Um mundo onde um & igual a um a dividir por
todos. E ai que queremos chegar, sequindo juntos pelo
mesmo caminho.

A missdo do Instituto Nacional para a Reabilitagado, |.P.
@ assegurar o planeamento, execugao e coordenagao
das politicas nacionais destinadas a promover 0s direitos
das pessoas com deficidncias. Estamos a construir um
futuro onde todos seremos cidadaos de pleno direito,
porque cada pessoa & um cidadao.



__Opinido__
Visita & Exposicdo

Volta a Portugal com a Osteogénese Imperfeita

£ caso paora dizer que “A Volta” passou por aqui, por Santarém.
N&o, ndo ero a volta a Portugal em bicicleto, erc “A Volta a
Portugol com a Ol - Ossos frégeis, Espirito IN-quebravel”.

Como residente em Sontorém fui com a Luisa Pereira, que se
deslocou oté terras ribatejanas, para em conjunto visitarmos a
exposicto que, durante uns dias, ficou patente co publico, no
Hospital Distrital de Santarém.

Esta exposicdo organizada pela APOI foi inaugurada no dia
6 de maio, dio em que € assinalado e celebrado em todo
o mundo o Dia Infernacional da Osteogénese Imperfeita
(Internacional Wishbone Day)

A exposigtio tem como objefive promover a divulgagdo
da Osteogeénese Imperfeita (Of) junto do pdbico em geral,
incentivar © respeito pela “dferenga”, pela ndo-discriminacdo,
pela parficipagdo afiva e integracdio plena das pessoas com
deficiéncia na sociedade

Numa oufra vertente, pretende-se sensibilizor os profissionais
de salde para a imperténcia da identificag@o desta doenga
rara e sinalizaglio de grupos especificos de doentes com
0|, de forma @ poder corresponder Gs suas necessidades e
confribuir para @ melhoria da sua gualidade de vida

“A Voita” é composta por varias telas com fotegrafias dos
proprios doentes e frases simples, mas pedagogicas, alusivas
a Ol, para que possam ser facimente compreendidos e
assimiadas pelos visitontes

“A Volta a Portugal com o Ol - Ossos frageis, Espirito IN-
quebravel” é uma exposicdo itinerante destinada o percorrer
vérios hospitois do Pais. Até ao momento o “Volta™” j& esteve
no Cenfro de Medicina de Reabilitogdo ce Alcoitdo (CMRA),
nos Hospitais de Santiago do Outdo, Santarém, Garcia de Orta

- Promover a divuigagto da Ol percorrendo
varios Centros Hospitalares do FPals;

- Envolver os doentes tornando-os parte
afiva na defesa dos seus inferesses,

- Permitir que os Ceniros Hospitalares,
se fornem parceiros socials de projectos
de apoio a assocacoes de doentes,

- Promover o respeifo pela “diferenca”
e ndo-discriminagao, parficipacdo ativa
e infegracto do pessoa com Ol

no socledade,

- Promover o respeifo pela autonomia
e independencia dos portadores de Ol
e dos pessoas com deficiéncia de uma
maneira geral

e D. Estefanio, mas tem j& visita marcada para cutros centros
hospitalares como sejam Faro, Portimdo, Coimbra, Sonta Maria
(CHLN) e Bejo

Ficdmos agradavelmente surpreendidas com a visita & “Voita'
por vermos gue a exposigdo fransmite uma mensagem positiva,
ofimista e esclarecedora sobre a Ol.

As telas t8m rostos cheios de alegrio para mostrar ao mundo
que 0s Nossos 0ssos sdo frédgeis mas © NOSsO SorTiso e ©
nosso espirito é inquebravell

Visitem a "“Voita™

Ana Simde

Promessa de novo férmoco

AINDA MUITO POR SABER NA OSTEOGENESE IMPERFETA - HOSM(

Aprovado recentemente pela FDA  (Food aond Drug
Administration, EUA) para o tratamento da osteoporose, o
medicamento teriparatida (FORTEQ) estd indicado em muheres
em fose pds menopausa o quem tenha sido diagnosticada
osteoporose, em homens com osleoporose e em doentes
(homens ou mulheres) com histdria de fraturas relocionodas
com a osteoporese, ou cujo risco de fraturas esteja muito
aumentado, ou que ndo tenham fido resposta ou tenhom
sido intolerantes a outros fratamentos farmacoldgicos para a
osteoporose. A administragdio & feita afravés de uma série de
inje¢Bes didrias.

A FDA recomenda que Qs criancas
e 0s adolescentes NAO sejom
submetidos o fratamentos com

teriparatida.

O principio ativo do novo férmaco tem por base a hormona
porotirdide e leva a um aumento significativo da taxa de
formagto de massa ésseo, afravés do aumento da quantidade
de células formadoras de novo tecido dsseo (osteoblastos) e
afravés do estimule & sua aglo.

Os medicomentos que afé agora estavam disponiveis para o
osteoporose, como os bifosfonatos (Fosmax e Actonel) eram
medicamentos que atuavam inikindo a reclsorgéio ésseq, quer
através da diminuigéo da quantidade de células “destruidoras”
de tecide ésseo disponiveis (osteoclostos), quer ofravés da
lentificagdio da sua agdo

Apesar deste parecer um novo farmaco muito promissor,
comegaram a surgir preocupagdes relativas oo seu uso
durante as investigagBes feitas em ratos nos Gtimos dois anos,
pois estas revelarom que a feriparatida parece provocar
um aumento da incidéncia de osteosarcoma [fumor dsseo
maligno) nos animais sujeitos a este medicamento, Nenhum
caso de osteosarcoma foi relatado nos resultados dos ensaios
clinicos feitos em humanos, mas o hipdtese de que os doentes

ONA PARATIROIDE (TERIPARATIDA] - FORTEQ

submetidos ao FORTEC possam ter um risco aumentado de
desenvolver osteosarcoma ndo pede ser descartada.

A FDA recomendo que os criangos e os adolescentes NAO
sejom submetidos a frotamentos com terparatide, porgue o
seu crescimento ainda ndo estd completo e isso pode provocar
um risco ainda superior de desenvolver ostecsarcomo. Por
oufro lado, come os efeitos a longo prazo deste medicamento
ainda ndo séo conhecidos, também ndo é aconselhdvel que
0s odultos prolonguem os tratamentos com FORTEO por mais
de dois anos.

De acordo com as declaragdes da FDA e da empresa Eli Lilly
(fabriconte do produto), © FORTEO NAC DEVE ser tomado por
individuos que tenham nivels sanguineos de cdicio elevados,
mulheres grévidas ou & amomentor, pessoas com antecedentes
de fumores $sseos ou pessoas que fenham oufra doenga
metabdiico para além da ostecporose. £ de salientar que os
doentes com Osteogénese Imperfeita se enquadrom neste
ulfimo grupo.

CENTRO

DE MEDICINA

DE REABILITACAO
ALCOITAO

Centro de Medicina de Reabilitagdo de Alcoitdo

Exeolbnda em an
2649-506 Alcabideche
Tcl 21400&00

Intervengdo nas areas:
mm%" dtica,

ue
-Amputados.

Avaliagdes especificas:
-ﬁs&nﬂommogém

-&m-mim
-Laboratorio de marcha,
-Avaliagao da capacidade de condugio.

ofp s2ide - e



Até ao momento, ndo hd evidéncio

v . ‘ Adultas com Ol Teriparatida [©Forteo
clinica alguma (nem pré, nem contra), 2 e [ : )
Trées cenfros medicos nos Estados Unidos

relativamente ao uso de FORTEO no _“The Kennedy Krieger Insfitute, Baltimore,
frotomenfo de adultos e de criangas MD”; “Baylor University, Houston, TX", e “The
Oregon Health Science University, Portland,
OR”, estéo a partficipar numa investigagéo
sobre a eficacia e seguranca da feriparafida

com Osteogénese Imperfeita.

Todos os anos a Osteogenegis Imperfecta

Até co momento, ndo hd evidéncie clinica alguma [nem prd, (©Forteo) no tfratamento de adultos com Ol

nem contra), relativamente ao uso de FORTEO no trotamento de Federation Europe or gonizo o Enconfro

adultos e de criangas com Osteogénese Imperfeita. A Int ional da luvenfude num Pols diferente

No entanto, corvém salientar que o fdrmaco é considerado Condldotoo.~ Adultos com idades entre 18-85 J 3 58

INADEQUADO para  ullizagdo em  idades pedidtrncas. Qnos, que Qo fenham fomado QUO|qlJer ES?e enCOfm'O l’epfeseﬂf() umaos mlm‘féﬂos

Também ndo existe evidéncia relotivamente & utiizagéo medicagdo que possa afetar o crescimento especiamente dedicadas QOS jovens com Ql,

deste medicamento na osteoporose de adultes que tém ésseo nos (itimos 12 meses. Este estudo jé v R ;

Osteogénese Imperfeita. « . por isso sdo organizadas por jovens € oS
enfrou na fase de andlise de dados e a P NSS&O PRO]B‘DOS ‘]

(esta informacBo é da outoria da OF e é baseada nas InclusGo de novos doentes for suspensa : '::-._ e ﬂesm e R

decloragBes constonte nos websites da FDA (wwwidagov)
e do Bl Llly (wwwliilycom) . A OF continuard o monitorizer
o] mermOCC‘nO relativa ‘esta nova droga e Caso SUrom novos Traduzido e Odop?odo ge 05YeogepeS‘S
informagBes relacionados com a Of reportard) Imperfecta Foundation (wwwoiforg)

ESTE ANO E EM ESPANHA

OSTEOGENESIS
IMPERFECTA

d
Nemoum ]2 Conferéncia '.
' ' N |nternaciona| de O| O CAMBRILIS, de 8 a 10 de Novenbro

Inscriges e informagdes.
Alfred |. duPont

youth coordinator@oifeorg
Hospital for Children 11 215 de Outubro 2014, FOUNDATION

Wilmington, Delaware Unbreakable Spirit®

a OIF (osteogenesi
A Conferencia Internacional de Ol é uma re
de todo o mundo apresentarem resultados de trab
discutirem aspetos basicos da doenca e da investigagad
peca fundamental para a descoberta de novos tratamento
gias de intervencao global nos doentes. O Dr. Richard Kruse]
gia do dulPont Hospital for Children, com vasta experiencia e
A ultima Conferencia Cientifica de Ol decorreu em Dubrovnik,
(para profissionais de saude)

Para mais informagdes consultar o site
www.oifeorg

al for Children em colaboracao

ma oportunidade para médicos e cientistas
s no diagnadstico e nos tratamentos da Ol e
bntro internacional de experts representa uma
3identificacao de prioridades relativas a estrate-




OIFE Youth Meeting 2013




Apresentagfio dos resuliados presminares 6o
forum de discusséo aberta cujos IOpIces eram
relacionados com a sifuagiic atual da OFE &
estrategios para © fulure
- Confrofogdo de um profissioant pw
- Apresentagao no nova fundogiic he
“Caredbrittie bones” [wwwicoradbr

Este ano a Associogdo Froncesa de Osteogénese Imperfeita
[AQ]) foi o anfitrid dos f$=zcmso*.e: delegados nacionais e dos
-::-:)"»vd:)d s que vieram de toda a Europa para parficipor na
Reuni&o Anual da OIFE

A AQI organizou também a sua Conferencia Anual e a Reunidio
Médica sob © tema “As Mulheres e a OF No sdbade tivemos
uma noite fesfiva todos em conjunto onde celebramos o 20°
oniversario da OFFE's e o 25° aniversario da AQI

Hobitualmente a Assembleic Geral da OIFE inicka-se na 6°
felra de manhd, pois a maior parte dos delegados chegarem
duronte © dia onferior. Este ano, fentamos aproveitar melhor
este precioso fempo em que estamos juntos organizando um
férum-aberto para promover o debate e sensibilizogdo para
vérios tfemas particulormente importantes para o organiza¢do.
Cs resultados das discussdes animadas € infensas levaram o
tomada de decisbes sobre o fuluro e as esfratégiaos da OIFE
pora ¢ proximo ano.

Fundada em 193 por 7 poises da Eurcpa, o OIFE tem atucimente
27 membros, principalmente Europeus mas também de outras
portes do mundo,

Desde a sua criagde as tarefos e projetos da OFE tém-se
vindo o mudtiplicar, mas © numero de voluntdrios continua muito
limitadio. Para © desenvolvimento das afividades, da instituicéo e
da comunicade de Ol o trabaiho forna-se demasiado intenso
levonco o que mutas torefos importontes e olguns projetos
nde se consigam reclizor. Para olém disso, a OIFE nGo recebe
finonciomento, nem da EU, nem de nenhum governo, nem fem
nenhum tipo de mecenas regular.

A reqlizagdo de projefos importontes como os Enconfros
Tematicos ([como o que no ano passado se realizou em Lisboa
ccerca dos aspetos psicosociais da Of) cbrigom a uma previc
otividade intensa de angariagdo de fundos. Esta depéndencio

de financiomentos para projetos especificos jo tem resuitado
no concelomento das atividade por falta de financiomento.

)

Os poucos voluntdrios afivos do conseho executvo do
OFE (muitcs dos quais frabalham a tempo inteiro nas suas
profissdes) investem muitas horas de frobaiho por més em prol
da comunidode internacional de Ol Para a OFE & muito dificil
enconfror sucessores ou substitutos nestes corgos pergue
poucas pesscas conseguem fomonha dedicagao.

Por tudo isto, um dos principais pontos de discussdo durante
o reunido deste ano foi a criagdio de uma esfratégia para
re-estruturar o funcionamento da OFFE e passar G sua semi-
profissionaliza¢do

- Apresentac@o dos resultades preliminares do forum de
discussdo aberta ~':\.,.os tépicos eram relacionados com aQ
situagdo atual da OF

E e estratégios para o futuro

- Contratagdo de um profissional para OIFE |

- Presentagdo na nova fundogdo holandeza  “Caredbrittie
bones” (wwwcaredbrittiebonesorg), por Dagmar Mekking,
tendo-se esta Fundagdo tornado membro associado da OIFE,
- Discussdo sobre membros inativos efou ausentes;

- Discuss@io sobre delegados inofivos e sobre delegados
muito anfigos na OIFE, pois a Instift 0 precisa de delegados
jovens, criafivos @ motivaedos;

- Apresentag@o da RBU (orgonizag@o do Suécia) por Asa
Hedberg;

- Proximos Encontros Infernacionais da juventude; Espanha 2013
e Alemanha 2014,

;.r.

- Primeiro Encontro Internacional de Adultos - 2015,

- CriagtGo de uma Biblioteca Internacional de Literatura sobre
Ql 'put*!if@;&"’»of dos diferentes memiros da OIFE];

- CriagGo de uma b'af@ de dados infernacional sobre Estudos
Cientificos, Investigagdes e Protocolos de tratamento a decorrer
nos diferentes paises

Da esquerda para a direita: Asa Hedberg, Suéaq, Stefanie Wagner,
Alemanha Carina Svenheden, Suécio; Ute Walentin, Alemanha; Taco
von Welzenis, Holondg, Trond Garden, Noruega; Rob von Welzenis,
Holandg, Eero Nevakinen, Finlandig; Filpde Gruytere, Belgica, Lidy van
Welzenis, Holonda Vanja Zivikowi , Suig; Ceu Barreiros, Pertugal

Quem falta na fota os delegados da OFE Maria Barbero, Espanha
e Lourette Paravano, Fronga e os convidados Meriem Benjeloun,
Alemanhq; Julic Pfister, Alemanha e Dagmar Mekking, Helanda




Aproveite o que o Sol Ihe dd de melhor

A IMPORTANCIA DA VITAMINA D

A vitomina D [ou calciferol) ¢ uma vitamina que promove o
obsorgdio de cdlcio , essencial para o desenvolvimento normaol
dos 05505 e dentes. Além da importéncia na monuteng&o dos
niveis do cdlcio no sangue e na sadde dos 0ssos, a vitamina D
também tem um papel muito importante na maiorio das fungdes
metabdicas e famoém nas fungdes musculores, cardiacos e
neurcibgicas.

A vitamina D € particularmente importonte para os doentes
com Osteogénese Imperfeita, por favorecer o crescimento e
focilitar o fixagdo de cdlcio nos 0ssos e dentes.

Nos Ulfimos anes tem havido uma preocupagdo crescente com
a importéncia da vitamina D. Sociedades Cientificas como a
“Americon Academy of Pediatrics” tém recomendado que fanto
criangas, como adolescentes sejam mais vigiados e tenhom
ingestéo regular de vitamina D, por forma o manter niveis
minimos de 400 unidades (Ul) por dia. Este problema estende-
se nGo sb bs idades pedidiricas, mas também aos aduitos que
dado os estilos de vida atuais estéo frequentemente sujeitos a
déficites desta vitamino.

Sabemos que este problema se estd a fomar numa pandemia,
j& que cerca de mil mihdes de pessoas, em todo ¢ mundo,
sofrem de falta da chamada “vitamina do sol”.

Se bem que até hd alguns cnos atrds se conhecia a
importancio da vitamina D para @ boo salde dos 0ssos, ©
que é um facto é que estudos recentes #&m demonsirado que
esta é fundamental fambém na prevencdo de potclogias 1Go
diversos e graves como concro, doengas cardiovasculares,
dicbetes e depressdo.

A maicr parte da vitamina D produzida no nosso organismo
vem da exposictio ao sol abscrvida ofravés da pele. Alguns
alimentos tombém representom uma fonte desta vitamina
O &eo de figado de bacalhau, por exemplo, foi ufiizado
durante muitos anos como suplemento alimentar para evitar
o raquifismo, por ser rice em vitamina D, no enfanto hoje
em dic estdo disponiveis no mercado vérios suplementos e
medicomentos contendo vitamina D e que sGo mais faceis de
administrar. Seja come for, @ melhor opgdo continua @ ser sair
de casa e dar uns passeios ou fazer umas caminhadas ao ar
livre j& que a exposiclo & iz sclor, afravés dos raios ulfra-

A vitamina D € particulormente
importante para os doentes com
Osteogénese Imperfeita, por fovorecer
o crescimento e facilitar a fixagdo de
cdlcio nos 0ssos e dentes.

vicletas, ativa a producéo de Vitamina D.

rargue e que  virmming e imporionie:
- Manter os niveis cdequados de vitomina D é essencial para
que O crganismo possa absorver o cdicio e melhorar a satde
osseq,
- InvestigagGes recentes mostrom que o vitomina D tem um
papel importante na regulagdo do sistema imunitario,
- Os baixos niveis de vitamina D estdo diretomente relacionados
com o aumento de fraturas, mesmo na populagdo souddvel
- Os estudos mostram que os baixos niveis de vitomina D est&o
relacionados com o aumento de “dor dssea”.

Viiomino D e o Saiide acs Ossos

A Vitomina D € necessdria para que O orgonismo absorva
o cdlcioc e produza osso. Paralelamente, as investigagdes
recentes mostram-nos que também tem um pope! importante
na regulago do sistema imunitario e que niveis insuficientes da
vitamina promovem a manutengGo dos dores cronicas.

A maior porte da vitamina D provém da exposicdo solor
absorvida ofravés da pele, mas fombém pode ser encenfrada
em alguns alimentos e suplementos aimentares (scb a forma
de vitamina D3).

A Unica forma de avalior os niveis de vitamina D no orgonismo &
afravés da reciizagdo de uma ondlise sanguinea (25(CHID). As
recomendagdes mais recentes indicam que os niveis sanguinecs
desta vitomina devem ser de 32 a 70 ng/mi, fanto em criangas
como em adultos. £ preciso ndo esquecer que os estilos de
vida otucis, scbrefudo nas grondes cidodes, tém levado a
uma diminuigdo da exposigdo com consequente dimuinuicio
dos niveis de vitamina D, sobrefude no inverno. Terna-se por
isso essencial compensar com uma dieta adequada ou com
suplemento vitaminico, caso seja aconselhado pelo médico.

A dose didric recomendada de vitamina D varia de acordo
com a idade e com o local onde se vive, por causa da caréncia

ou nGo de iz solor durante © ano.

Em médio, um adulto precisa consumir 5 meg por dia e garantir
uma exposicdo solar, sem © usc de profefor solor, de 20
minutos por semana, no minimo. Cs idoses, em geral, devem
consumir 10 meg por dia de vitamina D.

Individuos com o pele mais escura fem uma capacidade mais
reduzida de sintefizar a vitamina D e, por isso, devem-se expor
oo sol com maior frequéncia ou por um moicr periodo de
tempo, para garantir a produgdo ideal da vitomina. No entanto,
hé que salvaguardar a exposicéo solar em horas adequadas
pora evitar tanfo os queimaduras como aparecimenio de
les@es e neoplasias da pele.

O QS PessOc

- Grande parte das dinicas especiclizadas em O, nos estados
Unidos, t&m verificado que as criongas € os adolescentes com
Ol tém déficites marcados de vitomina D;

- A produgdic adequada de vitomina D € dretamente
dependente da exposicGo solar e habituaimente fem niveis
mais adequados no final do verdo, fornando-se manifestamente
insuficiente durante o inverng;

- Estudos em criangas que ndo t&m O, ¥m mostrado que as
fraturas no inicio da primavera (final do invernc) parecem ter
relagdo com baixos niveis songuineos de vitamina D,

5 sobem que esifio ¢

- A andlise sangunea que mede os niveis de vitamina D no
organismo é a 25[OHD e é a (nica forma de conhecer ©
valor,

- S&o considerados adequados niveis de vitamina D entre os
32 e 0s 70 ng/mt

- Antes de realizar esse exame, recomenda-se fazer um jejum
de 4 horas,

- As recomendagdes i s dizem respeito a todas
as criongas do populagdo geral e indicam que devem ser
de 400 IU/dia, como tal tombém se oplicam &s criongas e
cdolescentes que sdo poritadores de Of

- Desde 2006, recomendagbes mais especificas da
Osteogenesis Imperfecta Foundation [OIF) vém gjustar as doses
de vitamina D para criangas com Ol baseadas no seu tamanho
e peso (em vez da idade) Esta informag@o é baseada nos
trabalhos de investigadores de Centros Especializados em O,
no Canadd e nos Estados Unidos (Kennedy Krieger Institute in
Baitimore, MD) , em criangas com Of:

Recomendacao niveis de administracac

diaria de vitamina D3 para pessoas com

Osteogénese Imperfeita

Peso Ul por dia
20 Kg 600-800
40 Kg 1100-1600
50 Kg 1200-2000
70 Kg (ou mais) 2000-2800

Salde

- As criongos a tomar pamidronato habitualmente necessitam
de reposicdo de cdlcic e vitamina D e devem seguir as
recomendagdes do seu médico

nde posso enconfror wioming D7

A vitomina D é afivacda pela exposicdo sclor, 20 minutos
por semana de sol sem o uso de protetor solor em hordrios
seguwres, como antes das 10 da manhd cu depois dos 4 da
tarde, é o suficiente para que a vitamina D seja afivada e faga
com que o cdlcic fortalega os 0ss0s,

Pora clém da exposicdo solar, a ingestdo de olimentos ricos em
vitamina O pode qjudar a complementar o equiibrio. Apesar
de poucos afimentos conterem vitamina D naturalmente, o dieta
mediterr&nica a que estomos habitucdos, oferece-nos a maior
porte destes produtos, Existe também o opgGo de consumir
climentos enriquecidos em vitamina D, atualmente disponiveis
no mercado, como sejom as manteigas, margorinas, leite e

Atum fresco 4.2 meg
Sardinha fresca 2l mcg
Sardinha enlatada 88mcg
Salmao 11 mcg
Carapau 4)1mcg
Manteiga 0,74 mcg
Leite/ Leite em pa 0,05mcg/0,24 mcg
Gema de ovo 49 mcg
Ovo de galinha (inteiro) 0.8 mcg
Figado de vaca 1imcg
Cogumelos 0.65 mcg
logurte (I copinho) 1.2 mcg

X s&0 de wioming D podie ser

Os efeitos nocives rekacionados ao excesso de vitomina D
no orgonisme fraduzem-se ne cumento da concentracGo
de cdicio na corrente songuinea gue pede levar o doengas

renais, gota ou até mesmo cardiacos.

A exposigdo ao sol e a ingestdo regular de vitamina © sGo
essenciais pora o soude &ssea @ a protegGo do sistema
imunitdrio, mas o administragdo de suplementos de vitomina D
pura SO DEVE ser feita por indicag@o médica. Para isso devem
ser monitorizados os niveis de vitomina D no songue otravés
de umo andlise especificc cu come forma de prevengdo,
quondo é necessdrio estar um longo periodo de tempo sem
possibilidade de sair & rua ou cpanhar sol.

Traduzido e adapiado de
Osteogenesis Imperfecta Foundation
www.oiforg




Momentos SaborOSSOS

Sardinha grofinada em fonnha de m

Ingredientes ([ 4 pessoas):
8 sardinhas pequenacs,

200 gr farinha de milho;
Sumo de 2 imdes;
Sal qb

Para o molho

1 colher sopa de pickles;
3 colheres sopa de maionese;
2 colheres sopa de ovo
cozido picado

Preparagdo

- limpar, escomar e escalar a sardinha (pode pedr pora ©
fazerem na pe«'xorio];
- femperar as sardinhas com o sal @ 0 sumo do Iimdo

- picar os pickles e o ovo @ misturar com a maicnese (reserve
no frio}

- apos 10 minutcs de tempero, passar as sardinhas pela
farinha de miho;

- colocar na grelha até estarem louras de ambos os kados;

- sirva acempanhado com o molho e uma folhas de salada
variada

Leite de creme com Frutos

Ingredientes ( 4 pessoas):

% | lejte;

1 pau de canela;

1 gota baunilhg;

150g aglcar,

1 colher scpa de farinha maisena;

500g de frutos vermehos (morango

omora, groseha, framboesa, mirties,. J;
S gemas de ovo

Preparagdo

- misfurar o aglcar com a farinha e as gemas, formando um
creme;

- ferver o leite temperado com Q bauniha e © pau de canelq;
- envolver o leite fervido no creme anterior e levar novemente
co lume até engrossar;

- deixar arrefecer e colocar no frio por duas horas;

- colccar em tacnhas alfernande camadas de leite creme
com camadas de frutos vermelhos;

- enfeitar a gosto e servir frio

(

‘
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Saim@o em cama de legumes salteados

Ingredientes ( 4 pessoas):
4 lombinhos de saim&o,
20 cogumelos parisienses,

2 cenourcs; 1 courgete;
8 dentes aho,
2 dl azeitg

2 imSes;
Salgb

Preparagdo

- temperar o©s lombinhos de salm@o com sal @ o sumo do
Im&o e deixar repousar 15 mn|

- picar os alhos, juntar o azeite e levar ao lume SO até levantar
ferwro;

- separar 0s caules dos cogumelos e reservar,

- cortar as cenouras, as courgeties e os caules dos cogumelos
em tirinhas e saltear no azeite aromatizado com o alho

- grelhar os “chopéus” dos cogumelos com a concavidade
virada para cima (salpicando com umas pedrinhas de sak

- grelhar o salmdo e regar com sumo de limdo depois de
cozinhado (opcionad);

- empratar fazendo uma “cama” com os legumes onde se
sobrepGe o lombo de saim&Go e enfeitar com os cogumelos,

Chef Ana Cristina

UMA HISTORIA INSPIRADORA

fhf ’) |F PHENSON

Chega de Masl!

LOmn fv_q PYEOS O .;.?‘.‘,. e minhe wda
9 1 podes dir lerbém

MOANTIMATLT IS MY

LA W N

[P

S % Rl o .Q.\.‘D

Chega de Mas! ndo 36 apresents a incrivel histona
de wda de Sean Stephenson, como ensina © que ¢
necessano para ultrapassarmos os percalgos da vida,
esquecer as desculpas e insegurangas, ¢ alcangar
uma wda de axito.

£ altura de se deixar de desculpas ¢ comagar 3 viver
a vida com que sempre sonhoul

PASSATEMPO

A Nascente e @ APOI tam cinco exempleres de Chega de Mag! pare |he oferecer.
56 pracue de noc enviar, por e-meil a.p. s i il.com),
uma frace original utilizando "APOI" & "Chage de Mas”.

Az trac freses mais cristives recebero um exemplar deste inspiredor fivro.

Enviar frases até 31 de Agosto

‘nascente

© curso da sus vida

www.nascente. pt Bl nescenteeditors



Pelo segunde onc consecutivo a APOl esteve presente na
“CORRIDA DlA DA MAE” em Belém. Este evento, que decorreu
na manhd@ do dia 5 de maio, serviu também de mote para
iniciarmos 0s comemoregdes do Cia Internacicnol de Ol e
promover a Osteogénese Imperfeita no seio da comunidade.
A Corrida, organzada pela Plotaforma Civico em Defesa
de um Hospital Pedidirico para Lisboa, tem como objetivo
principal chamar o atengdo da sociedade para que o copital
portuguesa ndo deixe de ter um hospital pedidirico | incluiu
uma prova com 10000 metros, designada “CORRIDA DIA DA
MAE” e uma Coaminhada de 3200 metros Que percorreu parte
do percurse da “Corrida” em dire¢de & META.

A Corrido, tem fambém uma forte componente de ludica e
de solidoriedade j& que, muitas associagBes de doentes s&o
convidadas o junfar-se & FESTA, promovendo uma reunido
associativa onual em larga escola.

Foi uma agraddvel, solarenga e divertida moanhd. Deu para
alguns sécios conviverem, as nossas criangas estarem juntas e
para em conjunto com cutras instituigdes
de solidariedade, darmos a conhecer
Q Nnossa doenco rarc € a nossa
associag¢do. Sem esquecer a parte do
exercicio fisico.. Uma caminhada faz
bem & salde, ainda mais guondo se tem
uma vista inspiradora e encantfadora da
cidade de Lisboo.

Esta prova Kdico-desportiva, que em
2012 confou com @ presenga de mais
de 2300 pessoas, foi novamente um

bol@tim

grande sucesso. Estas atividedes/nicictivas sGo sempre uma
grande oporfunidade para levarmos o nome da APOI maois
longe, pora que as Ol sejo coda vez mois civulgado. Além
disso, permitem-nos conhecer mais de perfo o reglidade de
outras associcgdes e promover a portfihc de experiencios
entre fomdics que, opesar de viverem a reclidode de
patologics diferentes, sentem frequentemente dificildades e
problemas comuns. £ o convivo @ iguaimente importante, jo que
o dic-o-dia de cada um nem sempre permite que estejomos
fodos juntos.

Esta manhd fica marcada por boas conversas, muitcs sorrisos,
muitas “visitas” & nossa bancao, um passeio o beira maor e ainda
um hospital da bonecada, um espetdcio do AvS Contigas e o
alegria contagionte dos padrinhos Rosa Mota e JoGe Baido. Fol
uma manhd de domingo especial em que untamos 0s NOssSos
MAES e celebramos o seu dia com a FORCA e clegria que
nos traz o Dia Internacional da Ol.. um dia muito especial para
todos nos!

2* Corrids / Cominhads
PN ESTEFANT

Dia da M3t Domingo- 5 de Malo. 10800
3 - v o e s

Rwumsts.gun O pmen w w3

&2 ASBINP

Pritica Chegsta
Ae Dramba (Nerie 8 wartpe 110
Feaneis Maribemn dy Bt




la Infernaci >nal da Osteogénese Imperfeita CONCURSO DE FOTOGRAFIA
s bol@tim.
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Tomar Altern xfivo Feira de Maio na Azambuja

FEIRA E PICNIC
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Um odsis, sifuado no centro da cidade Templario @ no meio tradicionais, regionais, gourmet, bickdgicos ou em segunda mdo, E porque queremaes ir mais longe e estar mais proximo dos Nossos a dos, aproveitomos uma visita & nossa Zezinha e esfivemos
do Rio Nabdo. Assim é o Jardim do Mouchdo, um porgu bem como o divulgagto de animagdes, jogos e clividades de na Feira de Maio da Azambujo

ajardinado e zona de lazer, onde pode cpreciar a naturezo lozer, dinamizando, assim, a cidade de Tomar e O jordm Foram rifos @ mais rifas, conversa e animagdo

envolvente, bem comoe a famosa nora ou roda do Mouchdo Aproveitonde esta cportunidode, a APOI esteve presente no

um dos ex-libris da cidade de Tomar, uma antiga e restaurada passade dio 14 de maio, num sGoado cheio de onimagGo
cB0 A Fera de Maio da Azambuia, considerada a mais cosfica das Festas Ribatesanas decorreu de 23 o 27 de Maio

roda hidraulica e cuia fungGo seria a irrigar aquilo que cufrera e alegric, com uma banca de dvuigacto e sensibilizacdo
foram campos de cultivo do doenca, que € o mote para as comemoracdes do Dia A Vio de Azambuio viveu dias recheados de festa brava e aficion, onde née faltarom os atividodes tourings, o

Internacional da Ol animagdo popular e a forte parficipacdo dos campines & das fertulias

A Feira “Tomar Alternative” tem como objectvo promover

a exposicdo e comercicizacto de produtos artesancis A edicGo 2013 ficou marcada pelo regresso do PavinGo de Arfesanaio onde pelo primera vez esteve representado

um stand do APOI

A noife de sexto-ferra, frouxe, como jo e fradicCo, largos milhares de visitontes G Azombisa pora ossistir Gs fomosas
tertulias @ as sempre animodos largadas de foros: Estas Largadas, confinuom @ ser uma imogem de marco do felro,
sempre concormdas e anmaodas, onde os mass afcites e aficionados podem dar largas G sua coragem e brincar” com
0s toros; Nas rugs

No pavinGe das fosquinhas o musico & 05 aromas dos prafos fipicos da cozinhe ribotejoncfizeram-se sentr oo longo
dos cnco dies. A sardinha assada fol rainha, acompanhada por bom vinho, sangria ou cerveja.

Nes lorgos prinCipols;, 0s orraois animaram o resto ca nolte com musica ligeira e fado vadio

TOMAR ALTERNATIVO

Durante o Fera varias ofividades decorreram. A homenagem 0o compmoyoitou o constitur umn dos pontos altos da
festa

A famosa cormda fradicional este ano 1o noturng @ frouxe um carfel de luxo As habituais otividodes dingidas as
crioncas do ensino basico, espalharam-se pelos varios ruas da Vila . NGo forom esquecidos s premics 0s janelos ou
fachadas, moniras e largos engalonodos

E for assim.,. bem cashqa, o Fera de Maio 2013 A Vile de Azombuja engalonou-se pora receber, de brages aberios,
os mihares gue o quiseram visitar. Para o APQOI representou uma oporfunidode de divulgogdo e de convivio: como
testermunha o nossa amiga Luisa Pereira

~l L), | _L‘.’ ;_LAX
no “mouchao paraue”

FEIRA e PICNIC

Céwe Barrenos

bol&tim
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No dia 24052013, estando a decorrer a Felra Anual da
Azambwjo, tive oportunidode de o visitar ao fim da tarde,
sabendo que havia uma mesa da nossa Associagdo.

De facto, foram uns momentos muito agraddveis, pois, além
da informacdio sobre a Osteogénese Imperfeita, havia rifos
onde sala sempre alguma coiso, © que afral as criangas - €
também adultost Eu fui (e sou) uma dos pessoas que, sendo
portadora, me deixel enfusiasmar pela curicsidade do que me
poderia sair. Felizmente estava famioém uma amiga com quem
combinara enconfrar-me 14, cujo filha, ainda crianga, irradiava
clegria oo ser-he permifido desenrolar as ‘minhas’ rifas e
poder escoher a prenda quando havia opgdo

Quando, partindo de Torres Vedras, & cheguei ainda com a luz
do dig, enconirei a prasidente da Apoi com a filha, a Marta,
a Zezinha com uma familiar, junto da nossa mesa que, embora
ndo muito gronde, estava totalmente cheia de 'prendos’ a
rifar @ com informag@o sobre Ol Atrds, um painel de famanho
grande, com folos, lustrava o tema. Alguns visitantes passando
por of e ohando com curiosidade, mostravom por vezes
interesse sobre a O, sendo receptivos &s respostas que hes
dava a Céy, principoimente. A Marta teve ocasido de se treinar
num jogo de precisGo gestudl, adauiride num stand vizinho ce
jogos e brinquedos de madeirq, alguns tradicionais e outros ja
bastante recentes, todos muite bonites

Descanse,

As filas de stonds mostravam voriadas dreas orfesanais, do
cerdmica e olario, & costure, mobilidrio, potchwork, costura,
artefactos de cortico, mobilidrio, gastronomio, enfre outras,
dando uma imagem local alorgada. Gente de fodas as
idades, mas sempre muitas criongos e bastantes bebés (bom
sinal), uma ofluéncia considerdvel que ia aumentonde com o
chegada da noite e com a hora do jonfar, G ser servido numa
fenda configua em vérias tascasirestaurantes.

Infelizmente, alguns deveres ndo me permitiram ficar até tarde,
mas O confacto com as pessoas amigas e companheiras
de Ol, o ambiente festive € ¢ mostra de tantas artes ainda
praficadas com aQpuro, proporcionaram-me uns momentos que
valeram, e bem, o desiocagdo. Para © ano vou voltar!

Letisa Pereira

Guio de Salde

OSTEOGENESE IMPERFEITA

Um documenio essencial paro o acompanhar

A Ostecgénese Imperfeita (O é uma doenca rarq,
caracterizada por fratura frequente dos ©ssos que se
cpresenta em diferentes formas clinicas com caracteristicas e
progndsticos bastante heterogénecs. A histéria das indmeras
fraturas, infernomentos, crurgias e frofomentos  “vdo-se
perdendo” com o passar do fempe, dificultondo o avoliagto
aa histéria clinica do doente. As préprias familias muitas vezes
ndo conseguem relator e relacionar com exatiddo datas de
frafamentos, frafuras, crurgias ou exames sobretudo quando
de frata de dezenas de achados clinicos em curtos espagos de
tempo, levando a que alguns profissionais NnGo salvaguardem
aspetos fundamentais da seguranca do doente ou dificultando
Q suas decisdes clinicos.

A falfa de conhecimento da doenga leva fambém a que
muitas fomilios desconhegam aspetos bdsicos score a Ol
(diagnostico, fratamentos e cuidados no dia-a-dia), dificuitando
a sua participag@o afiva na promog¢do dos seus préprios
cuidados de salde e na prevengdio do agravamento da
doenca. Para além disto, a falta de conhecimento sobre a Ol
leva o frequentes acusagdes de maus-trafos com fodas as
consequéncias psicossocials que dal aadvem para o doente,
a fomiic e para o sistema, consumindo recursos e cdiando
tomadas de decisdes clinicas

O Guia promoverG o copacitacdo das
pessoas com Ol permitindo-ihes tormor
parte ativa na promogdo da sua saude
e na prevencdo do agravamento da
doenga. Permitird ainda salvoguardar a sua
histéria clinica e promover a sua seguranca
enquanto doente Do ponto de vista da
inclusdo escolar/socikal, poderd ser um
agente fodiitador por permifir aos agentes
infegradores uma visGo da evolugto da
deficiéncio/doenga. Por ser um veiculo de
informagao/formacdo, prevé-se que o guia
terd um impocto positivo muito grande
também junto dos profissionais de saude,
quer no senfido da divulgag@o da doenca,
frequentemente  desconhecida  destes,
quer no senfido de uma melhor orientacto
dos doentes, guer ainda na fomada de
decisges clinicas.
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O meu

guia de saude

OSTEOGENESE
IMPERFEITA

Prefende-se, portanto, criar um Guia de Salde para a O, sob
a forma de um boletim individual de salde, que acompanha ©
doente ao longo da sua vida. Este esté dividido em rés partes,
uma com informagdo pedagdgica sobre a doenga, outra com

Um Guia de Saude para a Ol, sob
a forma de um boletim individual de
saude, que acompanha o doente co
longo da sua vida.

uma drea para registar aspectos clinicos importantes (fraturas,
internamentos, cirurgias, ..) € outra com informagdo scbre como
lidar diariomente com a Ol (mudar fraidas, dar banho, primeiros
socorros, lidar com imobiizagdes, )




Este Guia deve ser considerado um documento ESSENCIAL,
pois ao permitir numa visdo rapida esclarecer aspectos da
doenga, e do deente em particular, vai promover a iguaidade
de direitos e acesso a diagndstico e fratamento, a minimizag&o
de descriminagdes, a capacidade de participor em decisdes
e escolhas, promovendo os direitos humonos e a integragGo
social tal come descrife na ConvengGo daos Pessoas com
Deficiéncia.

- em relog@o cos doentes e s fomiias - permitird a sua
formagdo fornecendo informagdo afucizada e  credivel
acerca da doengo, permitindo-lhes inferiorizar conceitos que
os incentivar@o a tornarem-se parceiros ativos na promogao
da sua satde. Permitird também o registo de achados clinicos
importantes, preservando a histéria clinica € a ondiise da
evolugBo da doengaldeficiéncio. Em caso de necessidade
o Guio permitird salvoguardar aspetos importontes de
intfegrag&o social sobrefudo nas formas mais leves da doenga
em que os aspetos da deficiéncia ndo séo 1&o visivels;

- em relogBo cos profissionais de salde - permifird numa
andlise répida ter uma visdo da evolugdo clinica do doente
e enquadrar achados cinicos no tempo. Funcionard como
um agente de divulgagdol/ formogdo acerca de aspetos
importantes da doenga e olerfard para a necessidade

bol&tim

de crienfogto do doente parac o Centro com experiencia
salvaguordando a tomada de decisbes clinicas por experts @
beneficiondo a seguranca e protegto do doente.

Este guio esto, ¢ dividido em frés partes

1= informagdo pedagogica sobre a Ol (O que € a O, incidéncia
da doengo, hereditariedade e genético, tipos de O, sintomas,
nutricdo, fratamentos, importancia da atividode fisica e do
desporto, o que é o Dia Internacicnal da OF a APQI);

portanto.

2 - tabelas de registos cinicos [datas de fraturas, fratamentos
farmacoldgicos, infervengdes  cirurgicas,  fipoltempo  de
onestesia, exomes radiogdes ionizontes e internamentos);

3 = Cuidar no dia-a~dia (informagdes aos cuidadores, sequrar
um bébé com O, frocor @ fralda, dor banho, brincoderas
e desenvolvimento psico-motor, vestr, adaptar a c¢asa,
reconhecer as fraturas, primeiros socorros e lidar com as
imobillizagdes).

O Guia estd disponivel para todos os portadores de Ol
no nosso Pals, sendo gratufto para os sécios da APOIL E
preciso relembrar que se tivermos em conta as estatisticas
infernacionais poderemos contar ter cerca de 600 ndividuos
de ambos 05 SexXos No Nesso Pals.
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O “Guia” foi gpresentacdo em 2012, no Dia Internocional



O SILENCIO DA CHUVA E O CREPITAR DO PAPEL
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Tenho 57 cnos e uso aparelho auditivo desde os 28. Primerc
um pequenino “na orelha”, uma prétfese auditiva na & direita e,
uns anos mais tarde, em ambas os orelhas.

De forma gradual e quase imperceptivel a minha audicdio foi-
se cgravando e eu tive de mudar de proteses auditivas pare
umas “otrds da orelha”

De repente e sem aviso o minha percepcdo do som das
paolawros, especalmente em ombientes com ma aclstica ou ruido
de fundo, foi de mal a pior. Senfi que 550 aconteceu de forma
muito répida, € nem tive tempo de refietr acerca do que estava a
acontecer. Sabia de varias pessoas que passarom por cirurgas de
mplontagGo de protese no cwvido interno e que finham fide muite
bons resutados, Por ISSO QUENa Cue 05 MECICOS PONCEIOSSam e5Sa
opcGo no med fratamento. No Hospital Universitdrio Rikshosprtalet, o
medico concordou com esse plono de tratomento e, por isso, entrei
em isia de espera para drurgia Eu esperel esperel e esperel.
anos a fio e nada aconteceu!

Duronte este pericdo de espera fiz uma fratura de fémur, que
n&o consoldou €, por iS50, acabel por passar meses no hospital
e no instituto de reabilifcgGo. Nessa altura, andava a tomar
Fosamax hd uns anes @ por isso 0s medices recomendaram
que parasse de o tomar até que a fratura consolidasse.

Quando finalmente cheguel em casa, @ minha paciéncia em
relog@o & espera para o crrgia do owido interno finharse
esgotado e por isso marguei nova consulta para © médico do
Hospital Universitério Rikshospitalet,

AMDOS concordamos em resolver © assunto e antecipar o
cirurgia, Tendo em confa gue sou portadera de Of e que esfo
condico € particarmente imporfante na técnica cirlrgico
usado, falei ao meu médico que tnha sido publicada na
Finidndio, uma tese de doutcromento acerca de “Cl e cudicGo”,
esperande noturaimente que ele se fosse informar melhor e
afualizasse os seus conhecimentos nesta &rea antes de me
operar. Obvicmente, ele nGo o fez.

Depois da cirurgia fiquei completamente surda. Exatamente ¢
que Kaija Kuurilo-Svahn olertava na sua tese de deutoramento
como sendo uma complicagdo, tinha acontecido. © meu
médico ndo estava disperto para a possibilidade de grandes
quantidades de fludos poderem enfrar no owido médio e
levarem a swdez. Desapontado, prometeu-me que, casc eu
quisesse, me faria um implante coclear.

Deddi fazé-o e fiz todos ©s exames Necessarios para a avalagdo
pré-crurgica, mas durante este fempo apercebi-me que, depois
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de fer csscdo os Ulimos oo meses enfiada em hospitais, estova
demasiado consada e farta de frafamentos e hospitais, por isso
acabel por nformar © médico que preferia esperar,

Por esta altura eu j& andava de pé novamente e re-iniciel Q
toma de Fosamax, Uma vez mais, @ minha perda de cudicdo
aumentou rapidamente e ficou ainda pior do que estava
onteriormente. Comecei a pensar que poderia haver uma
relagdo enfre a ingestdo de Fosomax e minha perda de
audicdo permanente. Mas, claro que nGo podemos afirmar
que existe essa relogdo sem uma investigagdo apropricda. Os
acentecimentos pareciam ser apenas uma infeliz coincidéncia,
Na duvida, contactei Kaiso, o especialista da Finidndia, €
perguntei-lhe se poderia havia descricGo deste problemo, mas
ela negou. No enfanto, disse que essa era uma hipstese que
ja finha sido colocada anteriormente € que deveriom ser feitos

estudos scbre esse assunto.

No final de quatro anos de espero, comecel a pensar novamente
acerca da possibiidade de fazer o implante coclear. Contactei
novamente © Hospital Universitério Rikshospitalet, mas o cirurgido
que me tinha operado, infelizmente, finha falecido e disseram-
me que o meu cparelho auditivo no cuvide era suficiente para
mim e que ¢ implante coclear estava fora de questéo

Fiquei desesperadal Cada vez era mais dificil participar de
uma conversa em que esfivessem presentes mais do que trés
pessoas, nGo conseguia perceber de gue lado vinham os sons
e a comunicagto verbal esfava a fornar-se um problema.

Enfretonto & minha volta tudo parecia tenso e doloroso, até
porque para ogravar a situagdo as curvaturas da minha
coluna vertebral estavom a agravar-se e os meus esforges
para owvir ndo aliviavam a tenséo

No consulto sequinte que fve no Hospitol Universitario
Rikshospitalet, levantei o questGo novamente. Argumentei entre
finha a certeza que a minha audicdo iria piorar e por Isso queria
fazer o implante coclecr antes de me tornar completamente
surda dos dois owvidos, Também argumentei com o fato de
me ter sido prometido previomente fazer essa cirurgio e que
lomentava que essa decisdo ndo fosse tida em conta pela
instituigdio, Desta vez, a consulta foi com uma medica diferente

Elo cuviu 0s meus argumentos e disse que iria examinar © Coso
mais UMQ VezZ, por isso nem pude caber em mim de contente
quando me telefonaram a dizer que tinha entrado em lista de
@spera para cirurgio.

Em maio de 2012, finalmente ful submetida ao implante coclear.
Todo o procedimento deccorreu
em regime de ambulatdrio e
senfi-me  muito bem cuidada.
Houve uma atengdo especial
relofivamente  @os  cuidados
anestésicos, pois a minha coluna
vertebral tem curvaturas muito
acenfuados e ©s meus puimdes
esido muito afefados.

Apesar da cirurgia ter corrido
bem, a médica explicou-me que havia a possibiidade de eu
nGo iria cuvir alguns dos fons mais baixos.

Tive alta do hospital no dia seguinte & cirurgia, muito bem
disposta, pois guondo comparo com a cirurgia anterior finha
passado varios dias infernada. Agora finha & minha frente
vérios dias de ansiedade, pois era preciso deixar “acamar”
o aparelho e sé passadas cerca de 6 semonas e gue seric
possivel ativar o som,

Quando o dia da consulta finalmente veio, senftia uma emogaoe
tal que parecia que finha borkboletas gigantes @ voar no meu
estémago. J& me finham explicado que © Eu sobia que ©
SOM Seria mecanico e por isso ndo fiquel nada surpreendida
quando comecei o ouvir © técnico de audiologia a falar com
uma VOZ que parecia a do Pato Donaid.

Duronte a primera semonq, fiz duas visitas por dia ao hospital,
para ir qustando 0 som, € aos poucos foi-se tornando melhor
e mais cloro. No entanto, ainda hoje, cerca de seis meses apos
Q cirurgio, algumas vozes ainda sGo um pouco estridentes

Mas tudo se tornou melhor J& consigo distinguir vozes
masculinas de femininas @ quonde combino a ufiizagdo do
implante coclear com 0s aparehos audifivos © som torna-se
muito naturall E consigo ouwvir realmente muito bem!

Nos primeiros dias a seguir & cirurgio, sentava-me no sofé e
aouvia um Zumkido estranho aue ndo conseguia compreender.
Depois descobri que era o baruho da chuva que caia 14 fora..
a as minhas kagrimas comegaram a cair fambém, porque este

@uando se passa muito tempo num
mundo silencioso e tranquilo como
eu passei, até mesmo o som mais
irritante se transforma em musica

quando conseguimos Ouvir.

era um som que eu ndo cuvia hd pelo menos 15 anos, ou talvez
mais.

Quande fui @ uma Conferencia de O, no Cutonc, as pesscas
disseram-me que finham percebido que agora era muito mais
f&cl conversar comigo, mesmo com © ruido de fundo.

No cinemao, disse & minha amiga que estava muito fefiz porque
CONSeqUIa OUVIr © crepitar dos papels ae chocolate, enquanto
ela respondeu com um humor seco que "“todos os cutres ficam
oborrecidos”

Quando se passa muite tfempo num mundo silencioso e tranquilo
como eu possei, até mesmo o som mais rritonte se fransforma
em mUsica quando CoNSegUIMOoSs QU

Na Noruego, depois de
uma crurgia como esta, &
hébito fazer pelo menos 25
sessdes comum técnico de
audiclcgia para  aprender
a ouvir novamente. No meu
caso, a cudicto ficou t&o
bem, que ambas decidmos
suspender as  sessdes
opds o sessdo n° 19 e
voltar apenas se sentisse
necessidade.

A minha vida fornou-se muito mais simples, Eu consigo ouvir
melhor em todas os situagdes e isso faz-me sentir muito bem.
Tenho consciéncia que nunca recuperarel o audicdo que tinha
em criengo, mas consigo viver bem com isso, Deixei de usor
legendas quando vejo televisdo e em reunides pequenas, néo
necessito de usar os aporelhos audtivos adicionais. E um efeito
coloteral maravihoso que sé descobri & pouco tfempo, é que
minhas costas doem muito menos do que anfes. Eu acho que
& porque eu ;c’> n&o tenho de esticar meu corpo e forcer a
cabega para owir 0 que as pessoas estdo a dizer, E, claro, ©
melhor de tudo, a minha autc-estma elevou-se Imenso.

Agorg, fago parte de um grupo de pessoas com implante
coclear, no Facebook Li experiencias de algumas pessoos
que foram negativas, pensc que € importante referir que nem
todas os pesscas tém resutados t&o bons como ¢ meu e
como eu também j& disse, a minho cudicdo ndo é normal e
odequada em fodos as situagbes, mas & muito satisfotdria. Fui
recentemente ao teatro e fiquei num lugar na parte de rés da
salka. Infefizmente eu pode ouvir quase nada do didlogo. Mos,
a coisa mais importante para mim € que funciona lindamente
na vide quotidiona e estd melhor do que alguma vez esteve
em anos de vida.,

Se alguém quiser conversar mais acerca deste femo, ndo
hesite em contactar-me no e-mail maheggel@tele2no,

Maritd He 'gge fetnd




IVAR, O SEM-OSSOS Ol NO UGANDA PROETO APOlar-fe
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Iver Ragnarsson, o Sem-0ssos vor the Boneless), fol um
chefe viking dinomarqués ou sueco do século X [teria
motride por volta de 873) Notas posteriores o sua morte
referam-no como um dos fihos do poderoso ral viking
Rognar Lodorok

De acordo com a5 Croricas Anclo-Saxnicas, Ivar feria
sido um dos lideres do Gronde Exército Barbaro que
invadiu o Gra-Bretanho em 845, ocompanhado pelos
iIrmSes Ubbo e Halfdon As lendas apontom como motiva
da invasto, a busco de vinganga dos irmdes Ragnarsson
oo rei Aella do Nortumbria, suposte assassino do pal de
Ivar mas, a Historia oponta como causa mais provavel
a buscao, por porfe dos escandinoves de ferras
consideradas por eles vostas e férteis

Apds ofocor a Angiia Orental @ o Nortimbria, Ivor
estabeleceu-se em York, tomando a cidade e matando
o rel Aela, cumprindo suc suposta vinganga Mais tarde,
atacaria novamente o Anglia oriental, desto vez tomando
o rein & aprisionando o seu rei Edmundo, que moals tarde
seria bedfificado. O regisirc Ga vida do rel Egmunde ~ A
Poixto de Santo Edmundo de Abbo de Fleury - imputa o
Ivar a fortura e execu¢to do rei

Nos anos sequintes, ivar parece ter abandonodo as suas
afividodes na Gro-Bretonho, delxadas pora os irmdos
Ubba e Holfdan, poaro estobelecer o seu dominio em
Dublin ende terd morrido, como rel, por volia de B73.
N&o se sobe, qo cerfo, 6 origem do alcunha “Sem-
Ossos”. A descrigdo leita por relatos que vGo possando
oo longo dos séculos @ que Ivor feric Ostecgénese
Imperfeita @ que por ndo poder andor, seria carregado
pelos seus homens sobre um escudo.

Ivar & referido como um dos principais personagens do
romorice O Uimo Reino, primeiro volume da série Crinicas
Soxdnicas de Bernard Cornwel O romance reproduz
08 episddios do lomoda de York @ da execucdo do
rel Edmundo. Na licgGo de Cornwell, Ivar abandona a
Nortimiria oos cuidoedos de Ubba e parfe com Halfdorn
para Dublin, onde morre em combole.

In Wikipedia
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Esta é o histéria de Sulo, que vive com o sua famiic no
Ugando. Tonto ele como os seus trés irmdos t&m Osteogenese
Imperfeita

A pequena casinha onde moram com o mae, a cerca de
25Km de Kampala (o copital do Uganda), representa para esta
familia um desafio ja que fante a casa em si comoe ¢s arredores
tém grandes barreiras arquiteténicas e falta de equipomentos
que lhes dificuitam o mcbilidade

O Sula cestuma dizer que ja fez vérias fraturas cpenas porgue

Q sua cadeira de rodas ndo cobe como deve de ser nas
portas.

A faolta de assisténcio médica odequada € oufro dos
grandes probiemas, pois nem o maior hospitol da copital tem
capacdade de resposta para os doentes com O,

Sula e 0s seus irmdos ndo podem ir & escola e o pior de tude
€ que as pessoas da sua aldeia tém uma atitude negotiva e
preconceituosa para com eles e a sua mae, j& que por razdes
culturais sGo as mulheres gue sdo vistas como “culpados”
pelo facto de terem bebés doentes levondo a que, na maior
parte das vezes, 0s pais abandonem o casa e a famidic por
estes serem “indignos” para si. O Sula conta-nos que ja por
varios vezes a sua famiia foi omeagada com as piores injurias
imaginavels. Mas, ele é um lutador |

HA cerca de oifo cnos que Sulo tenta obler o apoio do
governo e de outras pessoas com CI no Ugonda para poder
inicior uma associagdo de Ol no seu Pais.

A pégina do Facebook “Ol support Africa” tem sido uma
grande ajuda j& que mutas pessocas com Ol até agora
desconhecidas, estdo a iniciar uma rede de partiha e froca
de nformagdes.

Por isso, aude também. Caso fenha confactos no Ugenda
ou conhega pessoas com Ol em Africo, contacte a APCH
(apostecgeneseimperfeita@gmail com) ou o escritério da OIFE
(office@oife org)

Divulgue e partihe a pagina do Facebook “Ol support Africa”
de Bernard Cornwel. O romance reproduz os episddios da
fomada de York e da execugdo do rei Edmundo. Na ficgdo de
Cornwel, Ivar abandona a Nortdmbria aos cuidados de Ubba
e parte com Halfdan para Dublin, onde morre em combate.

In Wikipedia

Como é sobido, na Ol as froturas produzem-se por traumas
banais cu mesmo de forma espontanea. No decurso noturol
do doenca o consolidag&o geralmente € rapido, mesmo que
exista algumo deformidode, mas nos doentes submetidos
a trotomentos médicos com alguns formacos tém-se
verificado atraso significativo da consolidagto dsseo, levando
consequentemente a moiores tempos de imobilizagto e
incapacidade motora. As fraturas frequentes podem, tombém,
causor disfungdes que freguentemente sGo subestimados,
levando periodos de reabilitcgdo meis prolongados.

Para prevenir, compensar, alivior @ minimiizor os impedimentos
provocados por esfas situagbes de incopacidode querem
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tempordria, quer permanente, e dado que © enquadramento
sécio-econdmico afual de muitas das famiios nem sempre é
favordvel, & objetivo na nossa assockaclo equipar-se com um
banco de material orfopédico e de ajudas técnicas (ncuindo
dispositivos, equipamento, instrumentos, tecnologia e software)
que possam ser cedidos, a fitulo de empréstimo, aos seus
SOCios

Estas aqjudos técnicos, como instrumentos e dispositivos
eficozes para o processo de recbilitagdo, sGo imprescindiveis
parc o desenvolvimento de uma boa recuperagdo e parQ
o infegra¢@o plena do deente na sociedede, atendendo &s
limitagBes especificas de que é portodor. Permiten adauirir
maior autonomia pessoal, maior desenvcivimento humono e
scckal e melhor participag&o na comunidade.

Com esta medida o APOI pretende, minimizor os impactos
econdmicos da Ol no seio das familios @ maximizar a oferta
de recursos aos seus socos.

Assim nosceu o “PROECTO APOlar-te”, que pretende reunr os

ajudas técnicas minimas & bdsicas para facilitor o processo de
reabilifa¢@o e recuperagdo dos portadores de Ol de forma
obter os seguintes beneficios:

As gjudos técnicas sdo
imprescindiveis para o
desenvolvimento de uma
boa recuperacdo

- methorar © processo de recupera¢do e reabilitagdo de
processos fraumaticos de fraturas;

- incenfivar e facilitar ainfegrag¢do social dos doentes e famllias;
- promover a aufonomia € a auto-estima)

- envolver 0s proprios doentes e as familias no processo global
de reabiita¢dio fornando-os parceiros actives na promogéo
do sua salde;

Este foi o caso do nosso Tiago, que depois de tfer sido
“premiado” no dia dos seus anos com mais uma lesdo grave,
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andova a fazer a sua recupera¢do numa cadeira de rodas
desajustada para o seu tamanho e & t&o velhinha que um dia
) € se partiy, deixando

NGO suportou as “aventuras” na &
o Tiago € no chdo earriscandoe mais umas quantas fraturas.
Perante este cendric, a Mde que estd disposta a ir até ao fim
do mundo para melhorar o recuperacdc do Tiago, oU-se
& APCI e criomos uma grande onda de solidariedade que
ropidomente nos permitiv angariar @ verba suficiente para
adauirir um novo “automdvel” para o Tiago

E como gréo-a-grdo, enche a galinha © papo, contamos com
a solidariedade de todos e pusemos mdos & obra, Gragas &
divulgacdo no Facebook, conseguimos dinamizar uma série de
niciativas na OLARIA E ALDBA TIPICA DE JOSE FRANCO, com o
objetivo de angariar dinhero para a cadeira do Tiage. Uma

vez mais a disponibilidede imediata com gue © Sr Armando €
foda @ equipa da Olaria se prontificaram o acclher de forma

calorosa a APOl e a cpolar-nos de forma incansével em prol
do Tiago demonstram bem o seu espirito de

De parabéns também estdo todos os amigos da APOl e do

idariedade.

Tiogo que com a sua cokaboragdo nos permitiram chegar maois

longe

A todos os que confriburam e continuam a contribur para ©

A
sucesso deste projeto, o nosso Bem-haja

CAMPANHA INTEGRADA NO PROJETO APOIAR-TE =rPOLf )

..... ado portuguess de
mieogenese impedets

Sabias que...

So6 vai custar
a cadeira de rodas para o Tiago!

Um euro meu, um euro teu, um euro da tua prima, um euro do
teu amigo, um euro da tua tia, um euro de quem tu quiseres...

Va la!
um euro nao custa nada

O Tiago tem Osteogénese Imperfeita e estd a recuperar de mais
uma fratura.

Precisa urgentemente de uma cadeira de rodas para poder ir a
escola com conforto e segurancga.

Tu podes ajudar!

Podes fazer uma transferéncia de 1 euro para a conta "APOI"” com
o NIB 0035 0709 00000 107330 17

ou visitar a Olaria do José Franco (Sobreiro — Mafra) nos dias 11
e 12 de Maio e participar na banca da APOI onde podes trocar o
teu euro por um brinde.

OLARIA E ALDEIA TIPICA

DE JOSE FRANCO
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Osteogenese Imperfeital

S PARA UMA

3s de um novo tipo de

mobilizag

lesdo, mas em simultdneo permitir & pele respirar e eliminar © peso e enorme desconforto dos

torias, desenhos e o
que mais lhes vier & ca

Qs e engenhos para tentar aliviar o terrivel

begao, enquanto tu tentas inventar fodas

e quaisquer m
comich@io que se instala I& por baixo..,

O Designer Joke Evill feve uma ideia excelente! Cricu um novo
conceifo de imobiizagtio 30 [Cortex exoskeletal cast concept)
que origina um dispositive que e simultaneamente forte, leve e
cheio de orificios que permitem © arejomento da pele Q partir dos quais se cric o molde para fozer a nova “tala”

Y & contocte a AP
QRCSIEOgETEsaMpDar fedlo

Cada dispositive @ portanto individual eunico e é refor¢ado no

“Depois de muitos ancs de falos e gessos malcheirosos e local da lesGo para dar um maior superte e estabilidade
que atormentam de comichdo milhares de criangas €

eremos Qgora trazer as imckii

>

O disposiivo t8m uma aparéncio um pouco futurista, mas
por todo © mundo, au tombém muito afrativa e oferece muitos orificios que permitem

culo XX | escreveu Evil, que acabou de se formar na  © arejomento da pele um sem nimero de jonelas para cogar

Qo S
Victoria University of Wellington, na Nova Zelandia a tGo desesperante comichdo

Para fazer este novo dispositivo, © membro lesionado €  Para ja este conceito representa opencs uma ideia promissorq,
submetido um Raio X e um exame de imagem fridimensional mas tendo em confo a evclugdo da fecnciogia medica
podemos ter esperanga de ndo estor muto longe desta

recicade

Ficha de Socio

@uota 1€ /més

APOI - NIB: 0035 0709 OO000 107330 17

compra
solidaria =

Faca a diferenca com uma simples escolha
Siga-nos também em facebook.com/comprasolidaria
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