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ESPORTE E CMT

FRED CARVALHO
Rumo a mais um ouro na temporada 2015 da
COPA BRASIL DE PARACICLISMO.

.. randformar o que parece cmposscvel em rnealidade. "




Ciclismo e arte

Ola camaradas, sou Fred Carvalho tenho CMT tipo Il cadeirante com severos compro-
metimentos de dedos, maos e punhos, tenho 41 anos natural de Brasilia atualmente morando
em Joao Pessoa PB.

O sintoma inicial da CMT surgiu aos 4 anos, mas so foi confirmada aos 14 anos no Hos-
pital Universitaire Pitié-Salpétriere em Paris.

O esporte sempre fez parte do meu cotidiano foi um aliado fundamental para tentar re-
tardar as atrofias, virou paixao, em 2000 passei a utilizar uma cadeira de rodas, com uma ca-
deira de atletismo comecei a praticar a corrida de rua, meu objetivo era completar uma marato-
na e seus magicos 42.195 metros, e deu certo corri as maratonas do Rio de Janeiro, Sdo Pau-

lo e Recife e em 2010 corri a NYC Marathon a mais desejada e disputada maratona do mundo,

em NY conheci o handcycle que é o ciclismo paralimpico.

Ano passado foi maravilhoso liderei o ranking desde a primeira prova e conclui a tempo-
rada como campeao brasileiro absoluto nas provas de estrada (resisténcia) e CRI (velocidade)

com 6 medalhas de ouro e 2 de prata foram titulos inéditos para a Paraiba e para o nordeste.
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A temporada 2015 tera inicio dia 11 de abril com a realizagcao da 12 etapa da Copa Bra-

sil de Paraciclismo em Brasilia DF.
Esse ano investimos em uma handbike mais leve e competitiva Invacare Top End Force
RX construida sob medida em aluminio aeronautico 7005 e fibra de carbono, para melhorar-

mos ainda os resultados obtidos.
Para custear as despesas do investimento na nova handbike, com o treinamento, via-

gens e hotéis para as competi¢des, estamos fazendo uma rifa de um painel do renomado artis-

ta plastico paraibano Fred Svendsen com valor de mercado de R$ 25.000,00, cada rifa batiza-

da de "cota de patrocinio" tem o valor de R$ 50,00.
Caso deseje apoiar nossa busca pelo lugar mais alto do pédio basta informar via e-mail

(fredcarvalho@hotmail.com) o endereco que enviarei as rifas e informagdes para o depdsito,

para empresas que quiserem apoiar com uma quantia maior podemos parcelar.
Além de atleta sou palestrante, no bate-papo falamos sobre transformar um sonho em
realidade mostrar que com planejamento, uma boa equipe, comprometimento, disciplina e

vontade é facil atingir as metas e objetivos e transformar o que parece impossivel em reali-

dade.

COTA DE PATROCINIO:

FRED CARVALHO
—

aquisicdo de uma handbike Top End

icioe da cota de patrocinio para apoiar a ’ > E
Lt 5 ternacionais do ciclista

Force RX e custear a temporada de competicoes nacionais e in_ ;
paralimpico Fred Carvalho - campeao da Copa Brasil de Paraciclismo em 2014.

O portador da cota de patrocinio com os 3
Gltimos nuimeros sorteados no 12 prémio da
Loteria Federal no dia 13 de novembro de 2015
sera contemplado com um painel do artista
plastico Fred Svendsen com valor de mercado

estimado em R$ 25.000,00.
Apoio

= Mais informagdes 5
. 93645445 Aniares

—omunicagao
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CONES CHINESES E CHARCOT-MARIE-TOOTH

Nosso corpo e emogdes sao inteiramente ligados. Sabemos que ouvidos, garganta e
nariz tem ligagcbées anatdmicas, além disso, fazem parte dos cinco sentidos.

Observe a foto abaixo:
EAR NOSE & THROAT

Ouvido, nariz e garganta sao 6rgaos totalmente interligados,. Caso tenha alguma obs-
trucao ou desequilibrio no ouvido, passara a ter muitas queixas em sua vida cotidiana, sem
falar na importancia de respirar. Digo isso porque muitos de nés esquecemos a forma correta
de respiracao, € nem nos lembramos desse ato como uma forma de liberagao de toxinas e
oxigenagao do cérebro.

Imagine um conta-gotas de vidro gigante que traz numa das extremidades um pavio
feito de tecido e um pequeno reservatorio onde sdo colocados azeite de oliva extra virgem ou

um mix de Oleos essenciais. Agora, visualize uma pessoa deitada de lado com a ponta mais

fina desse acessorio dentro do ouvido, a haste totalmente na vertical e, na outra ponta, o pa-

vio aceso. A queima do pavio reduz a quantidade de oxigénio dentro do cone, gerando uma
pequena pressao capaz de movimentar a cera ou 0 muco no canal auditivo.

Com isso, o ouvido fica limpo, o que consequentemente beneficia o nariz e a garganta,
ja que estao todos interligados.




A aplicagdo com os Cones Chineses nos ouvidos podera evitar e até solucionar pro-
blemas de circulagéo nos ouvidos, acumulo de cerumen, enxaquecas, otites, dores de ouvi-
do, perda da audigédo causada por bloqueio de secre¢gbes (como em casos de rinites, sinusi-
tes e otites), deficiéncia do nervo auditivo, Sindrome de Meniére, assim como tonturas e verti-
gens.

Os Cones Chineses sao aplicados nos ouvidos (de forma segura, higiénica e conforta-
vel), e contribuira no balanceamento dos fluidos no labirinto (dentro do ouvido). Apds, pode-
mos observar melhor equilibrio das emogdes, dos sintomas de insdnia, irritabilidade, stress,
ansiedade e tensao do dia a dia, assim como maior estabilidade e centralizagao de idéias e
reequilibrio dos sentidos.

Muitos clientes sentem sono, chegando a dormir durante a aplicacao.

A aplicagao pode ser realizada em bebés, criancas e adultos até 90 anos. A eficiéncia
do tratamento pode ser imediata em algumas queixas.

Tratamos muitas pessoas ansiosas, tensas, com panico, deprimidas e que se tornam,
algumas vezes, “doentes” por nao respirarem corretamente e também por um desequilibrio
interno. O tratamento com os Cones Chineses em vidro ajudara nesses processos

Mesmo sendo uma técnica simples de aplicar e estar dentro das terapias chamadas
“alternativas”, e hoje bem mais popular, deve ter alguns cuidados. Vejam alguns:

. Nao receber aplicagdo em um sé ouvido, sempre nos dois.

Nao se auto aplicar procure sempre um profissional cadastrado, pois ele fez cur-
so e esta preparado para aplicar sem riscos maiores.
N&o é indicado para ouvidos com corrimentos (aplicagdo com cones artesanais)

Tumor dentro do ouvido, ndo deve receber a aplicagao.

A aplicagdo com os Cones Chineses no ouvido para os Portadores de Charcot-Marie-

Tooth, pode auxiliar no equilibrio central, pois a labirintite e falta de equilibrio fisico € comum

nos portadores. Sabemos que CMT nao tem cura, mas as consequéncias dela sim.

Susi Kelly Benevides

Terapeuta Holistica, pesquisadora, inventora, autodidata.

Autora dos dois unicos livros no mundo sobre os Cones Chineses:
“A antiga técnica de desobstrucdo e limpeza” e “Limpeza Energéti-
ca com os Cones Chineses”. Ambos pela editora Madras.
www.coneschineses.com



http://www.coneschineses.com

FIQUE LIGADO

Apods quase 10 anos de discussao, a Camara dos Deputados aprovou a Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (PL 7699/06), o chamado Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia.

A proposta, apresentada pelo Senador Paulo Paim, foi aprovada em 2006 no Senado,
desde entado, tramitava na Camara. O texto aprovado foi relatado pela deputada Mara Ga-
brilli e voltou agora para uma revisédo final no Senado, onde o Senador Romario Faria sera o
relator da matéria na Comisséo de Direitos Humanos e Legislagdo Participativa, presidida
pelo senador Paulo Paim.

O estatuto da respaldo juridico para que as pessoas com deficiéncia exergam seus
direitos a vida, a saude e a educagao como qualquer outra pessoa. O texto determina, por
exemplo, que programas de habitacdo reservem 3% das unidades habitacionais a pessoas
com deficiéncia. Na area trabalhista, prevé incentivos para que as pessoas com deficiéncia
possam entrar no mercado de trabalho. No esporte, aumenta os recursos para o esporte pa-
ralimpico. Ja na cultura, prevé a obrigatoriedade de poltronas adaptadas em casas de show,
teatros e cinemas, em todos os setores, para que a pessoa com deficiéncia tenha direito de
escolha.

http://www?2.camara.leg.br/camaranoticias/noticias/POLITICA/481808-CAMARA-
APROVA-URGENCIA-PARA-ESTATUTO-DA-PESSOA-COM-DEFICIENCIA.html

A Mesa Diretora da Camara dos Deputados aprovou nesta quarta-feira (25/02) a cria-
cao da Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia. No final da noite, a
proposta foi aprovada pelo Plenario e em seguida promulgada, podendo ser instalada quan-
do as demais comissdes retomarem as atividades.

A Comisséo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia € a 23° comissao
permanente da Camara e devera ser formada por 20 deputados.

A proposta consta do projeto da Resolucéo 20/11, de autoria da deputada Mara Ga-
brilli juntamente com os ex-deputados Rosinha da Adefal e Walter Tosta, que também sao

cadeirantes.

A Comissao sera responsavel por analisar os seguintes temas:

. Todas as matérias atinentes as pessoas com deficiéncia;

. Recebimento, avaliagéo e investigagao de denuncias relativas a ameacga ou vio-


http://www2.camara.leg.br/camaranoticias/noticias/POLITICA/481808-CAMARA-APROVA-URGENCIA-PARA-ESTATUTO-DA-PESSOA-COM-DEFICIENCIA.html
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lagao dos direitos das pessoas com deficiéncia;

. Pesquisas e estudos cientificos, inclusive aqueles que utilizem células-tronco,
que visem melhorar as condi¢des de vida das pessoas com deficiéncia;

. Colaboragdo com entidades ndo governamentais, nacionais e internacionais,
que atuem na defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia;

. Acompanhamento de agdes tomadas em ambito internacional por instituicdes
multilaterais, estados estrangeiros e organizagdes n&o governamentais interna-
cionais nas areas da tutela da pessoa com deficiéncia;

. Acompanhamento da ag¢ao dos conselhos de direitos das pessoas com defici-

éncias, instalados nos municipios, estados, Distrito Federal e Uni&o.

http://www2.camara.leg.br/camaranoticias/noticias/DIREITOS  HUMANQOS/482278-
CAMARA-APROVA-A-CRIACAO-DA-COMISSAO-DE-DEFESA-DAS-PESSOAS-COM-
DEFICIENCIA.html

VOCE SABIA?

Beneficio pago a deficiente nao entra no calculo de renda familiar

A 12 Secgao do Superior Tribunal de Justiga estendeu aos deficientes um critério ja
aplicado aos idosos para a concessao do chamado beneficio da prestagao continuada.

Definido em recurso repetitivo, o entendimento é que, para fins do recebimento do
beneficio de prestagédo continuada, deve ser excluido do calculo da renda da familia o be-
neficio de um salario minimo que tenha sido concedido a outro ente familiar idoso ou defici-
ente.

A prestagao continuada é a garantia de um salario minimo a pessoa com deficiéncia
€ ao idoso com 65 anos ou mais que comprovem nao possuir meios de prover a propria

manuteng¢ao nem de té-la provida por sua familia.

http://l.facebook.com/lI/3AQF 1iH86/www.deficientefisico.com/beneficio-pago-a-deficiente-
nao-entra-no-calculo-de-renda-familiar/
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A CMT EM MINHA VIDA
Oi, pessoal. Bom dial

Eu sou o Matheus, moro em Vila Velha (ES), tenho 37 anos e fui diagnosticado com
CMT por volta de 12 anos de idade.

Desde crianga, sempre sofri muito com as gozag¢des dos colegas por ndo conseguir
correr direito, subir em arvores, jogar futebol, ter pouco equilibrio entre outras coisas as

quais voceés ja devem estar cansados de saber.

Aos 14 anos, fiz uma cirurgia para corrigir o calcanhar direito e suavizar o arco plan-
tar. A cirurgia deu certo, mas a recuperagdo muito dolorosa, o que me desanimou a fazer
no peé esquerdo. Toquei a minha vida para frente fazendo tudo como se nao tivesse a doen-
ca e confesso que até hoje soa estranho quando digo que sou portador de CMT, pois o
meu modo de vida e minhas atitudes me fazem acreditar que ndo sou acometido por ne-

nhum tipo de sindrome.

Tenho minhas limitagbes e ainda n&o consigo correr direito, mas sempre tento fazer
as coisas como qualquer pessoa. Faco trilhas, ando de bicicleta, luto jiu jitsu, fago muscula-
cao, surfo de bodyboard, trabalho na Petrobras ha 13 anos embarcando em plataformas e

até brigadista de incéndio eu sou.

Mesmo nao tendo feito a cirurgia no pé esquerdo, sempre agi como se os dois fos-
sem iguais. Nao uso orteses ou palmilhas e sinto dores constantes nos pés e na lombar,
mas aprendi a conviver com elas e vou em frente. Zoacdes com o formato dos meus pés?
Ainda enfrento. Mas agora com mais resiliéncia porque sei que é ruim com eles, mas seria

muito pior sem.

Depois de todos estes anos, s6 agora que o pé esquerdo comegou a reclamar mais
do que o normal, o que me levou a procurar um médico para ver uma forma de amenizar a

deformidade e melhorar ainda mais a minha qualidade de vida. E vamos conseguir.

Ja sofri muito com isso. Ja tive muito medo do que poderia acontecer comigo. Mas ja

vivi o suficiente para saber que nenhum sofrimento € eterno e que a alegria de se superar e

confiar em si proprio ameniza qualquer dificuldade.

Mais rara que minha doencga € minha existéncia. E eu quero fazer dela a melhor pos-

sivel. CMT eu tiro de letra.

Um abracgo, muita forga e muita luz a todos voceés.

Matheus Costa




ACONTECEU
O Dia Mundial de Doencas Raras celebra-se anualmente no dia 29 de Fevereiro, por
se tratar de um dia raro, e convencionalmente é transferido para o dia 28. A data é comemo-
rada em mais de 60 paises e visa conscientizar a populagao sobre os diversos tipos de Do-
encas Raras, bem como as dificuldades que os pacientes enfrentam desde a obtencao de
um diagnéstico preciso até o acesso ao tratamento adequado.

Para comemorar essa data, foram organizado eventos em varias cidades brasileiras.

Em Brasilia fomos representados pela
Adriana Magalhaes e Tania Dornelles
B o como sempre, apoiados pelo Sena-

dor Romario.

Em evento na Assembléia legislativa (=
de Sao Paulo, fomos representados |
pelo Fernando Fernandes Martins eE
Rosely Sacchielle, acompanhada de

Seu esposo.

No Rio de Janeiro estiveram presen-

tes a Naiara Zugliani e a Marcia Vero-

- nica Aratjo.

. Todos nés, portadores de CMT, se quisermos ser conhecidos e respeitados, nao po-
demos cruzar os bragos e ficar esperando que “alguém” faga as coisas por nés. Esta na ho-
ra de arregagarmos as mangas € nos responsabilizarmos pela nossa historia.

Vamos, literalmente, vestir a camisa e nos fazer presentes em todos os eventos que

dizem respeito as doengas raras em nossas cidades e estados.




CAMPANHA DE CADASTRAMENTO 2015

Com a finalidade de mapear a CMT no Brasil — tanto pessoas
portadoras como Centros de Referéncia em Diagnéstico e Tra-
tamento — a ABCMT esta langando a Campanha de Cadastramen-
to 2015.

O cadastramento devera ser feito no site da Associacdo www.abcmt.org.br, menu ca-

dastro. La serdo encontrados trés formularios distintos:

Cadastro de pessoas com CMT — Esse cadastro € somente para as pessoas porta-
doras de CMT. Através dele faremos um levantamento estatistico sobre a incidéncia da CMT
no Brasil, 0 que nos auxiliara em projetos, tais como verbas para as pesquisas, diagnosticos
e tratamentos. Formaremos, também, um cadastro de pessoas interessadas em participar
dos estudos que estdo sendo feitos no mundo. Atendendo uma solicitacéo de varias pessoas
do grupo, faremos um mapa nacional indicando, por estado, onde estamos, para que possa-

mos interagir com pessoas proximas e trocar experiéncias.

Cadastro de familiares, amigos e voluntarios - Se vocé é parente (ndo portador) ou
amigo de alguém com CMT e gostaria de trocar informagdes, ou simplesmente simpatiza
com nossa causa e quer ser um voluntario, nos ajudando com suas habilidades profissionais

(advogados, jornalistas, etc.), faga aqui o seu cadastro.

Cadastro de Profissionais de Saude — Exclusivamente para os profissionais de sau-
de, com conhecimento e experiéncia no atendimento a pessoas Portadoras de Charcot-Marie
-Tooth. A partir deste cadastro sera organizado um mapa nacional dos profissionais e Cen-
tros de Referéncia no atendimento e diagndstico da CMT, onde nossos associados poderéao

buscar o servigo mais proximo a sua regiao.

Pedimos a todos que convivem com a CMT que fagam seu cadastro e, se em sua fa-
milia tiver outras pessoas também portadoras, que as incentivem a se cadastrarem. Falem da
ABCMT e divulguem o site para os profissionais de saude que te acompanham (neurologista,
ortopedista, fisioterapeuta, TO...), para que eles repassem a seus outros pacientes com CMT.

VENHA FAZER PARTE DESSA CAMPANHA.
UNIDOS SEREMOS UM!


http://www.abcmt.org.br

PARTICIPE DA ABCMT

VOLUNTARIOS

Quer ser um voluntario da ABCMT e nos ajudar, com suas habilidades, a divulgar informacdes
sobre a CMT em cada canto do Brasil?

- Precisamos de pessoas com conhecimento em web design para nos ajudar a desenvolver o
novo site;

- Profissionais de saude (de todas as areas) com experiéncia em atender CMT e nos passar
essa vivéncia através de nosso boletim;

- Advogados para esclarecer e tirar duvidas em relagdo aos direitos das pessoas com deficién-
cia;

- Revisores de textos, tradutores, redatores, editores, pesquisadores, e que nos ajudem a con-
tactar profissionais para escreverem os artigos das pautas sugeridas para o boletim;

- Toda e qualquer ajuda sera bem vinda e enriquecera nossa divulgacgao.

CAMISETA

Ainda nao tem a camiseta da ABCMT? Adquira a sua em nossa loja virtual.
http://abcmt.org.br/loja-virtual/

COMO CONTRIBUIR

Ajude a ABCMT a ajudar se tornando um sécio contribuinte, fazendo uma doagéao e/ou nos en-
viando sua nota fiscal paulista. Veja como no link http://abcmt.org.br/como-contribuir/

Entre em contato para conhecer nossa associagao!

Telefones: (16) 3626-9248 / Tim (16) 8206-2684 / Claro (16) 9323-6365

E-mails: abcmtbrasil13@gmail.com / contato@abcmt.org.br

Site:: www.abcmt.org.br

PARTICIPARAM DESTA EDIGAO

Denise Costa de Melo e Naira Brandao
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