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Livro «<A menina que se esquecia de respirar» ajuda a sensibilizar para a
sindrome de Ondine

Acaba de ser langado o livro "A menina que se esquecia de respirar”, que visa ajudar a sensibilizar para a
sindrome de Ondine. Escrito por Daniela Rosa e Lourenco, presidente e fundadora da SINGELA - Associacao
Portuguesa da Sindrome de Hipoventilacdo Central Congénita, a obra literaria foi lancada por ocasido do primeiro
aniversario da instituicao.

O livro conta a histéria de uma menina que vive com Sindrome de Hipoventilacdo Central Congénita (SHCC),
também conhecida por sindrome de Ondine, uma doenca genética rara que se traduz na disfuncdo do sistema
nervoso auténomo e que afeta a respiracdo durante o sono. E um conto de ficcdo que aborda alguns dos desafios
desta patologia, mas que pretende ser uma inspiracdo para as criancas, pais e familias, em especial as que lidam
diariamente com a doenga, deixando-lhes uma mensagem de esperanca.

A autora sublinha que “o propdsito deste livro € aumentar a consciencializagdo para a sindrome de Ondine
através de uma abordagem acessivel, contribuindo assim para a literacia sobre esta condi¢do e para a inclusao de
pessoas que, tal como a menina do conto, se esquecem de respirar”.
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Daniela Rosa e Lourenco acredita que “ao sensibilizar e alertar as criangas e jovens para a sindrome de Ondine,
estamos a contribuir para a formacdo de adultos mais conscientes e empaticos no que diz respeito a existéncia
desta e outras doencas raras.”

Destinada a criangas e jovens, entre os 10 e 0s 15 anos, esta obra literaria pode ser lida também por pais que
partilham momentos de leitura com os seus filhos. Tem um custo simbdlico de 10€ e a receita proveniente das
vendas reverte integralmente a favor da Associacdo SINGELA, apoiando o financiamento dos seus projetos e
iniciativas.

“A finalidade pedagdgica e simbdlica da obra, com as receitas a reverter para a Associacdo Singela, faz deste livro
um presente de Natal especial ndo s6 pelo significado associado a propria historia, como também pela
componente solidaria”, acrescenta a autora.

‘A menina que se esquecia de respirar’ encontra-se disponivel para compra online nas principais livrarias do pais.

Fundada em 2022, a SINGELA - Associacao Portuguesa da Sindrome de Hipoventilacao Central Congénita ja conta
com 60 associados e tem como objetivos principais a divulgacdo da sindrome de Ondine, o apoio aos doentes e
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respetivas familias e o apoio a investigacao cientifica no dominio desta doenca, que tem uma prevaléncia de um
caso por 200 mil nados vivos.
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