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Ou antes, um herpes zoster (ou
zona ou cobrd@o), que na gran-
de maioria dos casos surge por
perda progressiva, ao longo da
vida, da imunizacdo contraida
contra o virus. No entanto, em
casos mais raros, este herpes
pode ser precipitado por um
compromisso da imunidade do
individuo ou, ainda mais rara-
mente, preceder o aparecimen-
to de uma doenca oncologica,
ainda ndo diagnosticada. Se
forem informados da possibi-
lidade remota de o herpes ser
precipitado pela presenca de
uma malignidade oculta, mui-
tos doentes, nas suas noites de
insonia, tenderdo a esquecer a
raridade dessa associacdo e a
temer pela vida, quando pa-
decem apenas de uma banal
infeccao viral, auto-limitada,
que estara resolvida em duas
semanas. A esta reaccao psi-
cologica de centrar a atencdo
no cenario pior, tambhém muito
frequente nas doencas reuma-
ticas cronicas, em que avulta
o medo de ficar “tolhido” ou
“em cadeira de rodas”, chama-
se catastrofizacao.

A tendéncia para a catastro-
fizacdo, nado estd presente
em todos os doentes. E mais
frequente no sexo feminino
e nas pessoas com depressao.
No caso particular das doen-
cas musculo-esqueléticas, este
fenomeno aumenta a intensi-
dade das dores por centrar a
atencdo do doente nos esti-
mulos dolorosos e exacerbar
a sua resposta emocional a
dor. Estudos muito recentes de
Ressonancia Magnética fun-
cional, mostram padrdes de
activacdo cerebral caracteris-
ticos dos “catastrofizadores”,

Isto @ um cancro!

0 que atesta a importancia da
contribuicao deste fendémeno
para a reducdo da qualidade
de vida dos doentes com dor
cronica.

O conceito da catastrofizacdo
incorpora varios fendmenos:
ampliacdo da intensidade dos
estimulos dolorosos, reflexdao
obsessiva sobre a dor, sensacdo de desamparo e
pessimismo acerca da evolucao da dor. As conse-
quéncias da catastrofizacao na evolucao da do-
enca, sdo bastante marcadas. Assim, os doentes
com grande tendéncia para a catastrofizacao, tém
maior intensidade de dor, independentemente de
padecerem de uma doenca degenerativa, como a
Osteoartrose (OA), ou de uma doenca intensa-
mente inflamatoria como a Artrite Reumatodide
(AR). Além disso, estes doentes respondem pior
aos tratamentos e podem ver comprometida a ca-
pacidade de recuperar de uma cirurgia, referindo
mais dores e maior grau de incapacidade no pds-
operatorio. Tendem também a ter mais depressao
e atravessar periodos longos de mau-humor. Para
além das consequéncias psicologicas da catastro-
fizacdo, este fenémeno pode mesmo influenciar
a intensidade da reaccdo inflamatoria, detectavel
por alteraces analiticas como elevacoes da velo-
cidade de sedimentacéo e da proteina C-reactiva.
Como pode conhecer o seu grau de catastrofiza-
cdo? Recorrendo a um instrumento designado
por Escala de Catastrofizacdo da Dor, aqui trans-
crita. Essa escala envolve a avaliacdo da presenca
de 9 estados de espirito, cuja ocorréncia deve ser
classificada entre quase nunca e quase sempre.
No final, a soma total dos pontos obtidos deve
ser dividida pelo nimero de quesitos respondi-
dos. Se o resultado for superior a 2, o grau de
catastrofizacdo é elevado.

Quase Quase
nunca sempre
012345

Néo posso suportar mais esta dor

Néo importa o que fizer, as minhas dores nao mudarao

Preciso de tomar remédios para a dor

Isto nunca vai acabar

Sou um caso sem esperanca

Quando piorarei outra vez?

Esta dor esta a matar-me

Nao consigo continuar

Esta dor esta a dar comigo em maluco
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Embora a tendéncia para a catastrofizacao de-
penda das caracteristicas psicologicas individu-
ais de cada doente, certas influéncias externas
podem ter um peso muito grande no desenvol-
vimento desse tipo de raciocinios. Assim, ouvir
historias de satide que correram mal, pode levar o
doente a identificar-: =
tecimentos e a trans
a sensacao de inevital
infeliz. Entre os agentes
a prima, a vizinha, a ami
sobrolho franzido do empr
fascinio dos finais infelizes e
cientificamente) de que, nu:
saxonica, cada pessoa tende a
médica infeliz a uma média
quanto que esse nimero, para a
é de apenas 4, induzem na me
a ideia de que os finais infelizes
felizes, a excepcao.

No6s proprios, médicos, continuai
como ainda hoje ha colegas que se
entes, sentados a sua frente e confia
conselho, a “qualquer dia” ficarem “en
de rodas”, ou descobrem, em doentes jo
lunas “de uma mulher de 80 anos” ou at
gides que, em vez de informar simplesme
doentes que a sua cirurgia é tecnicamente
dificil e de resultado inseguro, recusam proce
a intervencao com a argumentacao irrebativel
poder “ficar paralisada da cintura para baixo”.
A doenca é o maior desafio com que nos con-
frontamos no decurso da nossa vida. Os médicos
ja tém demasiadas vezes que informar doentes
que a sua doenca é grave, o tratamento dificil
ou o prognostico pejorativo. Porqué acrescentar
amargura e inseguranca em situacées cujo con-
trole pelo doente pode ser aperfeicoado, com be-
neficios evidentes para a qualidade da sua vida -
em sociedade? i
Enquanto doentes, temos que aperfeicoar a re
lacdo com o nosso médico e colaborar com
mas também nao tolerar falta de empenho o
compreensdo. E fugir dos conselhos “amigos”
quem nao pode e, muitas vezes, nao quer, ajudar-
nos. Embora pareca. AT

S6 assim poderemos compreender ja hoje, aquilo™
que Mark Twain s6 percebeu no fim da sua vida:
Tive muitos problemas na vida, mas a maior parte
deles, nunca ocorreram.

ruileitaoreuma@gmail.com
A bibliografia sera enviada a pedido

T T R——
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XI Férum de Apoio ao Doente Reumatico

Mais um ano em que a Liga leva a cabo
o seu Forum anual de Apoio ao Doente
Reumatico. E o décimo primeiro e ira
realizar-se nos dias 17 e 18 de Outu-
bro, no Hotel Tivoli Tejo (Parque das
Nacdes) em Lisboa. O tema deste ano

As férias dos Doentes Reumaticos

Tirar uns dias para fugir a rotina, ao
stress, descansar e se possivel “encher os
olhos” com paisagens bonitas, faz bem
a todos as pessoas. O doente reumatico
sujeito a dor crénica e as limitacoes fi-
sicas, vivencia um desgaste psicologico
e emocional acrescido. Dai que umas
férias repousantes e agradaveis sejam
sempre de aconselhar, quer se trate de
doentes jovens em plena actividade de
estudo ou laboral quer se trate de doen-
tes ja aposentados.

Porém, chegada a época, muitos sdo os
doentes que se interrogam: quais as fé-
rias mais convenientes? Campo, praia,
serra, termas? Pois bem, sem nunca dei-
xarmos de ter em conta os gostos pesso-
ais e capacidade financeira, o0 Reumato-
logista aconselha:

Praia - Contra-indicada para algumas
doencas reumaticas, pois as radiacoes
ultra violetas da luz solar podem agravar
algumas doencas, como o Lipus Erite-
matoso Sistémico, para quem é absolu-
tamente proibida.

Também os doentes com Artrite Reuma-
téide, Espondilite Anquilosante e outras
doencas inflamatérias, quando em fase
de agudizacdo, ndo devem frequentar a
praia. No entanto, quando a doenca se
encontra controlada, podem ir & praia,
evitando a exposicdo ao sol e as aguas
muito frias. Os exercicios na dgua, desde
que a temperatura seja amena e o doen-
te se sinta bem, podem ser benéficos. E
muito importante que estes doentes fa-

Termas de Portugal

A Plataforma Satide em Dialogo tem um
protocolo de cooperacdo com as Termas
de Portugal. Os associados das entidades
da Plataforma, tal como a Liga, beneficiam

é “0 Doente Reumatico entre os Cuida-
dos de Saude Primarios e os Cuidados
Hospitalares” com as seguintes pales-
tras: “Diagnostico precoce das Doencas
Reumaticas” “Adesdo ao tratamento”,
“Referenciacdo do Doente Reumati-

lem com o seu Reumatologista antes de
se decidir fazer praia.

Os doentes com Osteoporose tém mui-
ta vantagem em apanhar sol, pois a luz
solar activa a producao de vitamina D,
necessaria a fixacao do calcio.

Os doentes com Osteoartrose, nomea-
damente com Espondiliartrose (vulgo
espondilose) também beneficiam com
a praia, desde que observem as regras
exigidas: banhos de sol so entre as Sh
e as 11h ou de tarde entre as 17h e as
19h e comecar por exposicao solar por
periodos curtos (10 a 15 minutos), au-

. |

mentando progressivamente até um ma-
ximo de 2 a 3 h por dia. Nao esquecer:
estar sentado ou deitado em posturas
correctas, beber muitos liquidos e ter
em atencdo o estado de satde geral. Os
idosos, pessoas com doencas cardiacas,
pulmonares renais e outras, tém que ter
esses problemas em atencdo, antes de se
decidirem em fazer férias de praia.

Termas — Sdo muito aconselhadas e po-

4l
B

oo,

de descontos em diversas estancias termais. Estao previstos descontos nas termas e
espacos hoteleiros, de 20% de 1 de Outubro a 31 de Maio e de 10% de 1 de Junho a
30 de Setembro. Para tal, deve solicitar a Liga uma credencial. Informacdes através da
linha Termas - 217971338 ou em Ipcdr.org.pt/protcol /termasportugal

co e Comunicacao Médico de Familia/
Reumatologista”,”A Enfermagem Reu-
matolégica” e a “Abordagem Psicologi-
ca do Doente Reumatico”.

(adaptado do livio “Doengas Reumaticas — Manual para Doentes”

do Prof. Mario Viana de Queiroz, Editora Lidel)

dem ser benéficas para quase todos. Para
além de estarem geralmente situadas em
lugares apraziveis e calmos, dispéem de
terapias varias pela agua, como massa-
gens subaquaticas, manilavio (vapor de
agua termal), crenoterapia (tratamento
com lamas), hidromassagem, relaxamen-
to por técnicas de terapia termal, etc.

O nosso pais € rico em estancias termais
e ha descontos para as pessoas na tercei-
ra idade. Porém, tal como a praia, as ter-
mas s6 devem ser opcao depois de falar
com o seu Reumatologista.

Serra — A mudanga de clima pode ajudar
amelhorar algumas doencas. Esta prova-
do que a diminuicao da pressao atmos-
férica dos pontos altos tem efeitos be-
néficos sobre quem sofre de problemas
musculo-esqueléticos. Veja bem qual é a
opcdo que se coaduna com a sua situa-
cao, nao deixe de ouvir a opiniao do seu
Reumatologista e use o bom senso.

Nao faca das férias, dias de correria, de
mais stress, de viagens cansativas, de
exposicoes exageradas ao sol e cuidado
com as quedas ao andar em cima das ro-
chas nas praias.

Se ndo puder de todo, tirar uns dias de
férias, procure na mesma quebrar a roti-
na. Use a imaginacdo: faca férias dentro
de casa! Oica mais mdsica, leia, descon-
traia, fale com os amigos. Cultive a har-
monia, enfim, ocupe-se de si e do que
lhe pode dar prazer saudavel.

A LPCDR deseja a todos os leitores
deste Boletim, umas optimas e des-
cansadas Férias!




Sessdao em Salvaterra de Magos

A convite de um grupo de alunos da Es-
cola Secundaria de Salvaterra de Magos,
realizou-se no dia 13 de Marco, uma
sessdo de informacdo sobre Doencas
Reumaticas.

A sessao teve lugar na Biblioteca Muni-
cipal tendo sido convidada a populacao.
No final, os alunos mostravam-se muito
satisfeitos com a assisténcia conseguida
e a qualidade da informacdo, conforme
carta em anexo:

“... Em virtude da realizacdo da sessao

de esclarecimento, no dia 13 de Marco
de 2008, vimos por este meio agradecer
a presenca do Professor Jaime Branco,
sem a qual ndo teria sido possivel.

Queriamos também expressar 0 nosso
agrado com a maneira como a sessdo
ocorreu. Sentimo-nos, como grupo, bas-
tante encorajados para dar continuida-
de a este tipo de projecto. Apesar da
Escola ndo ter demonstrado qualquer
apoio ao nosso projecto, nao compare-
cendo ninguém a ndo ser nds proprios e

SABER QUE FAZ MOVER

o Exposicao  nacional
=" sobre Doencas Reu-
sageR .MOVER maticas  organizada

oo et s pela Sociedade Por-
tuguesa de Reumato-

K3 logia

PERFIL - “Trés meses podem fazer a di-
ferenca entre o diagndstico e o controlo
de uma doenca reumatica e a incapaci-
dade para toda a vida”

“Saber que faz Mover” é uma exposicao
itinerante assente em dois eixos: “Saber”
(saber lidar com as doencas reumaticas
desde o diagnéstico a reabilitacdo) e “Sa-
ber Mover” (dado que o conhecimento
gera maior exigéncia no doente).

Este projecto — pioneiro no pais — sera
uma forma de informar a populacdo
sobre o que sdo as doencas reumaticas
— comummente confundidas com “reu-
matismo” e “reumatico”-, as suas espe-
cificidades de diagnéstico e tratamento.
Com o propésito de ser o mais interac-
tiva possivel com os visitantes, a expo-
sicdo integrara diversas accoes e mate-
riais, incluindo testemunhos de doentes,
videos, conferéncias dirigidas ao ptblico
em geral e aos médicos de Medicina Ge-
ral e Familiar.

ITINERARIO - A campanha arrancou a
3 de Abril em Faro, no passeio da Doca,
junto ao jardim Manuel Bivar, tendo ja
percorrido Faro, Evora, Lisboa, Castelo
Branco e Braganca. Prevendo-se que a
exposicao ainda percorra, entre Julho e
Outubro, as seguintes cidades:

Vila Real (4, 5 e 6 de Julho)

Ponta Delgada (25, 26 e 27 de Julho)
Braga (12, 13 e 14 de Setembro)
Viseu (26, 27 e 28 de Setembro)
Coimbra (10, 11 e 12 de Outubro)
Porto (24, 25 e 26 de Outubro)

Horario: das 11h as 21h (excepto Do-
mingo, que encerra as 18h).
Para informacdo sobre os locais da ex-
posicdo em cada cidade, contacte a SPR
(Tel. 213534395) ou consulte o seu site
em www.spreumatologia.pt

MOTIVOS - A criacdo deste projecto
vem responder a uma necessidade ha
muito sentida pela Sociedade Portu-
guesa de Reumatologia — a de levar os
médicos e as associacoes de doentes as
pessoas em geral.

“O nosso objectivo & que as pessoas
aprendam a reconhecer os sintomas des-
tas doencas e, assim, possam procurar
o tratamento para as mesmas”, afirma
Augusto Faustino, presidente da Socie-

XIV CONGRESSO PORTUGUES DE

REUMATOLOGIA

A Sociedade Portuguesa de Reuma-
tologia (SPR) organiza cada 2 anos o
Congresso Portugués de Reumatolo-
gia (CPR). Sob a presidéncia do Dr.
Augusto Faustino realizou-se, entre 2
e 5 de Abril, em Vilamoura, a décima

quarta edicdo do CPR. O programa do
XIV CPR foi muito intenso e na maior
parte do tempo decorreu em trés salas
simultaneas (duas com Mesas Redondas
e outra dedicada aos Encontros com o
Especialista).

NOTICIAS E EVENTOS

a Professora, queremos realcar o apoio
da Universidade Sénior e do Vereador da
Cultura da Camara Municipal de Salva-
terra de Magos...”

R —

dade Portuguesa de Reumatologia.
“Pretende-se paralelamente alertar a
populacdo para a importancia do reco-
nhecimento precoce destas patologias e
das terapéuticas actualmente ao nosso
dispor, que, efectuadas de forma ade-
quada e atempada, poderdao modificar
radicalmente a actual realidade de im-
pacto das doencas reumaticas”, acres-
centa. “Muitas vezes um atraso de um
a dois meses no diagnéstico de doencas
reumaticas pode fazer a diferenca en-
tre o tratamento e controlo da doenca
e a incapacidade permanente”, conclui
Augusto Faustino.

Para assinalar a passagem da exposicdo
em Lisboa, teve lugar no dia 18 de Maio
um lancamento de baldes da Liga Portu-
guesa contra as Doencas Reumaticas.

Prof. Jaime C. Branco (Presidente da LPCDR)

De facto o CPR até comecou no dia 1
de Abril com um Curso Pré-Congresso
sobre “Ecografia Musculo-Esquelética”,
outro destes cursos dedicado ao “Estu-
do do liquido Articular” foi realizado no
dia 2/4 antes da Sessao de Abertura do
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Congresso, que aconteceu as 16h00.

O Congresso que contou com mais de mil
inscritos foi composto, além daqueles
dois Cursos, por 1) 16 Mesas Redondas;
2) 9 Encontros com o Especialista; 3) 3
Sessdes de Comunicagdes Livres (CL),
no total 22 CL; 4) 3 periodos de Apre-
sentacdo de Posters (P), no total 132P;
5) 4 Licoes Plenarias e, 6) a Licao de En-
cerramento.

Durante o Congresso aconteceram ai
nda 7 Simpésia Satélite e os encontros
da Direccdo da SPR com as Associacoes
dos Doentes com Doencas Reumaticas,
(isto & ANDAI, LUPUS, ANDAR, ANEA;
LPCDR, MYOS, APOROS, APO por or-
dem de acontecimento). A reunido com a

Jornadas da ANDAR

- 7&50‘4'«\’“ o*
m N “}O < r‘o\o
4
6 Do+"gs®
Arrpyts b

A Associacao Nacional de Doentes com
Artrite Reumatéide realizou no dia 9 de
Abril as suas VIII Jornadas. O progra-
ma das jornadas trataram de temas tais
como a abordagem multidisciplinar da
AR e novos tratamentos.

LPCDR, que foi representada pelas Vice-
Presidente, Irene Domingues e Tesourei-
ra, Diamantina Rodrigues, aconteceu no
dia 4 entre as 9h00 e as 10h30.

Durante o Congresso foram homenagea-
dos (as duas salas onde se desenvolveu
o CPR, tinham os seus nomes) os Drs.
Jodo Figueirinhas e Jodo Rego, insignes
reumatologistas recentemente desapa-
recidos.

Na ceriménia de abertura foram atri-
buidos os Prémios e Bolsas da SPR, en-
tregaram-se os Reuméritos aos Profs.
Fernando de Padua e Bernard Amor (Pa-
ris, Franca) e, a titulo postumo, ao Dr.
Jodo Figueirinhas. Ainda dentro des-
ta cerimonia o Prof. Jaime C. Branco

Congresso da PRACTICE

Realizou-se nos dias 11 e 12 de Abril,
o 3° Congresso de Exercicio e Satde
- Obesidade pediatrica, Diabetes e Do-
encas Reumaticas, durante
o qual foi debatida a impor-
tancia da actividade fisica no
combate ao flagelo da Obesi-
dade, Diabetes e das Doencas
Reumaticas

Este evento contou com a
participacdo do nosso Vice

Satde Portugal Expo 2008 & Conferéncias /
2° Forum Nacional das Associacoes de Doentes

Decorreu na Cordoaria
Nacional em Lisboa, de
10 a 13 de Abril a 22
edicdo da Satde Portu-
gal Expo.

Mais uma vez a LPCDR
esteve presente com
stand proprio e inte-
grada no da Plataforma Satide em Diélo-
go. A nivel de conferéncias e workshops

Visitas Educacionais de

Dando continuidade ao protocolo entre
a Plataforma e a Faculdade de Farmacia
da Universidade de Lisboa, recebemos
mais duas visitas educacionais de estu-
dantes, nos dias 6 e 8 de Maio.

Os encontros foram bastante dinamicos,
contando com a activa participacao dos
estudantes, que ficaram a conhecer a
nossa associacgao e suas actividades. Tra-
varam também conhecimento com doen-

integrados no 2° Foérum Nacional das
Associacdes de Doentes, a Liga teve uma
participacdo muito activa, tendo partici-
pado nos seguintes painéis “Devem as
Associacoes de doentes trabalhar em
conjunto com a industria farmacéutica?
Que parcerias?”, “Importancia das redes
nacionais e internacionais das associa-
¢oes de doentes” e “O doente na Europa.
As associacoes de doentes e a inddstria

Estudantes de Farmacia

tes (esclerodermia e doenca de Behcet),
tentando compreender como convivem
com a doencga e qual o papel que a Liga
pode desempenhar nas suas vidas e na
de outros doentes que tenham outras
patologias (das mais de cem que exis-
tem).

Os estudantes ficaram despertos para
uma realidade que desconheciam quase
em absoluto, apesar de estarem a cursar

(Presidente da LPCDR e Coordenador
do Programa Nacional contra as Doen-
cas Reumaticas (PNCDR) fez o ponto
da situacdo actual do PNCDR e o Prof.
Mario Viana Queirés (ex-presidente da
LPCDR) apresentou o seu novo livro
“Quem foi Quem na Historia das Doen-
¢as Reumaticas”.

Presidente Dr. Rui Leitdo, como mode-
rador da palestra sobre “Fibromilagia e
Reabilitacdo aquatica”.

Maria Diamantina Rodrigues (Tesoureira e
coordenadora do grupo de Voluntariado da LPCDR)

farmacéutica no contexto europeu”.

O muito obrigada as voluntarias que as-
seguraram o funcionamento do nosso
stand e o da Plataforma Satide em Di-
alogo, a Sandra Canadelo pela sua total
disponibilidade por nos ajudar a suprir
as dificuldades que surgiram e a organi-
zacao do evento pela oportunidade que
nos deu de esclarecer o doente com pa-
tologia reumatica e o publico em geral.

Irene Domingues (Vice Presidente)
Ana Ribeiro (Secretaria Executiva)

0 5° ano de Farmécia.

No final, mostravam-se
bastante satisfeitos com
os encontros, achando
que estes tinham supe-
rado as suas expecta-
tivas e enriquecido os
seus conhecimentos.

FACULDADE DE

FARMACIA

Universidade de Lisboa



Espondilite Anquilosante (EA)

No inicio do ano a LPCDR foi contacta-
da pela EULAR com o fim de participar
no seu grupo de estudo sobre espon-
dilite anquilosante (ASAS). A propos-
ta permitia a inclusdo de um paciente
com espondilite anquilosante no grupo,
que contribuiria com a sua perspectiva
para a andlise das recomendacoes para

a gestdo da EA. A primeira reunido para
desenvolvimento dos trabalhos ocorreu
em Zurique (Suica), na sede da EULAR,
a 27-28 de Fevereiro. Ao todo estiveram
presentes 10 paises, com 21 represen-
tantes com EA, entre os quais 0 nosso
associado José Luis Lopes. Em breve es-
peramos divulgar os resultados do tra-

Testemunhos filmados em Portugal

Em 2007, um dos maiores éxitos do Dia
Internacional das Doencas Reumaticas a
nivel europeu foi a realizacdo de videos
com a experiéncia de doentes reumati-
cos. As experiéncias de vida de varias
pessoas com doenca reumatica tocaram
o coracao de muitos que as visiona-

Parceria com a LPCDR é

da MSD

A MSD (Merck Sharp & Dohme) esta
desde a primeira hora com a Liga Por-
tuguesa contra as Doencas Reumaticas
(LPCDR), acompanhando-a na dificil
missdo de alertar os cidadaos portugue-
ses e as autoridades de Satde para a im-
portancia das doengas reumadticas, a sua
prevencao e terapéuticas.

Para a MSD, o apoio concedido a Liga é
uma obrigacdo que se enquadra nas suas
politicas de responsabilidade social e
que corre em paralelo com praticas idén-
ticas noutras areas, como a das doengas
cardiovasculares, por exemplo.

Trata-se, pois, de uma atitude desin-
teressada, que é também um dever,
claramente sublinhado nas afirmacoes
do fundador da companhia, George W.
Merck, em 1950, que resumem os valo-
res éticos por que se pauta a MSD: «A
medicina é para as pessoas, nao para ob-
ter lucros». Ou, se quisermos: «Nao nos
podemos colocar a parte e dizer que atin-

ram no Web site do Dia Internacional,
www.worldarthritisday.org, pela sua
forca e desembaraco, mas também per-
cebendo quais os obstaculos que a vida
oferece.

Os primeiros videos foram filmados por
membros da associacao de doentes reu-
maticos do Reino Unido, Arthritis Care
(www.arthritiscare.org), que conseguiu
com a ajuda destes doentes empreender
uma campanha de angariacdo de asso-
ciados e um maior nimero de volunta-
rios para as suas actividades. Na senda
do sucesso britanico, a Liga Portuguesa
contra as Doencas Reumaticas encontra-
se a realizar videos proprios que relatam
a experiéncia de doentes Portugueses.

uma obrigacao

gimos o0 nosso objectivo no momento em
que descobrimos um novo medicamen-
to, uma nova forma de tratar uma do-
enca presentemente sem cura, uma nova
forma de ajudar aqueles que sofrem de
ma-nutricao, ou novas dietas, idealmen-
te equilibradas, a uma escala mundial.
Nao podemos descansar enquanto nao

encontramos o caminho para que todas
as pessoas tenham acesso as nossas me-
lhores descobertas».

A nossa associacdo contribui ja, e con-
tinuara a contribuir, certamente, para o
objectivo central da LPCDR - conforme
estd expresso, de forma transversal, nos
Dez Mandamentos do seu Manifesto -

NOTICIAS INTERNACIONAIS
PARCEIROS

balho desenvolvido pelo grupo.

De momento, temos oito voluntarios,
com doencas diversas e idades variadas,
que generosamente se dispuseram a con-
tar-nos como lidam com a circunstancia
de sofrerem de uma doenca reumadtica.
O plano sera que estes testemunhos se-
jam divulgados ao publico em geral no
proximo Dia Internacional das Doencas
Reumaticas (12 de Outubro).

Caso pretenda colaborar com a Liga nes-
te projecto, partilhando a sua forma de
enfrentar a doenca, pedimos que entre
em contacto connosco (vserras@lpcdr.
org.pt ou 213468776). A sua experién-
cia é importante para nés e dando o seu
testemunho podera ajudar outras pesso-
as com os mesmos problemas. Colabore!

. Miguel Vieira (Director de Relacoes Piblicas da MSD)

Lisboa, 21 de Maio de 2008

que é o desenvolvimento de programas
para melhorar a qualidade de vida do
doente.

Mas a parceria da LPCDR com a MSD
ajuda também a divulgacao das doengas
muasculo-esqueléticas, através da circu-
lacdo de uma informacdo de qualidade,
contribuindo para uma melhor compre-
ensdo desta area, por parte quer dos
doentes, quer dos proprios médicos e
outros responsaveis pela satide ptblica
no nosso Pais.

E em caso algum a MSD deixard de
subscrever o papel da LPCDR no que
diz respeito aos doentes reumaticos no
sentido de envolvé-los em politicas de
desenvolvimento, garantindo desde
logo a sua participacdo nos processos
de decisdo relativos a doenca, mas sem
perder de vista a necessidade de se man-
terem como elementos activos e tGteis a
sociedade. Por outras palavras, como ci-
dadaos plenos.
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Faleceu no passado dia 8 de Fe-
vereiro, a D. Ana Branco, doente
apoiada pela Liga e visitada pelo
nosso grupo de Voluntariado. A fa-
milia, as nossas sentidas condolén-
cias. A D. Ana, a nossa saudade.

Traz-me rosas amarelas, em honra
da D. Ana - “Vais a rua? Traz-me flo-
res amarelas. Rosas, se possivel, rosas”.
Hoje vou por flores frescas nas jarras,
vestir uma blusa bonita, perfumar-me
com a melhor agua de colénia. Em honra
da nossa amiga D. Ana. Por ela, que hoje
se libertou da cama que a aprisionava ha
décadas. Nao sei como se aguenta tanto.
Néo sei onde ia ela buscar a forca que
lhe abria o sorriso e lhe gerava a simpa-
tia pelos que a visitavam.

Amiga D. Ana! Por si, vou olhar bem o

Mini-Maratona

“Pode dar-me um baldo?” A 16-03-2008
a LPCDR participou na 15 Mini-Mara-
tona de Lisboa.

Aquando da concentracdo do grupo, por
volta das 8h na estacdo do Areeiro a vi-
sibilidade da mascote “ultra-leve” era

Se deseja tornar-se socio da Liga Po

verde de todas as arvores, o azul de to-
dos os céus ao meu alcance. Por si, vou-
me levantar da cama em cada manh3,
ainda que as lagrimas me saltem em cada
gesto doloroso. Nao. Enquanto as forcas
mo permitirem a Artrite nao vai ser mais
forte do que a lembranca do seu sorri-
so e do seu olhar de carinho por mim.
Um dia, a D. Ana cedeu a dor e ficou na
cama. Mas o pior € que nao conseguiu
nunca mais ultrapassar esse dia. Foram
dois dias, trés. Um ano. Décadas. Uma
vida. O corpo tornou-se-lhe literalmen-
te prisao. Mas nao é preciso recorrer a
metafora platonica para sabermos que
conseguiu, muitas vezes, que a sua alma
se libertasse. As vezes, certamente, pla-
nava na esfera de outros mundos me-
lhores do que este mundo fisico lhe era.
As vezes, certamente, conseguia fugir e
percorrer imaginarios campos verdes e

notoria. Tratavam-se dos baldes amare-
los com o log6tipo e nome da LPCDR.
Os baldes seriam os companheiros da
caminhada/corrida dos 35 participantes
inscritos através da LPCDR.

Perante a curiosidade dos “atletas”,

correr pelas praias livremente. Seria des-
se imaginario feliz que lhe vinha a forca
que lhe abria o sorriso e jorrava em gra-
tidao por nés, os da Liga, que tao ligados
a ela ficamos?

Hoje traz-me flores amarelas. Se possi-
vel, rosas. Dizem que as flores sdo men-
sagens de Deus trazidas pelos anjos a
Terra. Quero flores em honra da nossa
amiga especial. Lembre-se de nés, D.
Ana, porque nos nunca a esqueceremos.
Obrigada pelo seu sorriso e pelo carinho
que nos deu.
Obrigadapelo
aviso que nos
deixa.

Fernanda Ruaz, 8 de Fevereiro de 2008

Iria Martins (Associada e voluntaria da LPCDR)

inscritos para a foto de grupo junto ao
Mosteiro dos Jerénimos, procedeu-se
ao lancamento dos baloes, simbolizando
mais uma meta alcancada e que compro-
vava a frase-lema escolhida: “Da gosto e
prazer com a Liga correr!”

alguns jovens aproximavam-se e per- Obrigada a todos!
guntavam: “-Pode dar-me

um balao?” O balao

ao ser distribuido recebia Quotas

agradecimento e sorrisos
contagiantes. Sortudo! Fez
a mini-maratona sem dor-
sal!

A chegada, feita a con-
centracao ja habitual dos

Nao se esqueca de adicionar a sua lista
de tarefas, o pagamento da sua quota.
Essa sua colaboracdo, enquanto asso-
ciado, é vital para a actividade da Liga.
Nao se esqueca!

uesa contra as Doencas Reumaticas preencha, recorte e envie esta ficha p
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Osteoporose — Conheca e modifique os seus factores de risco

Nos tltimos anos a investigacao médica
tem demonstrado que existem multiplos
factores de risco para desenvolver oste-
oporose.

Os factores de risco podem dividir-se em
dois grupos: fixos e modificaveis. Os fac-
tores modificaveis estdo, na sua maioria,
relacionados com habitos ou estilos de
vida pouco saudaveis, quer para 0 0sso
quer para a saide em geral. Os factores
de risco fixos, que incluem a idade, o
sexo e a historia familiar, ndo podem ser

alterados, mas existem estratégias que
podem diminuir o seu efeito.

Alguns dos factores de risco modificaveis
contribuem nao s6 para uma diminuicao
da quantidade de osso como, de forma
independente, aumentam também o ris-
co de fractura, como é o caso do tabagis-
mo e do alcoolismo.

Para além destes factores existem outras
situacdes que podem levar ao apareci-
mento de osteoporose e estdo relaciona-
das com a existéncia de doencas (como

Osteoporose: Esta nas suas maos

e Tenha um estilo de vida saudavel para o
v' Faca uma alimentacdo regular e
1500mg/dia) e vitamina D

v Tenha uma vida activa e pratique exercicio regular
v Evite fumar e consumir bebidas alcodlicas em

€XCesso
e Evite as quedas

e Reconheca os seus factores de risco e consulte o seu médico
para saber se tem indicacdo para fazer uma densitometria
e Se tem osteoporose e esta a fazer terapéutica mantenha-a de

forma regular e continua.
e Apoie a associacdo de doentes local
v" Torne-se membro

0SSO
rica em calcio (800-

por exemplo a artrite reumatoide) ou
com toma de medicamentos (p.ex. cor-
ticoides) que alteram o metabolismo 6s-
seo. Estes factores contribuem para uma
osteoporose que se denomina secunda-
ria.

No quadro abaixo estdo referidos alguns
dos factores de risco. Identifique os
seus. Pode achar que ja é tarde para os
corrigir, mas vera que ainda ha algumas
coisas que pode modificar.

Fixos

Modificaveis

Sexo feminino

Dieta pobre em calcio e vitamina D

Idade superior a 65 anos

Consumo excessivo de alcool

Raca caucasica ou asiatica

Tabagismo

Historia familiar de fractura

Vida sedentaria e imobilizacao

Pequena estatura e magreza excessiva

Propensao para quedas

Fractura prévia

Secundarios

Menopausa precoce (antes dos 40 anos)

Farmacos (p.ex. corticoides)

Hipogonadismo (nos homens)

Doengas (p.ex. artrite reumatoide)

v’ Participe com o seu trabalho ou com fundos

Receita Deliciosa

Aqui deixamos uma receita rica em calcio elaborada pelo Chef Luis Filipe, para o livro “Deliciosso — Receitas para 0ssos

saudaveis”, editado pela APOROS.

Hamburguer verde com molho de iogurte magro e pepino

Ingredientes: (para 4 a 6 porcoes, fornece

100 g de Espinafres
100 g de Caldo verde
100 g de Cebola

50 g de Salsa

200 g de Brocolos

50 g de Farinha

Preparacdo: Corte os legumes em juliana
fina. Junte a cebola, a salsa, o funcho e o
aneto, finamente picados. Misture mui-
to bem esmagando ligeiramente com as
maos. Tempere com sal e pimenta moi-
da. Adicione os ovos. Junte a farinha e o

Se pretende mais informacdes ou tem
disponibilidade para ajudar a APOROS
nas suas actividades contacte-nos para:
APOROS - Associacao Nacional contra
a Osteoporose

155mg/ calcio por porcao)

25 g de Fermento em po

50 g de Aneto e de Funcho

1 iogurte magro

50 g de pepino

50 g de Tomate meio maduro
2 ovos

fermento. Envolva bem e apure os tem-
peros. Deixe descansar algum tempo.

Molde como um hamburguer, se possivel
utilizando um aro de inox. Frite em 6leo,
utilizando a menor quantidade possivel.
Prepare o molho misturando o iogurte, o

Av. de Ceuta Norte, Lote 4, Loja 2
1350-125 Lishoa - Tel: 213640367
geral@aporos.pt ou
aporos-associacao@clix.pt
WWW.aporos.pt

pepino e o tomate sem casca e sem se-
mentes, cortados em pequenos dados.
Sirva o hamburguer guarnecendo com o
molho e decorando com gomos de toma-
te e folhas de aneto. Bom Apetite!

APOROS
A iagdo Naci

l contra a O

Esta pagina é da inteira responsabilidade da APOROS
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Myos

Mesa Redonda sobre Fibromialgia no Parlamento Europeu

A 7 de Maio, realizou-se em Bruxelas,
uma mesa redonda sobre FM tendo
como objectivos: discutir a realidade
da FM na Europa, que se estima afectar
cerca de 12 milhoes de pessoas na Euro-
pa; permitir a troca de conhecimentos,
para conseguir reconhecimento oficial,
facilitar a sua compreensao, diagnostico
e tratamento.

A ideia darealizacdo desta mesa redonda
veio no seguimento da parceria estabe-
lecida entre a ENFA (European Network
Fibromyalgia Assotiations) - da qual a
Myos faz parte - e a Pfizer para elabo-
rar e realizar um estudo (Fibromyalgia in
the EU: Global Impact Survey), levado a
cabo no Reino Unido, na Holanda, em
Franca, em Espanha, em Italia e na Ale-
manha. A apresentacdo dos resultados
preliminares deste estudo no encontro
destinava-se a contribuir para um maior
conhecimento desta entidade clinica e
para a abertura do dialogo entre os va-
rios paises da Europa e com os princi-
pais orgaos de decisdo da UE, como o é

o proprio PE. A inclusdo da Fibromial-
gia na Agenda Europeia é fundamental
e foi o grande objectivo desta reunido.
Os resultados finais do estudo foram en-
tretanto apresentados no Congresso da
EULAR, a 12 de Junho, em Paris (Fran-
ca). Trés membros do PE concordaram
em participar neste evento (Peter Liese
- Alemanha; Iolanta Dickuté - Lituania;
e Kathy Sinnot - Irlanda). Estes parla-
mentares tém também um papel-chave
na Comissdo de Satde do Parlamento
Europeu, pelo que a sua mobilizagao é
importante para fomentar o debate nos
Paises-Membros da Unido Europeia e
nos media europeus, facilitando o co-

Myos na Comissao Instaladora da ENFA

Do contacto entre diferentes represen-
tantes de associacoes de Fibromialgia a
nivel europeu no seminario ILAP, o ano
passado em Washington, Estados Unidos,
resultou um convite da ENFA (European
Network of Fibromyalgia Associations
- Rede Europeia de Associacoes de Fi-
bromialgia) & Myos para a integrar como
representante dos doentes portugueses,
o0 que constituiu uma grande honra para
a Myos e, de certo modo, assim se re-
conheceu muito do trabalho que esta
associacao se empenha em manter. Os
paises que tém representacao na ENFA
sdo: Bélgica; Dinamarca; Franca; Holan-
da; Israel; Itdlia; Alemanha; Noruega;
Suécia; Reino Unido; Espanha e Portu-

Meios de comunicacao social
assinalam o dia 12 de Maio

Para assinalar o Dia Mundial da Fibromialgia e da Sindrome
de Fadiga Cronica, 12 de Maio, a Myos marcou presenca em
diversos meios de comunicacdo, como forma de sensibilizacao
e alerta para a realidade destas sindromes em Portugal. Partici-
pamos no “Clube da Manha” do Radio Clube Portugués, “Diario
da Manha”, do canal televisivo TVI, no canal SIC Noticias, pro-
grama “Portugal no Coracdo”, do canal ptblico RTP1, “Portugal
em Directo” da Radio Antena 1, transmitido regionalmente de
Coimbra e no programa da TSF “Magazine mais cedo ou mais
tarde” foi entrevistado o Prof. Jaime C. Branco.

Podera obter mais informacoes sobre a Myos no nosso sitio em www.myos.pt ou se quiser colocar alguma

gal; esta organizacao trabalha ainda em
estreita colaboracdo com a NFA (Natio-
nal Fibromyalgia Assotiation), dos EUA,
a qual ja demonstrou o seu apoio para o
longo trabalho que se avizinha.

Este organismo realizou, nos dias 6 e 7
Maio, a primeira reunido de represen-
tantes europeus, por ocasido da mesa
redonda sobre FM no PE. Desta reunido
sobressaiu a necessidade de se registrar
esta coligacdo em Bruxelas, para o que
é imprescindivel a constituicdo de uma
comissdao instaladora, estatutos, pla-
nos de accdo, etc. A representante da
Myos, Cristina Seabra, foi convidada a
integrar esta comissdo instaladora como
secretaria.

da nas livrarias.

questao podera também fazé-lo para o e-mail: sede@myos.pt

Foi lancado no dia 12 de Maio - Dia Mun-
dial da Fibromialgia e da Sindrome de Fa-
diga Cronica - uma nova obra intitulada
“Viver com Fibromialgia - Visao da Doen-
te e do Médico”, da autoria do Prof. Dr.
Jaime Branco e de Maria Elisa Domingues,
jornalista e Presidente da Assembleia Ge-
ral da Myos. A obra visa dar voz a duas
abordagens face a FM - a de uma doente e
a do médico. Podera encontra-lo a ven-

nhecimento mais generalizado da Fibro-
mialgia.

A Myos assistiu a este certame e foi
representada por Cristina Seabra. Nele
procedeu-se igualmente a leitura de um
pequeno comunicado da Sr.? Dr.? Marga-
rida Sousa Uva - também ela portadora
de FM e Presidente Honoréria da Myos
-, esposa do Sr. Dr. José Durdo Barro-
so, Presidente da Comissao Europeia;
comunicado este que muito contribuiu
para sensibilizar os euro-deputados pre-
sentes referindo o seu apoio a causa e
destacando a necessidade de mudancas
a nivel europeu no tratamento, acompa-
nhamento e reconhecimento dos doen-
tes com FM.

A quase totalidade dos paises que com-
poem a ENFA estiveram representados
nesta reunidao — nove de onze paises-
membros — de onde se espera nascer
novas ideias no reconhecimento e trata-
mento da FM, bem como de uma nova
esperanca para aqueles que dela sofrem
quotidianamente.

Sdo objectivos gerais da ENFA, para
o espaco europeu: desmistificar mui-
tos dos mal-entendidos e preconceitos
construidos em torno da realidade da
FM,; sensibilizar o grande ptblico, patro-
nato e poder politico para esta entida-
de clinica; colaborar com as associacoes
nacionais de doentes na compilacdo de
informacoes e dados de estudos e elabo-
rar planos de accdo; lancar uma péagina-
web, com interligacdes internacionais e
vinculo com os Membros do Parlamen-
to Europeu, de modo a conseguir uma
maior visibilidade para a FM e seu reco-
nhecimento a nivel europeu e mundial.

Olhares sobre a Fibromialgia em
nova obra da Gradiva

==
VIVER COM
FIBROMIALGIA
A Vinde da Doente e do Médieo

ey e
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