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Mais um ano chega ao fim !...
É Natal!

Época de sonhos, esperanças renovadas e mensagens trocadas com carinho e amizade. É tempo 
de alegria, de paz, felicidade e muito amor .

São datas como esta que nos fazem perceber que a amizade e o apoio não se perdem com a 
distância.
Ao longo deste ultimo ano, a APOI tem desenvolvido todos os esforços para continuar a divulgar a 
OI e estimular o interesse publico e profissional pela doença.
Relembro que o nosso lema é que somos “uma associação de todos e para todos” e como tal 
continuaremos a contar com todas as vossas sugestões e iniciativas para em conjunto podermos 
construir um futuro melhor, pois:

Não existem limites para nossos sonhos, basta acreditar!

Que o espírito de entre-ajuda e a esperança sejam as luzes que vos iluminam nesta época de 
reflexão. 
Feliz Natal e um Ano de 2010 cheio de paz e saúde.

M Céu Barreiros
Comissão Instaladora da APOI

Ana Augusto
16 anos
Guarda



A Accessible Portugal é a primeira agência de 
viagens em Portugal vocacionada para pessoas 
com mobilidade reduzida. Desde a sua criação, em 
2005, já proporcionou estadias e tours em Portugal 
e Espanha a mais de 2000 turistas, oriundos dos 
Estados Unidos, França, Alemanha, Reino Unido, 
Canadá e Espanha. Desde a típica casa de fados 
até ao salto de pára-quedas ou à viagem em balão 
de ar quente, a Accessible Portugal tem permitido 
aos turistas com mobilidade reduzida o contacto 
com a realidade do nosso País, sem limites nem 
barreiras. 

A partir de 2008, a Accessible Portugal começou 
a disponibilizar os seus serviços aos turistas 
portugueses, tanto para programas em Portugal 
como no estrangeiro. O sucesso alcançado até
agora junto dos turistas estrangeiros permite 
antever uma boa recepção junto do público-alvo 
português, das suas famílias e amigos, permitindo-
lhes passar a viajar sem limites e sem barreiras.

FrFráágilgil

de Jodi Picoult

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 
óssea. Se escorregar e cair pode partir as duas 
pernas, e passar seis meses enfiada num colete 
de gesso. Depois de vários anos a tratar de 
Willow, a família enfrenta graves problemas 
financeiros. É então que é sugerida a Charlotte 
uma solução. Ela pode processar a obstetra por 
negligência - por não ter diagnosticado a doença 
de Willow numa fase inicial da gravidez, quando 
ainda fosse possível abortar. A indemnização 
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 não tivesse nascido... 

Críticas de imprensa

“Picoult (...) tece uma teia de narrativas paralelas 
para expor temas como esperança, 
arrependimento, identidade e família, que 
conduzem às reviravoltas finais que são a sua 
imagem de marca.”
Publishers Weekly

“Frágil é uma narrativa fantástica, com 
personagens fortes, um processo judicial que nos 
enreda e bons conhecimentos do contexto 
médico.”
The Washington Post 

“Não consegui parar de ler e ficou-me na cabeça 
muito depois de ter terminado.”
Observer 

“Soberbo, complexo e terrivelmente realista.”
The Times

Michel PetruccianiMichel 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  próprio,   que  segundo
os  especialistas,  era admirá-
vel e inconfundivel. Começou
a   sua   carreira  tocando  na
banda da familia, juntamente com o seu pai 
guitarrista e o seu irão 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 França, em dueto 
(1980) com Lee Konitz e em 1982 mudou-se para os 
EUA . Na altura, conseguiu persuadir Charles Lloyd
para que não se reformasse e juntou-se ao seu 
quarteto para uma tournée que beneficiou a relação 
entre os dois artistas. Petrucciani foi um artista 
famoso nos EUA, geralmente tocando e quarteto 
mas também com apresentações como solista. Em 
1986 gravou em Montreux com Jim Hall e Wayne 
Shorter; Apesar da capacidade admirável de 
Petrucciani‘ para se superar em relação às 
dificuldades da sua doença, a sua forma de estar e 
tocar  valiam por si próprias; 
Morreu a 6 de Janeiro de 1999, devido a infecção 
pulmonar. 

http://www.wook.pt/authors/detail/id/35088
http://www.allmusic.com/cg/amg.dll?p=amg&sql=11:hifpxqt5ldfe
http://www.allmusic.com/cg/amg.dll?p=amg&sql=11:dvfexqe5ldfe
http://www.allmusic.com/cg/amg.dll?p=amg&sql=11:avfqxqe5ldfe
http://www.allmusic.com/cg/amg.dll?p=amg&sql=11:avfqxqe5ldfe
http://www.allmusic.com/cg/amg.dll?p=amg&sql=11:avfqxqe5ldfe
http://www.allmusic.com/cg/amg.dll?p=amg&sql=11:difoxqt5ldte
http://www.allmusic.com/cg/amg.dll?p=amg&sql=11:jnfqxqw5ldae
http://www.allmusic.com/cg/amg.dll?p=amg&sql=11:3ifrxqy5ldae
http://www.allmusic.com/cg/amg.dll?p=amg&sql=11:3ifrxqy5ldae
http://www.allmusic.com/cg/amg.dll?p=amg&sql=11:3ifrxqy5ldae
http://www.accessibleportugal.com/


Nasce mais uma esperança…

A evolução tecnologica no milagre da vida

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

A bébé, uma menina nascida na segunda-feira em Alicante, conseguiu 
“enganar” esta patologia genética, da qual a sua mãe e outros familiares eram 
portadores. Esta doença leva a múltiplas fracturas, desde o nascimento e que 
se estendem ao longo da vida adulta. 
Se um dos pais é portador, há 50% de probabilidade de que a criança nasça 
com o problema. 

O processo começou quando, em Fevereiro de 2006, a empresa “Genoma 
Systems” recebeu amostras de sangue da mãe para o estudo de um possível 
caso de osteogénese imperfeita. Três meses depois, encontrou-se uma 
mutação num gene do COL1A, responsável pela  patologia. 

Após comprovar que os restantes familiares sofriam da mesma mutação, 
planeou-se, junto com o Centro de Reprodução Médicamente Assistida 
(CREA) de Valencia o DGP como sendo o melhor método para interromper o 
ciclo de transmissão da doença e iniciou-se o tratamento para conseguir obter 
os embriões. A partir dos embriões obtidos, seleccionaram-se aqueles que 
estavam livres da mutação e, em Dezembro de 2007, implantaram-se na mãe 
dando inicio à gravidez.

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

In Jornal Publico.es, de 05.08.08

A Técnica de DGP tem sido usada várias vezes na Osteogénese Imperfeita. 

Esta técnica resulta da combinação de testes genéticos + fertelização in vitro + selecção de 
embriões.
As técnicas vistas de uma forma isolada, não representam propriamente uma novidade, o 
que tráz uma inovação na tecnologia é a forma como elas são combinam em torno de um 
objectivo comum – eliminar uma patologia. 

O procedimento inclui: 
1: determinação da mutação/patologia presente na família;
2: obtenção de um número de óvulos e espermatozóides do casal que pretende ter o bébé;
3: os óvulos são fertilizados In vitro, resultando em vários embriões – na OI com padrãode
transmissão genética dominante, 50% destes embriões terão a mutação e os outros 50% 
estarão livres da mutação;
4: após alguns níveis de divisão celular, os embriões terão um número de células suficiente
para que se possa retirar uma celula de cada um;
5: são realizados testes genéticos a cada uma destas novas células para reconhecer as que 
estão livres da mutação;
6: os embriões que são diagnosticados comomestando livres de OI são implantados na
mãe;
7: se se conseguir levar a cabo a gravidez, o bébé nasce livre de OI

Actualmente, o DGP na OI está ainda a dar os primeiros passos e deve ser encarado com 
alguma prudência. Fica, no entanto, mais uma esperança para a judar a controlar a 
transissão da doença.

Revisto pela Profª Heloísa Santos
Conselheira de Genética da APOI

http://de.wikipedia.org/w/index.php?title=Datei:Rheinsberg_2003_1.JPG&filetimestamp=20080109185519
http://de.wikipedia.org/w/index.php?title=Datei:Rheinsberg_2003_1.JPG&filetimestamp=20080109185519


Alves, Maria do Carmo*

Namora, Anabela*

*Enfermeiras do Hospital D.Estefânia, (CHLC) Serviço de Ortopedia

A equipa de enfermagem do serviço de Ortopedia do Hospital Dona Estefânia, após 
proposta do Dr. Cassiano Neves (Director do Serviço), deu início a um projecto com o 
objectivo de estabelecer parcerias entre toda a equipa multidisciplinar, conseguindo que 
todas as crianças com Osteogénese Imperfeita (O.I.), referenciadas ao Hospital Dona 
Estefânia (H.D.E.), realizassem o tratamento com Pamidronato dissódico, de acordo com 
o protocolo estabelecido. Este desafio tinha também como objectivos: desenvolver 
cuidados de maior qualidade, centrados na criança e família e contribuir para a redução 
de internamentos, facilitando o processo de integração familiar, profissional e social da 
criança/família, com melhorias evidentes na sua qualidade de vida.

“Cuidar a Criança com Osteogénese Imperfeita 
no Hospital Dona Estefânia ”



Protocolo do tratamento com 
Pamidronato no Serviço de Ortopedia 
do HDE
Idade                            Periodicidade 

do tratamento

< 2 anos                            2 em 2 meses
2–3 anos                          3 em 3 meses

3 anos                            4 em 4 meses

Características clínicas de OI mais 
frequentes

fragilidade óssea

surdez
escleróticas azuladas

pele fina
dentinogenese imperfeita 
rosto em forma triangular

baixa estatura
deformidade da coluna vértebra
dor

Tabela 1- Características clínicas da OI







Projecto “Making-friends”

“Making-friends” é um projecto da OIFE (Osteogenesis Imperfecta Federation Europe, que tem como 

principal objectivo dar a oportunidade às pessoas com OI de se contactarem e conhecerem.

Os participantes podem utilizar o programa de várias formas diferente: fazer amigos através de email, de 

“chats” ou por telefone. Também é possível combinar encontros com outros participantes, no seu País, ou de 

outros países durante as suas viagens ou férias. 

Actualmente  temos Amigos de Itália, Alemanha, Holanda, Rússia, Suíça, EUA, Austrália, Escócia, Finlândia e 

Roménia.

Sabemos que ninguém tem tanta amizade para dar como os Portugueses e este Ano de 2010 promoveremos 

a nossa participação

FORÇA PORTUGAL!!!.. Contactos:
Taco van Welzenis

Makingfriends@oife.org



Pensamentos…

SUA FLORITA MURCHA!

As flores fizeram-se para tornar o mundo mais belo; são as cores vivas que 

lhe dão alegria, por isso não podem murchar, não podem fechar as pétalas, 

não podem ficar tristes.

As flores devem ter sempre as pétalas abertas!

Uma flor murcha deixa de ser flor – passa a ser uma erva seca que se 

queima à lareira puf… Desaparece. Por isso eu quero que tu sejas sempre a 

tal flor linda que eu conheci, não quero que estejas triste. Quero-te forte a 

enfrentar o vento que por vezes sopra com força. Mas que seria a vida sem o 

vento?

No mar o barquito à vela não avançava; ficava parado, a gaivota não lutava 

em voo picado contra ele… Em terra, a roda do moinho não rodava; não 

moía o trigo… O vento também é preciso à 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 força e é difícil conseguir lutar contra ele, mas 

outras vezes é tão meigo, tão suave, tão querido que parece querer-nos 

abraçar a todos e ter-nos sempre junto ao seu coração, porque no fundo, no 

fundo ELE É MUITO NOSSO AMIGO.

E a história do vento e da flor, acaba com ambos a olhar o horizonte e o novo 

dia que virá amanhã.

ELES ESTAVAM RECONCILIADOS; HAVIA UM LAÇO QUE OS UNIA 

O AMOR ENTRE OS FILHOS DE DEUS

.Maria do Rosário Serrasqueiro Carvalho (Rosarinho)



Donativos por transferência bancária ou depósito directo na 
conta da CGD:

NIB: 0035 0709 00000 107330 17

Os nossos ossos 
podem ser frágeis, 

mas o nosso amor 
é tão forte como o teu!



O meu nome é Miguel…

Miguel Ganhão



Rheinsberg 2009
“OI in Motion”



Momentos 

Saborossos

Entradas para ossos saudáveis

INGREDIENTES :

1 embalagem de salmão fumado   
1 embalagem de requeijão Saloio
1 ramo de cebolinho 
palitos 

1 litro de Água 
2 Cebolas pequenas 
700 g de Espinafres 
3 colheres (sopa) Farinha
de Trigo 
5 dl de Leite 
Azeite q.b.
Natas, Sal e Salsa q.b. 

Especia
l 

Especia
l 

NatalNatal

1. Parte-se o queijo e o salão em tirinhas
2. Enrola-se o salmão à volta do queijo e 
segura-se com um palito para não se soltar
- Dispõe-se numa travessa
- Salpica-se com o cebolinho picado e já está!

Bom apetite

Salmão fumado Salmão fumado 
com requeijãocom requeijão

Escolha  os  Espinafres,lave-os e 
escalde-os em água a ferver tem-
perada com sal durante 5 minutos. 
Corte as Cebolas em rodelas e le-
ve-as a alourar no azeite dentro de uma panela funda. 
Peneire a Farinha para dentro da panela, e mexa bem. 
Vá regando com metade do leite, mexendo sempre para não 
deixar grumos. Junte os Espinafres bem escorridos e deixe 
cozer durante 25 minutos. 
Junte o resto do leite e leve novamente a ferver. 
Retire, deixe arrefecer um pouco e bata com a varinha 
mágica, durante bastante tempo, até ficar um creme muito 
homogéneo e bastante cremoso. 
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, 
uma folhinha de Salsa. 

Sopa cremosaSopa cremosa
de espinafresde espinafres



Momentos 

Saborossos

Receita para ossos saudáveis

INGREDIENTES :

* 1 Broa de Milho inteira
* 500g de Bacalhau demolhado
* Grelos cozidos q.b.
* 1 Cebola grande
* 2 Dentes de Alho
* 1 Ovo cozido
* Azeitonas q.b.
* Azeite q.b.

Especia
l 

Especia
l 

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

2. Num tacho, alouram-se a cebola e os dentes de 
alho em azeite (muito), tirando-os antes de 
começarem 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. 1

2

3

45

Bacalhau na broaBacalhau na broa

Bom apetite



Momentos

Saborossos

Sobremesas para ossos saudáveis

INGREDIENTES :

4 dl de leite
3 ovos
2 c. (sopa) de açúcar
1 limão
8 fatias de pão de forma
açúcar e canela q.b.

2,5 dl de água,
75 g de manteiga,
uma pitada de sal,
1 casca de limão,
175 g de farinha
3 ovos
2 dl de natas
2 colheres de sopa de açúcar. 

Especia
l 

Especia
l 

NatalNatal
- Ligue o forno a 180º C.
- Misture o leite, o açúcar 
e a raspa de limão. 
- Molhe  as  fatias de pão 
no leite e depois molhe-as
nos  ovos previamente ba-
tidos num prato à parte 
- Coloque as fatias num tabuleiro de forno previamente
untado com manteiga.
- Leve-as ao meio do forno por 20 minutos, até alourarem. 
- A meio do tempo polvilhe-as com açúcar e canela, vire-as 
e volte a polvilhar do outro lado. 
- Deixe acabar de alourar e sirva.

Bom apetite

Rabanadas Rabanadas 
no fornono forno

Ferva  a  água  com a  manteiga, 
o sal  e a casca do limão, junte a 
farinha  mexa bem e deixe a mas-
sa  cozer até se despegar do fun-
do  do  tacho.  Deixe  arrefecer e 
junte os ovos um a um batendo bem até obter uma massa  
homogénea.
Faça pequenos montinhos e disponha num tabuleiro untado.
Leve a cozer em forno forte (225º C).
Depois dos profiteroles cozidos ponha-os a arrefecer sobre 
uma rede. Dê um golpe lateral nos profiteroles e recheie-os 
com 2 dl de natas batidas com 2 colheres de sopa de açúcar. 
Disponha os profiteroles em monte no prato de serviço. 
Derreta 125 g de chocolate em barra em 1,5 dl de café. Junte 
50 g de açúcar e deixe ferver um pouco. Fora do lume 
adicione 1 colher de sopa de manteiga. 
Deite este molho quente sobre os profiteroles só na altura de 
servir.

Profiteroles Profiteroles 
deliciososdeliciosos



O Pai Natal partiu uma perna ???
... Ahhh!!!... o Pai Natal tem OI !!! 





Boas Boas 
FestasFestas


