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Mais um ano chega ao fim L...

E Natal!

Epoca de sonhos, esperancas renovadas e mensagens trocadas com carinho e amizade. E tempo
de alegria, de paz, felicidade e muito amor .

Sao datas como esta que nos fazem perceber que a amizade e o apoio ndo se perdem com a
distancia.

Ao longo deste ultimo ano, a APOI tem desenvolvido todos os esfor¢os para continuar a divulgar a
Ol e estimular o interesse publico e profissional pela doenca.

Relembro que o nosso lema é que somos “uma associacdo de todos e para todos” e como tal
continuaremos a contar com todas as vossas sugestdes e iniciativas para em conjunto podermos
construir um futuro melhor, pois:

N&o existem limites para nossos sonhos, basta acreditar!

Que o espirito de entre-ajuda e a esperanca sejam as luzes que vos iluminam nesta época de
reflex&o.
Feliz Natal e um Ano de 2010 cheio de paz e saude.

M Céu Barreiros
Comissao Instaladora da APOI

wé‘% ée'xx% gue vvwe Osso
Portido te Eb‘i—ﬁfi}fﬁdﬂ o qu&k \

Ana Augusto
16 anos
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A Accessible Portugal é a primeira agéncia de
viagens em Portugal vocacionada para pessoas
com mobilidade reduzida. Desde a sua criacdo, em
2005, ja proporcionou estadias e tours em Portugal
e Espanha a mais de 2000 turistas, oriundos dos
Estados Unidos, Franca, Alemanha, Reino Unido,
Canada e Espanha. Desde a tipica casa de fados
até ao salto de para-quedas ou a viagem em baldo
de ar quente, a Accessible Portugal tem permitido
aos turistas com mobilidade reduzida o contacto
com a realidade do nosso Pais, sem limites nem
barreiras.

Michel Petrucciani

Nascido a 28 de Dezem-
bro de 1962, Michel Pe-
trucciani ultrapassou as di-
Ficuldades da osteogenese
imperfeita, tornando-se um
famoso pianista. Com gran-
de influencia inicial de Bill
Evans e de Keith Jarrett,
Petrucciani desenvolveu um
estilo préprio, que segundo
os especialistas, era admira- |\
vel e inconfundivel. Comegou |*
a sua carreira tocando na -
banda da familia, juntamente com o seu pai
guitarrista e o0 seu irdo baixista. Aos 15 anos, teve a
oportunidade de tocar com Kenny Clarke e Clark
Terry, e aos 17, gravou O seu primeiro disco.
Petrucciani fez uma tournée por Franga, em dueto
(1980) com Lee Konitz e em 1982 mudou-se para 0s
EUA . Na altura, conseguiu persuadir Charles Lloyd
para que ndo se reformasse e juntou-se ao seu
guarteto para uma tournée que beneficiou a relagao
entre os dois artistas. Petrucciani foi um artista
famoso nos EUA, geralmente tocando e quarteto
mas também com apresentacdes como solista. Em
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JoDi

PicouLT
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Jodi Picoult
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Tudo pode quebrar.
mas algumas coisas doem
mais do que outras.

Willow, a linda, muito desejada e adorada filha de
Charlotte = O’Keefe, nasceu com osteogénese
imperfeita - uma forma grave de fragilidade
OGssea. Se escorregar e cair pode partir as duas
pernas, e passar seis meses enfiada num colete
de gesso. Depois de varios anos a tratar de
Willow, a familia enfrenta graves problemas
financeiros. E entdo que é sugerida a Charlotte
uma solucdo. Ela pode processar a obstetra por
negligéncia - por ndo ter diagnosticado a doenca
de Willow numa fase inicial da gravidez, quando
ainda fosse possivel abortar. A indemnizagao
poderia assegurar o futuro de Willow. Mas isso
implica que Charlotte tem de processar a sua
melhor amiga. E declarar perante o tribunal que
preferia que Willow néo tivesse nascido...

Criticas de imprensa

“Picoult (...) tece uma teia de narrativas paralelas
para expor temas como esperanca,
arrependimento, identidade e familia, que
conduzem as reviravoltas finais que sédo a sua
imagem de marca.”
Publishers Weekly

“Fragil é uma narrativa fantastica, com
personagens fortes, um processo judicial que nos
enreda e bons conhecimentos do contexto
médico.”

The Washington Post

“N&o consegui parar de ler e ficou-me na cabeca
muito depois de ter terminado.”
Observer

“Soberbo,
The Times

complexo e terrivelmente realista.”
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http://www.allmusic.com/cg/amg.dll?p=amg&sql=11:3ifrxqy5ldae
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“Nasce mais uma esperanca...
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A evolucao tecnologica no milagre da vida

Pela primeira vez na Espanha, nasceu um bébé livre de osteogénese
imperfeita, mais conhecida por doenga dos “ossos de vidro”, através da
aplicacéo de técnicas de diagndstico genético pré-implantacional (DGP).

A bébé, uma menina nascida na segunda-feira em Alicante, conseguiu
“enganar” esta patologia genética, da qual a sua mée e outros familiares eram
portadores. Esta doenga leva a miltiplas fracturas, desde o nascimento e que
se estendem ao longo da vida adulta.

Se um dos pais é portador, ha 50% de probabilidade de que a crianga nasca
com o problema.

O processo comegou quando, em Fevereiro de 2006, a empresa “Genoma
Systems” recebeu amostras de sangue da mae para o estudo de um possivel
caso de osteogénese imperfeita. Trés meses depois, encontrou-se uma
mutagdo num gene do COL1A, responséavel pela patologia.

Apb6s comprovar que os restantes familiares sofriam da mesma mutacgéo,
planeou-se, junto com o Centro de Reprodugdo Médicamente Assistida
(CREA) de Valencia o DGP como sendo o melhor método para interromper o
ciclo de transmissado da doenga e iniciou-se o tratamento para conseguir obter
os embrifes. A partir dos embrides obtidos, seleccionaram-se aqueles que
estavam livres da mutagdo e, em Dezembro de 2007, implantaram-se na méae
dando inicio & gravidez.

Xavier Vendrell, da empresa “Genoma Systems”, afirmou ontem que este caso
mostra como se estd a alargar o espectro de odengcas que podem ser
detectadas e controladas através do DGP.

de 05.08.08

l Esta técnica resulta da combinacéo de testes | seleccéo de
- gmbrides.
= AS tégnicas vistas de uma forma isolada, ﬁ?]'rep sental a novidade, o

gue traz uma inovacao na tecnologia é a forma como elas sa em torno de um

'bbjectivo comum — eliminar uma patologi
O procedimento inclui:
1: determinacédo da mutacao/patologia presente na fa
2: obtencdo de um nimero de 6vulos e espermatozoid e mde ter o bébé;
3: os o6vulos séo fertilizados In vitro, res 2 — na Ol com padraode
transmissao genética dominante, 50% embrides terao a mutacdo e os outros 50%
estardo livres da mutacgéo; i
4: ap6s alguns niveis de diviséo celular, os iGes terdo umAtmero de células suficiente
para gue se possa retirar uma celula de cada um;

ealizados testes genéticos a cada uma destas novas células para reconhecer as que

: 0s embrides que sdo diagnosticados [;omomestando livres de Ol s&o implantados na
mae;
7: se se conseguir levar a cabo a gravidez, o bébé nasce livre de Ol ; /

-
IJ'

——
assos e deve serjencarado com
ra a judan a;controlar
transisséo da doenca.



http://de.wikipedia.org/w/index.php?title=Datei:Rheinsberg_2003_1.JPG&filetimestamp=20080109185519
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“Cuidar a Crianca com Osteogenese Imperfeita

Alves, Maria do Carmo”*
Namora, Anabela”

Nno Hospital Dona Estefania

*Enfermeiras do Hospital D.Esteféania, (CHLC) Servi¢co de Ortopedia

A equipa de enfermagem do servico de Ortopedia do Hospital Dona Estefania, apos
proposta do Dr. Cassiano Neves (Director do Servigo), deu inicio a um projecto com o
objectivo de estabelecer parcerias entre toda a equipa multidisciplinar, conseguindo que
todas as criangas com Osteogénese Imperfeita (O.l.), referenciadas ao Hospital Dona
Estefania (H.D.E.), realizassem o tratamento com Pamidronato dissédico, de acordo com
0 protocolo estabelecido. Este desafio tinha também como objectivos: desenvolver
cuidados de maior qualidade, centrados na crianca e familia e contribuir para a reducao
de internamentos, facilitando o processo de integracédo familiar, profissional e social da
crianga/familia, com melhorias evidentes na sua qualidade de vida.

Hospital de Dona Estefania

O que €& a
Imperfeita”(0.1.)?

“Osteogenese

A O também & conhecida como “doencga
dos ossos de widro", verificando-se
‘imperfeicdo na formagio do osso”, sendo
classificada como relativamente rara, e
transmitida geneticamente, na maioria dos
casos, de pais para filhos.

Para diagnosticar a O.l. existem alguns

exames complementares de diagndstico,
como a ecografia fetal, que pode mostrar,
nos casos mais graves, multiplas fracturas
in utero. Com o avango das tecnicas de
Biologia Molecular, surgiram os testes
genéticos, que, com a historia clinica de
multiplas fracturas que ocorrem com
pequenos traumatismos ou mesmo sem
nenhuns, e com outras manifestaces
clinicas (tabela 1) podem confirmar o
diagnostico de C.I.




Caracteristicas clinicas de Ol mais
frequentes

fragilidade 6ssea

surdez

escleréticas azuladas

pele fina

dentinogenese imperfeita

rosto em forma triangular

baixa estatura

deformidade da coluna vértebra
dor

Tabela 1- Caracteristicas clinicas da Ol

Em que consiste o tratamento da
0..7?

Mo que diz respeito ao tratamento para
Q.l., ndo existem guidelines definidas. Na
maioria dos casos, o tratamento & medico,
atraves da administrag@o de “Bifosfonatos”,
via endovenosa, nomeadamente o que &
utiizade no Hospital Dona Estefania, o
Pamidronato dissodico. Esta terapéutica
pemite diminuir a taxa de reabsorgao do
0S50 (05 Nossos 05505 sao remodelados
diaiamente  conscante as  nossas
necessidades em calcio e fosforo), o que
leva a um aumento da densidade ossea, e
consequentemente, a uma diminuigdo do
numero de fracturas e dores osseas.

Mo caso de fracturas de repetigdo,
deformagdes ou ma consolidagio das
fracturas. esta aconselhado o tratamento
cinirgico, gue consiste na introducdo de
cavilhas metalicas (telescopicas), no canal
medular dos ossos longos, dando-lhes
assim uma maior resisténcia.

Assim, a criangalfamilia para realizar o
tratamento, seja este medico ou cirirgico,
necessita de ser hospitalizada, sendo que,
o hospital “deve oferecer as cnangas um
ambiente que comesponda Aas suas
necessidades  fisicas, afectivas e
educativas, quer no aspecto do

eguipamento. quer no do pessoal e
seguranga” (artigo 7 da Carta da Crianga
Hospitalizada).

Deste modo, & através do cuidar estas
criangas/familias no sendco de Crtopedia
que o enfermeiro. como elo de ligagdo na
equipa multidisciplinar tem a preocupacio
de evitar os aspectos negalivos da
hospitalizagdo. Estas criancas/familias sio
elementos chave e parceiros da equipa
multidisciplinar e contribuem para que esta
seja uma experiéncia positiva.

O nosso Projecto...

Em 2008 demos os primeiros passos na
criagdo de um projecto que intitulamos “A
crianga com Ol... crescer com solidez...
passo a passo..”, e que surgiu de uma
necessidade do servigo em dar resposta a
administragdo do medicamento
{Pamidronato dissodico). O tratamento tem
uma duragéo de 3 anos consecutivos de
acordo com o Protocolo do Senvigo (tabela
2), fazendo-se, concomitantemente, a
avaliagdo do desenvolvimento da crianga
com O,

Este projecto tem como objectivo geral
melhorar a qualidade de vida da
criangafamilia.

Protocolo do tratamento com

Pamidronato no Servigo de Ortopedia

do HDE

Idade Periodicidade
do tratamento

2 em 2 meses
3 em 3 meses
4 em 4 meses

< 2 anos
2—-3 anos
»3 anos

Tabela 2 - Protocolo do tratamento com Pamidronato
no Sarvigo de Ortopedia do HDE




Como decorre o tratamento no
servi¢o de Ortopedia?

As criancas com Ol apos referenciacao
médica, sdo convocadas para a realizacio
do tratamento, pela assistente
administrativa, de acorde com a
programacao das enfermeiras responsaveis
pela dinamizacdo do projecto.

O tratamento, inicia-se sempre a 6° feira e
decorre até Domingo, sende 3 dias e 2
neites de internamentc no  sendco  de
Ortopedia, com acompanhamento dos pais.
A chegada ao servigo, & feito o acolhimento
a criangaffamilia, sendo este o momento em
gque & dado a conhecer o sendco e sdo
explicados todos os  procedimentos
inerentes ao tratamento.

Antes da realizagdo das analises de sangue
no laboratorio, € colocado no local onde vai
ser refirade sangue para analises, um penso
“EMLA" (fig. 1), que permite uma anestesia
local, para que a crianga ndo tenha dor.
Apds a realizagdo de analises, ja no servigo
de Ortopedia, & puncionada uma veia que se
pretende gque se mantenha pemeavel
durante todo o intemamento, para se
proceder a administragdo do Pamidronato
dissodico.

Fig. 1- Aplicagdo de EMLA penso.

A administragdo do medicamento dura em
media 3 horas e a cranga pode realizar
varias actividades como: ler, brincar, jogar
no computador, passear pelo servigo,
receber visitas, ficando apenas limitada pelo
facto de nd3o mobilizar livremente o local
onde tem o acesso venoso.

Fig. 2 - Brincar durante a administragéo do
tratamento.

Durante a administragdo e mantida uma
constante vigilancia em relagdo as reacgdes
adversas que possam surgir como: febre,
fadiga. nauseas, wvomitos ou dores
abdominais.

Mo final do 3% dia de tratamento, a crianga
realiza novamente analises clinicas antes de
ter alta hospitalar.

Ao longo do intemamento, se detectados
problemas. efectuamos educacio para a
sallde e tambem todos o0s
encaminhamentos necessarios coma:
Oftalm ologia, Estomatologia.,
Otorrinolaringelogia.  Fisicterapia,  entre
outros.

A educacdo para a saude € uma area a
que o enfermeiro fornece  especial
importancia, tentando dotar os pais de




competéncias gque lhes pemitam promover
o desenvolvimento da crianca em todas as
vertentes. As principais areas sdo. a
vigildncia da saude., prevencdo de
acidentes, higiene pessoal (o saber vestir e
despir, se tem algum membro imohilizado),
a alimentacdo, o exercicio fisico adequado,
as actividades recreativas na escola (ajuda
técnica & meios que facilitem a marcha e a
prevencio da dor, sdo algumas das areas
de intervencdo que tém como objective a
melhoria da qualidade de vida destas
criancas,

Quais os resultados?

Passados um ano e meio de vida deste
projecto, embora os resultados sejam um
pouco prematuros, sdo para nos muito
motivadores pelo seguinte:
«0 tratamento tem sido efectuado sem
interrupgdes, durante o 1% ano (a
duragdo dotratamento e de 3 anos);
*As dores nestas criangas tém
diminuido significativamente ou mesmo
desaparecido;
A  mobilidade e independéncia
aumentaram no dia-a~dia destas
criangas, tornando-se mais autonomas;
*A incidéncia de fracturas tem sido
significativamente reduzida, sendo que,
ate ao momento, somente duas das
catorze criangas, que estio a ser
seguidas no nosso servigco, tiveram
fracturas apos oinicio dotratamento.

FPara a equipa de enfermagem do Servigo
de Ortopedia do HDE, este tem sido um
projecto muito motivador e encorajador da
nossa pratica. Trabalhar com estas
criangas e familias, com experiencias de
vida, por vezes, muito dolorosas mas muito
ricas, revela-se como uma partiha de
saberes, gue nos enriquecem como
pessoas e profissionais e nos incitam a
percorrer na continuagio da realizagéo de
projectos bem sucedidos, como & o caso
deste.

MNao poderiamos finalizar este artigo sem
efectuar referéncia a Associagdo
Fortuguesa de Ostecgénese Imperfeita
{APQI}. que tem um papel fuleral ao apoiar
e ajudar as criancas portadoras Q.1 e suas
familias a lidarem com os problemas
associados a doenca. Trabalhamos em
parceria e revela-se pertinente a inclusao
da APOI na equipa multidisciplinar, pois so
unindo esforcos e saberes conseguiremos
cuidados de exceléncia,

Acreditamos, que para prestar cuidados de
salde altamente diferenciados a crianca
com Q.l., sdo necessanas infra-estruturas,
conhecimento & competéncias, sendo a
equipa de enfermagem o elo de ligacdo
numa abordagem multidisciplinar ¢ o
servico de Ortopedia do Hospital D,
Estefania, uma unidade de referéncia na
prestacdo de cuidados a cranca com
Osteogénese Imperfeita.

Consideragoes Finais

Trabalhar com criangas e familias com o
diagnostico de Ostecgénese Imperfeita,
enriquece-nos  diadamente, de modo
significativo. bem como o nosso vivenciar
enquanto enfermeiros cuidadores.
Aprendemos que estas criangas/familias
vivenciam situacdes de vida premiadas por
diversos sentimentos. contraditorios muitas
vezes, e até mesmo, incompreesndidos,
pelo  bindémio criancaffamilia e pelo
profissional de saude que cuida. Como tal,
e fundamental, que os enfermeiros se
encontrem disponiveis para este aspecto e
transformem continuamente a realidade da
assisténcia hospitalar em  busca de
melhores cuidados.

Acreditamos ser de extrema importidncia o
encaminhamento de criancasffamilias para
o recursos da comunidade, de forma, a
serem tambem orientadas pelos seus
pares e companheiros na partilha de
experieéncias, nao idénticas, mas
especificas decorrentes da patologia em si.
E aqui mais uma vez, o enfermeirc &
dotado dum papel essencial.




familia com ©l. Como tal, a enfermagem
deve condlituir-se de profissionais . que
saibam o significade de compartilhar,
estabelecer wuma relagdo  empatica,
envolverem-se e participarem no mundo da
crianga e sua familia, aos quais dedicam
0% seus cuidados.

Com o projecto que desenvolvemos no
HDE, foi este o nivel, enguanto
enfermeiros, que buscamos alcangar & que
podemos concluir que até aoc momento
temos tido sucesso. Pensamos que so
desta forma, compreendendo a situagao da
criancafamilia, envolvendeo-nos [}
envolvendeo toda a equipa multidisciplinar,
conseguiremos cuidar, wverdadeiramente,
no sentido de ajudar a crescer com
solidez...passoapasso...

Fig. 3= A familia como parceria no cuidar .
Perspectivas Futuras

A nossa conduta deve ser orientada, ndo
apenas em teorias pré-formadas, mas
respeitando os medos, receios e limitacdes
das criancas/familias, A equipa
multidisciplinar desempenha um papel
importante na assisténcia a crianga e

Futuramente, gostariamos gue as criangas
ndo tivessem necessidade de estar
internadas durante 3 dias, para realizar o
tratamento, sendo que o mesmo pudesse
ser feito em regime ambulatério. Vamos
tentar....

Projecto “Making-friends”

—
113
“Making-friends” € um projecto da OIFE (Osteogenesis Imperfecta Federation Europe, que tem como
principal objectivo dar a oportunidade as pessoas com Ol de se contactarem e conhecerem.
Os participantes podem utilizar o programa de varias formas diferente: fazer amigos através de email, de
“chats” ou por telefone. Também é possivel combinar encontros com outros participantes, no seu Pais, ou de
outros paises durante as suas viagens ou férias.
Actualmente temos Amigos de Italia, Alemanha, Holanda, Russia, Suica, EUA, Austrélia, Escdcia, Finlandia e
Roménia.
Sabemos que ninguém tem tanta amizade para dar como os Portugueses e este Ano de 2010 promoveremos
a nossa participacéo

Contactos:

Taco van Welzenis
Makingfriends@oife.org




As flores fi
lhe déo alegr
ndo podem f
As flores deve
Uma flor murcha
. < . . |
gueima a lareira puf...

tal flor linda que eu conheci,

.

enfrentar o vento que por vezes sopra com forg

vento?

No mar o barquito a vela ndo avancgava; ficava parado, a gaivota ndo lutava
em voo picado contra ele... Em terra, a roda do moinho ndo rodava; nao
moia o trigo... O vento também é preciso a vida, por isso temos que o saber
enfrentar. Temos que ser fortes, porque no fundo ele é nosso AMIGO e
aquele que o é verdadeiramente, nunca deixa de o ser.

Por vezes sopra com muita forca e é dificil conseguir lutar contra ele, mas
outras vezes é tdo meigo, tdo suave, tdo querido que parece querer-nos
abracar a todos e ter-nos sempre junto ao seu coracédo, porque no fundo, no
fundo ELE E MUITO NOSSO AMIGO.

E a historia do vento e da flor, acaba com ambos a olhar o horizonte e o novo
dia que vira amanha.

ELES ESTAVAM RECONCILIADOS; HAVIA UM LACO QUE OS UNIA

O AMOR ENTRE OS FILHOS DE DEUS

.Maria do Rosario Serrasqueiro Carvalho (Rosarinho)

| '
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Os NossoOs 0SSOS
podem ser frageis,

mas O nosso amor
¢é tao forte como o teu!
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"l associagdo portuguesa de
osteogenese imperfeita

Donativos por transferéncia bancaria ou depdsito directo na
conta da CGD:

NIB: 00350709 00000 107330 17
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O meu nome e Miguel...

O meu nome & Miguel.

Tenho 43 anos e sou portador de Osteogénese
Imperfaita.

Aos dois anos de idade fiz uma das fracturas
mais graves da minha longa lista de acidentes.
Mos anos 60 praticamente ninguem sabia as
caracteristicas  desta doenga. Como se
manifestava, se era hereditaria ou nao. Os
medicos do Hospital Ortopédico de Lisboa, em
particular o Dr. Seixas Pires, acompanharam o
meu desenvolimento, apoiou os meus pais nos
momentos mais dificeis & foi curando as minhas
fracturas o melhor que podia.

Munca me senti limitado pela doenga. E pena.
Porque, se aos seis ou sete anos soubesse o
que tinha, ndo tinha jogado tanto a bola, ndo
tinha subide tants as arvores, ndeo tinha faite
tantas acrobacias com a bicicleta..ou talvez
tivesse feito tudoigual.

E dificil para uma crianca entender que nao pode
commer como os seus amiges. Que ndo pode
empurrar, que néoc pode cair..que ndo pode
brincar como os outros meninos. MNao & justo
pedir isto a uma crianca. E uma provacdo que os
pais devem gerir.

Com a idade, as coisas mudam. As sucessivas
idas ao hospital, o gesso gque nos impede de
andar, gesticular, de ir a praia, de passear no
campo, comeca a tornar-nos mais prudentes,
Aprendemos a defendemmo-nos, A evitar o
contacto fisico, A arranjar desculpas para néo
jogar, para nao correr.

Aparecem outros motivos de interesse, menos
dolorosos. mais pacificos. Mas os acidentes
acontecem ou, as vezes, o orguhe fala mais alto
e as consequéncias sdo desagradaveis.

T ) ~ L N[

Uma aula de ginastica onde o ego se dquis
moestrar, valeu-me a ruptura dos tenddes
rotulianos, com a deslocacdo de ambas as
ratulas. A pior @ mais dolorosa experiéncia de 40
anos de convivio com a doenga.

A cirurgia foi complicada. Mas, mais uma vez, a
equipa do Dr. Seias Pires deu o seu melhor. A
recuperacao foi um desafio mais dificil. Era
precisc reaprencder a andar. Ganhar forca,
recuperar ¢ movimento. Foram tempos de
esforco & perseveranca. Eu & o meu pai a
caminhe de Akoitio. Os fisioterapeutas
trabalharam ncansavelmente, Pouco a pouco,
deixei as muletas para dar os primeiros passos,
agarrado ao corrimao da varandala de casa
Depois disso, os bragos & as costelas partidas
nédo custavamnada.

Ha mais de 20 anos gue ndo tenhe nenhuma
fractura.

Tenho uma familia feliz. Uma mulher fantastica e
doig filhos espectaculares. Um deles. igualzinho
a mim. Mo bom e no mau. Também tem “oss0s
de vidro®, mas & valente e esta, nos dias que
commem, mais amparacde: pelos avangos médicos,
por uma excelente equipa profissional no
Hospital D. Estefinea & por uma familia mais
esclarecida.

Gosto da minha vida. Nao mudava nada!

s

Miguel Ganhao
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Rheinsberg 2009
“Ol In Motion”

Aconteceu de 20a 22 de Novembro.

Organizado pela OIFE, A Assembleia Geral & o
primeire Encontro Internacional acerca do tema
‘Reabiltacdo & Fisioterapia na Osteogénese
Imperfeita”.

De entre as ciéncias gque acompanham a Ol a
fisioterapia & uma das que trabalha de forma
mais directa & mais mantida, por vezes durante
anos, com o portador de Ol e com a sua familia.
Desta forma, a fisioterapia surge como uma area
de interesse que deve ser respeitada e
valorizada, devende o investimente ser global
guer do ponto de vista terapéutico na reabilitacao
de lesdes, quer do ponto de vista preventive, no
ganho de massa muscular, massa dssea e
prevencao de deformacdes,

Areabilitacdo deve ser ponderada como um todo
gque implica a complementaridade entre muiltiplas
técnicas como sejam as cirurgias ortopeédicas
iencavilhamentos), as cirurgias de correccéo de
escolioses, a terapia ocupacional, o apoio
psicolégico, o tratamento médico-farmacaologico
(hifosfonatos) e o aconselhamento nutricional.
Mum cenario ideal. as varias areas das diferentes
especialidades trabalham em conjpunte para
chegarem a decisao de qual o melhor tratamento
& acompanhamento para cada individuo com Ol
As criangas com O sofrem multiplas fracturas e
por isso podem beneficiar de particular atencao
por parte dos fisioterapeutas, Mo entanto, esta
atencdo deve ser mantida durante a idade adulta,
especialmente a medida que o processo de
envelhecimento se vai fazendo sentir & que o

acurnular de problemas fisicos vao influenciando
a mobilidade & autonomia.

AT NS R

Areas especializadas como a fisioterapia e a
reabilitacdo tém um lugar de permanéncia na Ol.
Este encontro "0l in motion”, veio alertar para
esta necessidade MNenhum de nos deve manter
uma atitucde passiva perante a falta de
acompanhamente  em  “Reabilitacdo™ dos
portadores de Ol Mem os proprios portadores de
O, nem os profissionais que tratam a Ol,

Curante o Encontro. patilharam-se experiencias,
saberes e ideias que nos inspiraram a todos e
permitiram que voltassemos para casa com
vontade deinfluenciara mudanca.

M Ceu Barreiros
Adaptadode "0l in Motion” = Taco van Welzenis




,) Momentos

L0

/}/[/ (5%’ Sabor
Entradas para ossos saudaveis

Salmao fumads

con: negueijde

INGREDIENTES :

1. Parte-se o0 queijo e 0 saldo em tirinhas

2. Enrola-se o0 salm&o a volta do queijo e
segura-se com um palito para néo se soltar

- Dispfe-se numa travessa

- Salpica-se com o cebolinho picado e ja esta!

1 embalagem de salmdo fumado
1 embalagem de requeijdo Saloio
1 ramo de cebolinho

palitos
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Escolha os Espinafres,lave-os e
s escalde-os em agua a ferver tem- .
W erenedd perada com sal durante 5 minutos.  [% © =
N Corte as Cebolas em rodelas e le- &
d@ W ve-as a alourar no azeite dentro de uma panela funda.
Peneire a Farinha para dentro da panela, e mexa bem.
1 litro de Agua Va regando com metade do leite, mexendo sempre para nao

2 Cebolas pequenas deixar grumos. Junte os Espinafres bem escorridos e deixe
700 g de Espinafres cozer durante 25 minutos.

3 colheres (sopa) Farinha Junte o resto do leite e leve novamente a ferver.

de Trigo Retire, deixe arrefecer um pouco e bata com a varinha

5 dl de Leite maégica, durante bastante tempo, até ficar um creme muito
Azeite g.b. homogéneo e bastante cremoso.

Natas, Sal e Salsa g.b. Tempere com sal e pimenta.

Distribua a sopa pelos pratos e coloque no centro de cada
prato uma colher de sopa de Natas e, por cima das natas,

Q uma folhinha de Salsa.
Bom apetite
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Receita para ossos saudaveis

Bacalbau na broa

INGREDIENTES :

* 1 Broa de Milho inteira

* 5009 de Bacalhau demolhado
* Grelos cozidos g.b.

* 1 Cebola grande

* 2 Dentes de Alho

*1 Ovo cozido

* Azeitonas q.b.

* Azeite g.b.

1. Abre-se a broa, retirando-lhe uma "tampa" e retira-
se-lhe o miolo. Convém ndo fazer buracos.

2. Num tacho, alouram-se a cebola e os dentes de
alho em azeite (muito), tirando-os antes de
comecarem a fritar. Junta-se o bacalhau em lascas e
deixa-se fritar um pouco.

3. Juntam-se grelos cozidos e salteados em azeite e
alho e, por fim, a broa esfarelada, ensopando o azeite
sem deixar a mistura ficar seca.

4. Enche-se a broa com este preparado, tapa-se e
leva-se ao forno, por cerca de 20 minutos

5. Acompanha-se, com grelos salteados em alho e
batatinhas a murro.
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éobremesas para ossos saudaveis

- Ligue o forno a 180° C.
- Misture o leite, 0 aglcar
e araspa de limao.
- Molhe as fatias de pao
no leite e depois molhe-as
INGREDIENTES : nos ovos previamente ba-
tidos num prato a parte
4 dl de leite - Coloque as fatias num tabuleiro de forno previamente
3 0vos untado com manteiga.
2 c. (sopa) de aclcar - Leve-as ao meio do forno por 20 minutos, até alourarem.
1liméo - A meio do tempo polvilhe-as com aglcar e canela, vire-as
8 fatias de péo de forma e volte a polvilhar do outro lado.
aclcar e canela g.b. - Deixe acabar de alourar e sirva.

C
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Ferva a 4gua com a manteiga,

o sal e acasca dolimdo, junte a

farinha mexa bem e deixe a mas-

a7 sa cozer até se despegar do fun-

m@ do do tacho. Deixe arrefecer e
junte 0s ovos um a um batendo bem até obter uma massa
homogénea.
Faca pequenos montinhos e disponha num tabuleiro untado.
Leve a cozer em forno forte (225° C).
Depois dos profiteroles cozidos ponha-os a arrefecer sobre
uma rede. D& um golpe lateral nos profiteroles e recheie-os
com 2 dl de natas batidas com 2 colheres de sopa de aglcar.
Disponha os profiteroles em monte no prato de servico.
Derreta 125 g de chocolate em barra em 1,5 dl de café. Junte
50 g de acUcar e deixe ferver um pouco. Fora do lume
adicione 1 colher de sopa de manteiga.
Deite este molho quente sobre os profiteroles s6 na altura de

gam E éféi‘é?servir.

2,5 dl de agua,

75 g de manteiga,

uma pitada de sal,

1 casca de limdo,

175 g de farinha

3 ovos

2 dl de natas

2 colheres de sopa de agucar.




O Pai Natal partiu uma perna 777
.. AhhNlll... o Pai Natal tem Ol Il

Era wveéspera de Natal e eu estava muito
entusiasmada!

Pensava para mim: - ...0 que sera que o Pai
Matal me vaitrazer?77...

-Oh filha, ndo & isso que importa — disse a
minha avo

- Eu sei — disse eu — mas tu ndo ficas um
bocadinho entusiasmada com o que te wvai
calhar?

- Sabes, quando eu tinha a tua idade
também ficava “"em pulgas”, mas agora ja
dou mais valor a outras coisas...

-- Eu sei, também ja comecei a perceber que
o Matal & um dia para estarmos todos juntos,
nao & verdade? —perguntei eu

- E verdade, sim! —respondeu a avé

- Obrigado, avé! Gosto de conversar contigo
porgue me ajudas a perceber que o MNatal &
um dia especial porque estamos todos
unidos e em familia.

- Bem, gosto muitc de comwversar contigo,
mas agora tenho que ir descascar as
batatinhas para o nosso almogo, sendo nao
fieca pronto a tempo... - afimou a awo
Carminda

- 5im, esta bem, vai la avdé e faz um
petisquinho bom!

A manhd passou-se a correr. Depois do
almogo continuamos as brincadeiras, eu, a
minha ima e a minha prima e mal demos por
issoja a tarde tinha passadotambeém.
Estava muito frio la fora, o campo estava
todo coberto de um linde manto branco e
tentamosir um pouco brincar la para fora.

A m3e chamou-nos, e nesse momento
olhamos para a janela e...foi a risota total Il
O avd tinha levado com neve na cabega e
parecia o boneco de neve mais original que
ja tinhamos visto,

Enquante  comiameos um  maravilhoso
lanchinho quentinho, fizemos planos para o
boneco de neve que queriamos fazer a
entrada da quinta.

La fora a neve continuava a cair
Agasalhamo-nos bem, levamos cenouras e
alguns apetrechos e ‘viemos para a rua
brincar com a newve e construir o nosso,
grande, gordo e simpatico, boneco de neve.

Comegou a anocitecer & a minha ansiedade
comegou a aumentar... ndo conseguia deixar
de pensar em como sera a vinda do Pai
Matal... afinal de contas, todos os anos ele
conseguia escapar e nos nunca o chegamos
awver...

A consocada cheirava maravilhosamente, a
bisavo Palmira chamou para a mesa; “—
gosto de wver todos juntinhos em wolta da
mesa com 0 presépio de fundo e as luzinhas
da arvore de Natal a animar!” — exclamou.
Mem foi preciso chamar duas vezes e ja
estavamos todos, numa grande algazarra de
alegria, a provar as delicias feitas pelas avos,
mae etia...

Mestas alturas animadas, ja se sabe que o
jantar nunca mais acaba e, apesar da
insisténcia das criancas, para que a refeicéo
termine depressa para se poder chamar o
Pai Matal, os adultos parecem nunca mais
querer sair da mesal
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Enquanto, na maior parte das casas, as
panelas se arumavam, os petiscos se
depenicavam e as brincadeiras se faziam,
alguem muito especial ja estava a trabalhar,
contribuindo para a alegria de todos...

Subitamente, ouvimos um estrondo e um
grito... vinha do lado da lareira...

-Al. Ai, parti uma perna — gueixou-se um
senhor simpatico, vestido de vermelho e com
umas grandes e macias barbasbrancas

Fui a correr, era o Pai Natal!. Estava no chio
e queixava-se muitoda sua perna.

-0 que aconteceu??? —perguntei eu

- estava a tentar descer pela vossa chaming,
cai e parti uma pema, sabes & que tenho Ol -
explicou o Pai Matal

- ndo te preocupes, eu sei como ajudar-te, ja
passei poristo varias vezes...
Imediatamente, peguei no telefone, liguei
para o 112 e expliquei o sucedido. Disse-lhes
gque tinha uma visita muito especial gque tinha
caido e partido uma perna. Como precisava
gque ¢ viessem buscar rapidamente, dei-lhes
todas as informacdes de que precisavam,
incluindo a morada exacta (s6 ndo fui capaz
de |hes dizer a idade, porque o Pai Matal &
muite velhinhe mas ninguem sabe ao certo
gquantos anostem),

Apesar de saber que a ajuda viria em breve,

o Pai Matal estava com um ar muito
preccupado. CQuando |he perguntei porque
estava assim tao triste, respondeur-me:

“= sabes, aquilo que mais me preocupa e
saber que este ano, os meninos do mundo
inteiro vao ficar sem presentes, porgue eu e
o5 meus duendes ndo vamos ser capazes de
os distribuir. Era preciso que alguem fosse
fazer uma viagem pele mundo inteiro para
distribuir estas prendas.”

- Mao te preccupes, eu trato dissolll - E dito
isto, pedi ajuda ao Rudolfo, as outras renas e
aos duendes e partimos.

- Qooooobriiigaaaadocooo, Martal — ainda
ouvi o Pai Matal a dizer

- E sempre um prazer ajudar-te — gritei-lhe eu
jadelonge...

E assim foi, uma noite magica... Um Natal
diferente de todos aqueles que ja tinhamos
passado... o Matal em que percebi, que por
muite bom que seja receber prendas, & muito
melhor da-las... © Matal em que percebi que
onatal € amor, ajuda e compreensao...

..depois senti uma festinha na minha cara,
abri 0s olhos e a mae disse: - bom dia Marta,
feliz dia de Matal!

Marta Rodrigues
10 anos
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