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Distribuicao Gratuita Trimestral

(8 @ o rui anare Comunicar

(Reumatologista, Vice Presidente da LPCDR)

EDITORIAL

Sdo tempos de evolugdo na LPCDR. O site tem um formato diferente, mais moderno e apelativo e em breve com novos
conteudos. Este Boletim informativo também tem vindo a evoluir no aspeto grafico e nos contelidos, com a preocupacdo
de tornar a sua leitura mais facil e agradavel.

A Liga quer evoluir e chegar mais longe, a mais pessoas e com mais forca. Quer marcar uma posi¢do na Sociedade, agregar
doentes e interessados nos problemas das doengas reumaticas. Se estas afetam tanta gente e de uma forma quase
sempre tdo determinante, devemos ser

ambiciosos e tudo fazer para aglutinar a

nossa volta os que sdo atingidos por elas j o0
ou que revelam uma vocagdo para se opor ey g Portuguesa Conira as Doencas Reumdicas -
as suas consequéncias.
VamOS ser arautOS de tOdOS reforcar as Inicio LPCDR Assoclados Info Doante Nicleos Veluntariado Contactos
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iniciativas que ja existem e langar outras
novas de modo a criar oportunidades para

aparecer e mostrar a nossa forga e coragem
de lutar contra as adversidades e gara ntir A renovagio da nossa imagem e a aposta num novo website sio os simbolos
uma vida pIen a para to dos, onde a do enca ‘ da nossa determinagio no cre?s_cimenlo desta instituicio de solidariedade ?gcial
L. - . ; ﬂ em prol do auxilio a todos os que sofrem de doengas reumaticas,
reumatica ndo constitua um obstaculo contribuindo para a sua qualidade de vida e integragao na sociedade,
para a realizacdo e para a felicidade. Liga Portuguesa Direccéio LPCOR
Contra as Doengas Reuméticas

Porque existe a l_ P c D R 2

Porque as doencas reumaticas
530 a primeira causa de

DOR e de INCAPACIDADE
da populagio Portuguesa

L FACA-SE SOCIO!
Clique para ver Beneficios

e

A LPCDR inclui nicleos
‘ que agregam doentes com a mesma
patologia reumatica especifica.

Nucleo da Dor

NUCLIO D SpOGRE
DA LRDR
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APRESENTAGAO PUBLICA DO “FIT FOR WORK”

Portugal APTO.PT

Dk Fumatione: Presussdiage. [ngrmgstiinia o bas g

Portugal Apto Para o Trabalhe

No ambito do publicado em boletins anteriores sobre o
projecto, teve lugar a 13 de Dezembro, no Paldcio Foz, a
apresentacdo publica da iniciativa “Fit for Work Portugal
— Portugal Apto.PT”, pelos elementos constituintes
da Plataforma PortugalAPTO.pt - Prof. Bagdo Félix, Dr.
Augusto Faustino, Dr. Luis Miranda e Prof2 Raquel Lucas.

Assistiram a cerimonia, entre associados da LPCDR
e representantes de associacdes congéneres, outras
individualidades, como o Dr. Serodio Madeira (IPR),
Prof. Fernando Padua, Dra. Paula Almeida (Infarmed),
Dra. Maria Teresa Craveiro (CML).
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NOTICIAS, EVENTOS E INFORMACOES

ASSEMBLEIAS-GERAIS

Realizou-se no dia 30 de Novembro de
2013, na sede da Liga, a Assembleia
Geral Ordinaria, para discussdo e
votagdo do Plano de Actividades (que
pode ser consultado no nosso site
www.lpcdr.org.pt) e do Orgamento
Ordinario para o ano de 2014, os quais

32° ANIVERSARIO DA LPCDR

A nossa associacdo completa a 14 de Abril, o seu 32°
aniversdrio. A todos quantos contribuiram e contribuem
para a nossa existéncia e continua actividade, os nossos
PARABENS!

foram aprovados por unanimidade.

Realizou-se também no dia 13 de Marc¢o
de 2014, a Assembleia Geral Ordinaria,
para discussdo e votacdo do Relatdrio
de Actividades e do Balango e Contas,
relativos ao ano de 2013, os quais
foram aprovados por unanimidade.

y

Liga Portuguesa

Contra as Doencas Reumaticas

CONCURSO DE FOTOGRAFIA

“CRONICAS DA DOR”

Sera a fotografia capaz de dar um
rosto a dor crénica?

Utilizar a fotografia para retratar
os diferentes rostos da dor cronica,
testemunhd-los e trazé-los para
o centro do debate sobre o que
ela representa, é o grande desafio
desta iniciativa promovida pela
Liga Portuguesa Contra as Doengas
Reumaticas.

Pretende-se comunicar e partilhar
com a comunidade, o dia-a-dia de
pessoas comuns que sofrem de dor
crénica — associadas as mais diversas
doencgas reumaticas — e que tantas
vezes a experienciam de modo nao
revelado.
REVELEOOUTROLADODADOR!Fique
atento, brevemente publicaremos
mais informag¢do no nosso site.
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PREMIO EDGAR STENE

2014 (EDIGAO NACIONAL)

Todo o prémio suscita a ideia de mérito num trabalho
realizado, com prazer e de forma empenhada, e porisso
se considera tdo salutar a adesdo da Liga Portuguesa
Contra as Doencgas Reumaticas (LPCDR) ao concurso de
textos subordinados ao tema anualmente proposto pela
Liga Europeia Contra as Doencas Reumaticas (EULAR),
com vista a atribuicdo do Prémio Edgar Stene.

A LPCDR recebeu oito trabalhos que abordaram a
tematica proposta para 2014 - «2043: a minha visdo
de um mundo ideal para as pessoas com uma doenca
reumatica ou musculo-esquelética». Foram lidos e
avaliados por um juri, constituido por 5 elementos
(Anténio Mateus, Isabel Fraga, Justino Romado,
Margarida Fonseca Santos e eu prépria), devendo ser
realcado o facto de este se ter reunido para analisar
presencialmente os trabalhos enviados, segundo os
itens de «criatividade, adequacgao ao tema e qualidade
de escrita».

Maria José Castro foi a autora do trabalho vencedor,
que reuniu unanimidade, sendo por isso justo
que dele se transcreva um extracto: «Nessa fase

consciencializamo-nos que a doenga estd em nés
COmMo 0 nosso pensamento, a nossa pele: impossivel
de dissociar do nosso ser, da nossa vida; o outro
obstaculo — nao menos azedo — convive connosco em
casa, na escola, no emprego, na rua: sdo 0S NOSSOS
familiares, os colegas, os amigos,... 0s transeuntes
com que nos cruzamos e com quem partilhamos a fila
do autocarro, a espera na reparticao de finangas, os
bancos do metro.

Na crise o olhar denuncia-nos, as olheiras insinuam-
se, o caminhar altera-se, o humor degrada-se: mas
estas escondem-se nos recantos das nossas casas, dos
nossos quartos e, muitas vezes, no esconderijo dos
cobertores.»

Pela leitura diversificada que estes varios trabalhos nos
possibilitaram, fruto da imaginacao e simultaneamente
da experiéncia de quem os escreveu, e pelas reflexdes
gue nos proporcionaram, o0 Nosso muito obrigado a Ana
Mercedes Pescada, a Ana Soares, a Catarina Marques,
a Inés Barosa Pereira, a Joana Cardoso, a Maria José
Castro, a Paula Nunes e a Regina Blacher.

MARIA DO CARMO VIEIRA
(VICE-PRESIDENTE DA LPCDR)
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DOENGAS REUMATICAS E ELEICOES EUROPEIAS

A EULAR estda a desenvolver uma campanha de
sensibilizacdo e de apoio as doencas reumadticas e
musculo-esqueléticas junto dos candidatos a membros
do Parlamento Europeu que participardo nas préximas
eleicbes europeias a realizar entre 22 e 25 de Maio
deste ano.

A semelhanga das campanhas bem sucedidas de 2004
e 2009, a EULAR pretende encontrar apoiantes no
Parlamento Europeu para a prevaléncia destas doencgas
que afectam mais de 120 milhdes de cidadaos europeus.
Os objectivos da ac¢ao da EULAR junto do Parlamento
Europeu sdo sensibilizar para o direito a igualdade de
oportunidades no emprego, no acesso aos tratamentos,
na acessibilidade ambiental e para a necessidade
de investimento e apoio a investigagdo que permita
detectar os mecanismos destas doengas, melhorar a
preven¢do e intervengdo precoce e encontrar novas
terapias.

Apesar de os Estados-Membros serem responsdveis
pela organizacdo e gestao dos servicos e cuidados
de saude nacionais, as posicdes da Unido Europeia
desempenham, como sabemos, um papelimportante no

PARLAMENTO EUROPEU

sentido de auxiliar os paises a melhorar a compreensao,
prevencao e gestdao das doengas.

A nivel europeu, serd enviado pela EULAR, com a
colaboracdo dos seus associados, um e-mail a todos
os candidatos as eleicdes europeias solicitando o
preenchimento de um pequenoinquérito, com questoes
relacionadas com a investigacdo, acessibilidade,
incapacidade e tratamento, experiéncia pessoal com
as doencas reumaticas, disponibilidade para apoiar
actividades futuras e partilhar sugestées. Os membros
eleitos para o Parlamento Europeu que disponibilizem
0 seu apoio a EULAR serdo convidados a participar
no evento que ird ser organizado para assinalar, em
Outubro, o Dia Mundial das Doengas Reumadticas (World
Arthritis Day), em Bruxelas ou Estrasburgo com vista a
implementar um Grupo de Interesse Europeu para as
Doengas Musculo-Esqueléticas.

Cabe também a todos nds, associagdes, doentes,
amigos e familiares, contribuir para a sensibilizacdo da
opinido publica e dos decisores politicos para o impacto
destas doencgas na qualidade de vida individual e na
sociedade em geral.

ELSA FRAZAO MATEUS
(DELEGADA DA LPCDR - PARE/EULAR)

]



FESTA DE NATAL

Al14deDezembrode 2013 alémdahabitual confraternizacdo
entre os presentes no almoco da Festa de Natal, foi possivel
assistir a animacao realizada pelas excelentes narradoras de
historias Margarida Fonseca Santos e Rita Vilela.

Ambas conseguiram concentrar uma plateia de diversas
idades e até incluir "um alarme" ndo planeado que
acabou por ter um efeito surpresa nas histdrias que se iam
desenrolando.

Dos mais pequenos aos mais graudos ficou um " sabe a
pouco, queremos mais"!

( Vc_lu"ffﬂ?ﬂ) \
¥/
+ = |

Voluntariado
da LPCDR

J%(.

Agradecimentos: Agradecemos a cedéncia do Saldo de
Festas das Irmas Franciscanas Missiondrias de Maria — Rua
Chaby Pinheiro 12 A (Campo Pequeno).

A presenga e a prontiddo para a animagdo feita
pelas professoras contadoras de contos.

O trabalho realizado por todos os voluntarios e a todos os
presentes que também colaboraram para o sucesso deste
evento.

IRIA MARTINS (COORDENADORA DO
VOLUNTARIADO DA LPCDR)

SACOS DE SEMENTES

Continuamos a ter para venda,
sacos de sementes térmicos
(frio ou quente), os quais foram
realizados pela nossa voluntaria
Gloria Lucas e cuja receita,
reverte integralmente para a Liga.
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VOLUNTARIADO

TESTEMUNHO DE DOENTE REUMATICA

Hoje é o Dia Mundial do Doente. Dedico este meu texto
(jé antigo) aos amigos que compreendem e ou ajudam a
minorar o sofrimento. Com gratiddo e alegria por fazerem
parte da minha vida,

Fernanda Ruaz, 11 de Fevereiro de 2014

Quando pensamos que tudo acaba - Dizemos com
frequéncia que o sofrimento pode ser via de libertagao
interior e de crescimento espiritual; mas esquecemos
que o ser humano faz parte de um todo social e que para
termos condicdes para superar a dor e fazer dela caminho
de redencdo, é preciso que o Amor se faca presente nas
nossas humanas vidas. Esse Amor as vezes esta connosco
de forma tdo subtil, tdo delicada, que sé muito mais tarde
damos por ele. Como é o caso veridico que vos conto.

Cumpridas as formalidades do internamento, o marido
afastou-se e a mulher ficou sé. Teve tempo para olhar em
volta e recolher-se em si mesmo, como era seu costume.
Tudo limpo, arrumado, a cheirar a materiais de construcao
frescos. Enquanto arrumava os objectos pessoais nos
moveis a estrear, ia pensando na sua vida e como chegara
ali. Aceitara sempre a doenga como facto natural de todo
o ser vivo. Nunca tinha passado pela tal fase do: “porqué
a mim?”, talvez porque a doenca a apanhara na infancia
e as interrogacoes dessa idade sejam outras. Nao sabia.
Nem revolta, nem desespero, que se lembrasse. Solidao,
sempre. Ali estava, mais uma vez, sé. Ali estava, naquele
siléncio de alma que a si propria se impunha, tentando
nao ter esperancas demasiadas, nem medos infundados.
la operar os dois pés, uma operacdo que sabia dolorosa
e cujo tempo de recuperacdo era uma incégnita. Sem
quase poder andar, estava ja hd muitos anos. Montes de
sapatos guardados numa enorme gaveta de expectativas
vas. Dores, os pés em ferida, alma dorida. Ali estava,
teimosamente, de pé, tentando chegar ao cabide do
armario. Nao chegava. A porta do armdrio também tinha
sido dificil de abrir, mas |4 conseguira o jeito. Olhou
a televisdo suspensa na parede por uma geringonga
giratdria. Alta de mais. Também ndo conseguiria esticar o
braco para chegar ao botdo. Hd muito que ultrapassara
a zanga de nunca se lembrarem de quem tem limitacdes
ou é deficiente. Tinha as energias todas concentradas
em objectivos muito mais concretos, como conseguir
esticar um braco, virar a cabeca, ou dar um passo, fazer
0s mais comuns dos gestos com a minima dor. Serd que
alguém saudavel faz ideia do que é ter dor ao esticar um
braco, ou mexer uma perna, durante anos a fio? S6 quero
poder dar uns passos sem dor. Estava a prever uns dias

ainda mais dificeis, mas era preciso tentar. Ndo queria
parar definitivamente, com um filho para criar e toda
uma carreira profissional por cumprir. O mais provavel
era a aposentagdo, passar o resto dos seus dias em casa,
dedicar-se a dar explicagGes, talvez, e pouco mais. H4 pior.
E verdade. Mas o pior nunca a animara. O que a tornava
feliz era saber que ha melhor. Que havia jovens mulheres
que davam colo aos filhos, corriam, passeavam pelos
campos e pelas praias...sem dor! Meu Deus! Este vazio,
sem lagrimas, pensou, enquanto se sentava na cama para
guardar os objectos mais pessoais na mesa-de-cabeceira.
Foi entdo que reparou numa pagela que alguém do
hospital |4 deixara, encostada a uma pequena jarra, com
uma unica flor. Quem serd que tem este cuidado de pér
uma flor nos quartos? Pegou na pagela; uma gravura
muito simples e uma frase: “QUANDO PENSAMOS QUE
TUDO ACABA E QUE TUDO COMECA”.

Passaram muitos anos sobre o internamento e a operagao
aos pés. A pagela ficou guardada numa caixinha, onde
guarda as “caricias congelaveis” e as pode retirar de vez
em quando, para de novo as saborear. A profecia da pagela
cumprira-se. Quando pensava que a sua vida iria fechar-
se, abriu-se. Medicamentos novos, cirurgias impensaveis
no momento, deram-lhe hipéteses de viver uma vida com
muito mais qualidade.

No siléncio do quarto do Hospital de Santana, na Parede,
a mulher ndo queria que a sua Fé alimentasse a sua
Esperanga, mas o Amor presente no cuidado de quem pos
aquela pagela na sua mesa-de-cabeceira, falou mais alto,
e a frase acompanhou cada momento de recuperagao.
Nao faz ideia de quem foram as maos que lhe deram tanto
com aquele amoroso gesto. Mas sabe que fazem parte do
seu hino didrio de GRATIDAO.

FERNANDA RUAZ
(DOENTE DE ARTRITE REUMATOIDE E SOCIA DA LPCDR)
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ENVELHECIMENTO E DOENGCAS REUMATICAS — FATALIDADE OU DESAFIO?

1. O conceito de Doenga Reumadtica e a sua relevancia
As Doencas Reumidticas (DR) sdo doencgas e altera-
coes funcionais do aparelho musculo-esquelético de
causa ndo-traumatica, incluindo actualmente mais de
200 entidades distintas. Existe ainda muito difundida
e enraizada a ideia de que uma pessoa "sofre de reu-
matico" quando surge com dores, deformacdes ou com
incapacidade num qualquer local do aparelho locomo-
tor (conjunto das estruturas que nos permitem movi-
mentar, basicamente constituido por ossos, musculos
e articulagdes). E fundamental compreender que n3o
existe reumatico nem reumatismo; existem é multiplas
e variadas (algumas centenas) Doencas Reumaticas, to-
das elas com significado, importancia, gravidade e tra-
tamento diferentes.

Acontece que estas doencas se manifestam de uma
forma repetitiva e semelhante entre si, basicamente
através de sintomas como a dor, a dificuldade ou inca-
pacidade para realizar tarefas (incapacidade funcional),
e s6 mais tardiamente (e em algumas doencas reumati-
cas) com deformacgdes. Este facto fez com que se gene-
ralizasse ao conjunto destas manifestacdoes de doenca
reumdtica o termo "reumatico". O doente terd de com-
preender que o facto de ter um sintoma semelhante ao
de outra pessoa que conhece, ndo implica que tenha
a mesma Doenca Reumatica que esta, e que portanto
ndo se aplicam a si os medicamentos ou o progndstico
de outros, nem a semelhanca de sintomas quer dizer
que 0 seu caso seja tdo grave como outros de que tenha
conhecimento.

Sucessivos dados epidemioldgicos (internacionais e na-
cionais) colocam as DR como a patologia crénica mais
frequente no ser humano, com o maior impacto econé-
mico e social na sociedade, motivando o maior consu-
mo de consultas em Clinica Geral, e as maiores causas
de gastos totais em medicamentos (custos médicos di-
rectos); ao mesmo tempo, as DR sdo actualmente a 12
causa de baixas (em nimero de episddios e em duracdo
da baixa), representando a 12 causa de incapacidade
(temporaria e definitiva), e a 12 causa de reformas ante-
cipadas (custos indirectos). Existe porém uma outra di-
mensdo, porventura mais determinante da real impor-
tancia que as DR acarretam, que é a repercussdo que
estas doencas tém no doente individual, tanto a nivel
do seu sofrimento pessoal (dor), como a nivel das con-
sequéncias a nivel social (relagdo com a familia, amigos

e comunidade), profissional (absentismo laboral e re-
formas antecipadas), funcional (dependéncia de tercei-
ros para levar a cabo actividades da vida didria, neces-
sidade de dispositivos
especiais, dificulda-
des em se deslocar,
confinagdo ao leito
ou a uma cadeira de
rodas) e econdmicas
(menos ganhos, mais
gastos) que uma DR
nao tratada a tempo
e de forma adequada
acaba invariavelmen-
te por determinar.

O conceito de “Reumatico” e a desvalorizagdo das DR
(populagdo em geral, classe médica e autoridades de
Salde) por questGes culturais, pelo baixo impacto que
estas terdo (aparentemente ...) em termos de mortali-
dade e a auséncia de dados estatisticos que demons-
trem de forma inequivoca a realidade anteriormente
enunciada em termos de impacto das DR, geram uma
nogdo de “fatalidade”, em que se cria e propagam no-
¢oes de que “nao ha nada a fazer .., de que se “tem
de aguentar as dores...” e de que “tratamento para isso
sé na ultima...”.

Para este conceito de “fatalidade” das DR muito con-
tribui também a confusdo entre envelhecimento e DR,
associando-se frequentemente os conceitos de forma
indistinta, mais contribuindo para a nog¢ao de que a
ocorréncia e evolucdo de uma DR é uma inevitabilidade
que nao faz sentido contrariar ou combater. De facto,
com o envelhecimento aumentam as alteracdes do apa-
relho locomotor, e com o envelhecimento aumenta a
prevaléncia das DR. Porém, nem envelhecimento é do-
enca, nem todas as altera¢des que surgem no aparelho
locomotor constituem uma DR. Existem alteragdes nao
patoldgicas do aparelho locomotor que surgem com o
envelhecimento (perda de elasticidade das estruturas,
perda de amplitude articular, perda de forca muscular,
...) que ndo implicam consequéncias negativas para o
individuo, e que ndo se podem nem devem confundir
com doenga.

Associa-se a este panorama negro sobre as DR as di-
ficuldade de identificacdo e referenciacdo a Reumato-
logia dos doentes reumaticos, motivadoras de atraso e
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INFORMAGAO MEDICA

sub-diagnéstico, inadequada terapéutica e consequen-
temente de incapacidade em se inverter este ciclo ne-
gativo.

A solugdo para este problema ndo é facil nem serd ime-
diata, mas é possivel ! O actual panorama negro das DR
nao é um fardo nem uma inevitabilidade a que esteja-
mos condenados, mas apenas um enorme desafio que
nos propomos combater e modificar! A evolugdo das DR
pode-se prevenir e o seu impacto econdmico e social é
evitavel! Para se conseguir este desiderato tera de se
promover a divulgacdo das evidéncias epidemioldgicas
da relevancia das DR, investir na Educac¢do da popula-
¢do em geral e dos profissionais de salide para estes te-
mas e garantir uma melhor facilidade na referenciagao /
acessibilidade dos DR a Reumatologia, aspectos funda-
mentais para se modificar o actual panorama negativo.

A maioria destas doencgas apenas acarreta estas con-
sequéncias quando abandonadas ao seu curso natural,
podendo pelo contrdrio o seu diagndstico precoce e a
adopgcdo de medidas terapéuticas adequadas contri-
buir para inverter ou reduzir de forma significativa a
sua morbilidade e custos econdémicos e sociais. Esta do-
cumentado em trabalhos publicados que, quando tec-
nicamente correcta e adequada, a intervencdo do Reu-
matologista nas DR é a mais eficaz (consegue modificar
a evolucdo da doenca) e a mais rentavel (permite pou-
par gastos globais das DR em termos de terapéuticas
e MCD desnecessarios, mas sobretudo em termos de
gastos indirectos - perda de produtividade e reformas
antecipadas). Torna-
-se assim necessario
alertar a populagao em
geral e as autoridades
de Saude para a rele-
vancia das DR e seus
custos econdmicos e
sociais, e para a neces-
sidade imperiosa de in-
tervir atempadamente
na sua evolugdo, atra-
vés das mais adequa-
das medidas médicas e
terapéuticas.
(continua no préximo
boletim)

DR. AUGUSTO FAUSTINO
(REUMATOLOGISTA, PRESIDENTE DA LPCDR)

XVIl Férum de Apoio ao Doente Reumatico

Tema “Envelhecimento e Doeng¢as Reumaticas”

10 e 11 de Outubro de 2014

Anete f& he sue agendal
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PROGRAMA DE INTERVENGAO DOMICILIARIO

Na continuidade do nimero anterior, apresentamos desta vez um estudo de caso de
uma paciente que beneficou de uma actividade de voluntariado que consistiu na
implementacdo de um programa de interven¢do domicilidrio visando a melhoria da
aptidao fisica e o alivio da dor.

NOA
Nicleo de Osicoarirose

HISTORIA CLINICA

Paciente N. L., 72 anos, apresentou como queixa principal o fato de ndo movimentar a perna direita, ter uma
sensacdo de dorméncia que comeca na coluna lombar e irradia para os pés e ndo movimentar os pulsos.

Na anamnese, referiu que ha mais de 30 anos apresentava um quadro de cansaco. Obteve diagndstico de
endocardite e embolia pulmonar, sendo submetida a uma cirurgia. Por sentir dores nas principais articulacdes
do corpo, procurou o Instituto Portugués de Reumatologia (IPR) e foi diagnosticada com artrite reumatdéide. Ao
todo, realizou trés cirurgias na coluna, sofreu quedas em que teve que operar ambos os antebracos e o fémuir,
além de ter colocado uma protese na articulagcdo coxo-femoral esquerda. Ha mais de 4 anos ndo era atendida
pela fisioterapia e depende do auxilio de seu esposo para realizar suas atividades de vida didria.

OBIJETIVOS DO PROGRAMA

Alivio da dor; evitar e minimizar encurtamentos e retragdes; melhorar a amplitude articular dos membros superiores
e inferiores, com enfase no membro inferior direito; aumentar forca muscular de ambos os membros; melhorar
propriocepcao e independéncia funcional; promover uma melhor qualidade de vida.

DESCRICAO DO PROGRAMA

Duracdo de 4 semanas -- Alongamento activo-assistido dos musculos do ombro, braco epulso, joelho e tornozelo
(2x307)

Micromobiliza¢do grau 2 em todas as articulagcdes dos membros superiores (MS);

Facilitagdo Neuromuscular Proprioceptiva (FNP) activo-assistida na diagonal funcional do MS (3x10);

Exercicios resistidos manuais para fortalecimento do MS (3X7)

Micromobilizacdo grau 2 na patela, tornozelo e metatarso dos Ml;

FNP ativo-assistida na diagonal funcional dos Ml;

Exercicios de resisténcia manual para fortalecimento de dorsiflexores e flexores plantares (2x10) e quadricepete e
isquiotibiais (3x7)

Exercicios de consciencializagao respiratéria e respiragao diafragmatica;

Estimulagdo proprioceptiva com auxilio de rolo e gelo;

Exercicios de resisténcia manual para fortalecimento de mm adutores e abdutores do MIE (3X7).

RESULTADOS
Amplitude Articular (graus)
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140 -+
100
120 1
100 + 80
- u Antes B Antes
@0
i 4 Depois Depois
40 - 40
20
0

F!eﬂoﬂmhm Fbﬂumbm fl!!i(l(nmlu Fleﬂntmn\l!h Fb:rlal’uho Fb:doP«Iso Flexdo Flexdo
Metacarpo dto.  Metacarpo esq.

Flexdo Anca Flexdo joelho  Flex3o Tornozelo
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NUCLEO DE APOIO AO DOENTE COM OSTEOARTROSE

Forgca Muscular dos Extensores e Flexores do Joelho (Teste Muscular 0-5)

Ext es Joelho dto,  E Joelho esg.  Flexores Joelho dto.

Flexcres Joelho esg.

A paciente referia sentir no inicio
uma dor que limitava o movimento
no Ml direito e melhorou no final
(Escala EVA 7 para 5). Houve um
aumento considerdvel da forga
muscular e amplitude articular,
Hepals principalmente do membroinferior
direito., e no final do tratamento ja
era visivel a melhoria significativa
nador o que possibilitou ganhou de
forga e amplitude de movimento.

u Antes

Escala de Percepg¢do Global de Mudanga (1-7)
Desde o inicio do tratamento como é que descreve a mudanca (se houve) nas limitagdes de actividades,
sintomas, emocoes e qualidade de vida no seu global, em relacdo a sua dor

Melhor, e com melhorias que fizeram uma diferenga real e util -6

Atender a NL foi para mim, que ja estava no final do meu
intercambio, um presente para que eu pudesse encerrar
da melhor forma possivel o meu ciclo de experiéncias
em Portugal. Tivemos muita empatia e estabelecemos
uma relacdo de confianga que possibilitou o sucesso
do tratamento. A paciente apresentou muita forca de
vontade e mostrou-se bastante colaborativa durante
todas as sessGes; a evolugdo era visivel e trata-la
tornava-se muito gratificante. Com ela pude aprender

isso acrescentou imensamente a minha

muito e
formacdo académica, pessoal e profissional.

Jeane Constantino

Muito obrigada Jeane por ter aceite participar neste
projecto e ter cumprido com tanta dedicacdo e
profissionalismo este desafio. Bem haja!

“Fagam aos outros o que querem que vos fagcam”.
Mateus 7;12

MARGARIDA ESPANHA
COORDENADORA DO NOA
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DAS LEIS QUE NOS PROTEGEM E DE COMO VALE A
PENA INSISTIR NA DEFESA DOS NOSSOS DIREITOS

O que se faz quando a saude falha e ndo somos capazes
de continuar a trabalhar como antes, apesar de ainda
faltarem longos anos para a reforma?

Alegislacdo é clara na protec¢do dada aos trabalhadores
portadores de doencas cronicas ou de deficiéncias.
Tanto a Lei n? 99/2003 de 27 de Agosto, que aprova
o Codigo de Trabalho (artigos 732 a 799), como a Lei
n2 59/2008 de 11 de Setembro, que regulamenta o
Regime do Contrato de Trabalho em FungGes Publicas
(artigos 462 a 519), definem, praticamente com as
mesmas palavras, os direitos laborais dos doentes
cronicos. Estipulam que o Estado deve “estimular e
apoiar a ac¢do do empregador”, tanto na contratacdo
de trabalhadores com deficiéncia ou doenca crdnica
como na sua readaptacdo profissional. Prevéem a
“adopcdo de medidas adequadas para que uma pessoa
com deficiéncia ou doenga cronica tenha acesso a um
emprego, o possa exercer ou nele progredir, ou para que
Ihe seja ministrada formacdo profissional, excepto se
tais medidas implicarem encargos desproporcionados
para o empregador”, seja este publico ou privado.
Postulam a adaptacdo do hordrio de trabalho as
necessidades do trabalhador, que fica mesmo escusado
de turnos nocturnos e de horas extraordinarias se tal
for prejudicial a sua saude e comprovado por atestado
médico.

A legislacdo existe, pois. Mas é pouco conhecida e
menos ainda aplicada. Os casos de que vamos tomando
conhecimento através do Nucleo de Sjogren ou que
noés proprios vivemos mostram-nos que as entidades
patronais, tanto publicas como privadas, se esquecem
da sua existéncia. As juntas médicas, que deviam avaliar

NUCLEO DE SJOGREN
DA LPCDR

a situacdo dos doentes a luz ndo sé dos relatérios
médicos mas também do seu enquadramento legal, ndo
referem nas suas decisdes, as leis que as fundamentam.
Assim, e quando ndo se limitam a dar alta ao doente,
recomendam que ele retorne ao trabalho com servigos
moderados adaptados a situagao clinica, sem indicar
a lei que tal prevé e que os trabalhadores, por via de
regra, desconhecem.

Assim se passou comigo nas varias juntas médicas da
ADSE a que fui presente depois de, em Setembro de
2012, me ter visto obrigada a entrar de baixa, sabendo
gue ndo conseguiria voltar ao activo nos termos em que
até ai exercera a minha profissdo, devido a Sindrome
de Sjogren. Negaram-me a possibilidade de gozar de
baixa prolongada prevista pelo Despacho Conjunto n2
A-179/89-XI, de 22 de Setembro para um conjunto de
patologias incapacitantes que inclui as doencas difusas
do tecido conectivo, como Sjogren. Argumentaram
ser preferivel uma adaptacdo do meu trabalho, ndo
referindo, porém, que esse era um direito previsto pela
Lei n2 59/2008 de 11 de Setembro (a que se aplica a
mim, como funcionaria publica).

Das leis que acima referi, e cujo texto é facilmente aces-
sivel através da internet, so tive conhecimento através
do advogado que lavrou um extenso parecer funda-
mentado na Lei n2 59/2008. Esse parecer acompanhou
um requerimento fazendo uma proposta concreta de
adaptacdo do meu trabalho a minha condicdo de doen-
te crdnica, que tanto o parecer juridico como o relatd-
rio médico circunstanciado corroboravam, no primeiro
caso mostrando que respondia ao previsto na lei, no
segundo as suas vantagens para a minha saude.



NUCLEO DE APOIO AO DOENTE COM SIiNDROME DE SJOGREN

Quase ano e meio ano volvido sobre o inicio da minha vitéria importante ndo apenas para mim, mas penso
baixa, onze meses depois de a junta médica meterdado que também
alta nos vagos termos acima indicados que a minha en- para todos os
tidade patronal ndo soube como interpretar, cinco me- doentes cro-
ses apos a entrega do requerimento, do parecer e do nicos, em es-
relatério, foi-me finalmente dada a resposta hd tanto pecial os reu-
desejada, autorizando-me a exercer a minha profissdo maticos, cujas
dificuldades
sdao geralmen-
te  desvalori-
zadas, como
bem pude
comprovar
durante os lar-
gos meses que
esta situagdo
durou. Por isso
quis partilhar
no nosso Bole-
tim o sucesso obtido, esperando que a minha experi-
éncia possa ser Util e dar esperanca e animo a quem,
com as adaptacOes propostas. como eu, tiver de lutar pelo seu direito de se manter
O fim deste longo e desgastante processo constituiuma como profissional activo.

MARIA DO ROSARIO BARBOSA MORUJAO
(MEMBRO DO NUCLEO DE SJOGREN, ASSOCIADA DA LPCDR)

FRASE NOTAVEL

A compaixao é a lei principal, e talvez a unica, da
existéncia de toda a humanidade.

Fiddor Dostoiévski (escritor russo, 1821-1881), in «O Idiota»
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Ndcleo da Dor

Integrado na Liga Portuguesa Contra as Doengas
Reumdticas (LPCDR), o Nucleo da Dor tem como
missdo conjugar esforcos tendentes a uma melhor
compreensdo da dor crénica associada a doenca(s)
reumatica(s) e a defesa e consolidacdo dos direitos
determinantes para a qualidade de vida dos doentes.
Neste sentido, o Nucleo da Dor pretende ser um espaco
participativo de partilha de experiéncias, aprendizagens
e estratégias agregadoras dos doentes com dor crénica,
um espago do doente e para o doente reumatico, um
projecto de cidadania activaem permanente construgao
e uma plataforma global de didlogo.

O processo de adaptacdo a dor por parte do doente
envolve um enorme sofrimento diario fisico, (dor
incapacitante) e psicologico (com fases de negacdo,
choque, revolta ou até mesmo depressdo, até a
aceitacdo e apaziguamento com a doenga e consigo

NUCLEO DA DOR

proprio), na medida em que se trata de uma patologia
simultaneamente “invisivel” e pouco divulgada, com
enorme impacto na vida sociofamiliar, profissional e
econémica.

O papel do médico assistente é fundamental e
preponderante no acompanhamento da doenca e no
apoio ao doente, agindo como seu aliado, intervém na
diminuicdo da dor, garantindo a adesdo a terapéutica.
Igual relevancia tém os profissionais de salde, os
cuidadores e as associagGes de doentes e instituicGes
comoaLPCDR que, através dos seus servigos, promovem
a melhoria da qualidade de vida dos doentes.

Mas é ao doente que cabe o papel principal, enquanto
especialista do seu corpo e primeiro interessado em
adaptar-se as novas necessidades e melhorar a sua
qualidade de vida. Nds, doentes com dor crénica,
sabemos que cada dia é um desafio ao nivel das
sensacOes, das emocdes e das competéncias para
lidar com as frustragdes inerentes as dificuldades e
constrangimentos que dai resultam.

Porgue o Nucleo da Dor acredita que nao escolhemos
ser doentes, mas podemos escolher viver melhor —com
equilibrio e dignidade — e que estad nas nossas maos agir
e controlar o impacto da dor no quotidiano, gostariamos
de contar consigo convidando-o(a) a...

Partilhar experiéncias e estratégias auto-eficazes
Aprender a viver com a dor (capacidade funcional, emocional e comportamental)
Reduzir perturbagGes associadas a experiéncia da dor

Tornar publico, informar e sensibilizar

Intervir comprometidamente no tratamento/terapéutica

Capitalizar sinergias positivas

Identificar abordagens cientificas, terapéuticas, lidicas, comportamentais
Preservar a dignidade e o bem-estar do doente

Assumir responsabilidades no autocontrolo da dor (reagir)

Redefinir prioridades e reposicionar atitudes e comportamentos (coping)

Estamos a sua espera na Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas!

No ambito do Plano de Actividades do Nucleo da Dor para 2014, estdo previstas, entre outras, a realizacdo de
um Concurso de Fotografia “Crénicas da Dor” e a dinamizagao de ac¢des de sensibilizacdo para a tematica da Dor

Crdénica, em colaboracdo com a LPCDR.

Esteja atento ao nosso site www.lpcdr.org.pt ou contacte-nos: 213648776 (14:00h — 18:00h).

Sobre o nosso logdtipo - O nosso logo pretende transmitir o objectivo do Nucleo, i.e., ser um espago de compromisso,

participativo, aberto, amplo e de transformacao.

Paralelamente, as cores do "N" pretendem delimitar os varios tipos e estadios da dor em reumatologia (da mais

intensa, a moderada até a "nao dor").
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Esta pdgina é da inteira responsabilidade da APOROS

Para estes dias de Inverno, trazemos uma reconfortante receita de forno do livro “Deliciosso”, editado pela APOROS
(caso queira adquiri-lo, contacte-nos). Esta saborosa receita do Chef Delfim Soares, da para 4 doses, contendo cada
uma 164.5 mg de célcio.

SELA DE BORREGO RECHEADO COM FRUTOS SECOS
Ingredientes

Sela de borrego: 800 g de sela de borrego, 5 g de sal, 2 g de pimenta, 0,5 dl de azeite, 75 g de figos secos, 75 g de
damascos, 75 g de tamaras, 600 g de brécolos, 3 g de alho

Batata gratinada: 600 g de batatas, 3 ovos,

2 dl de leite,2 dl de natas,3 g de sal,2 g de pimenta

Molho: 100 g de aparas de sela, 100 g mirepoix (20 g de cebola; 20 g de alho francés; 50 g de cenouras; 1 raminho
de salsa; 3 dentes de alho), 0,5 dl de vinho do Porto, 2 dl de caldo de carne, 4 g de alecrim

Preparacao

Sela de borrego: Limpe a sela e recheie com os frutos picados. Ate com fio préprio para confecgdes e tempere com
sal e pimenta. Core em azeite bem quente e leve ao forno forte durante 10 minutos.
Brécolos: Coloque uma panela ao lume com dgua e um pouco de sal. Deixe ferver,
junte os brdcolos e deixe cozer. Retire da agua e arrefeca em agua bem gelada. |
Agueca no momento de servir.

Batatas gratinadas: Corte a batata em rodelas muito finas (chips) e mergulhe numa
tigela com as natas, o leite e os ovos batidos. Tempere com sal e pimenta. Barre um
pirex com azeite, coloque o preparado anterior e leve ao forno para cozer.

Molho: Coloque um pouco de azeite numa frigideira, adicione as aparas da sela e

deixe corar. Junte o mirepoix e deixe corar também. Junte o vinho do Porto e deixe = -
reduzir. Molhe com o caldo de carne e ferva. Rectifique os temperos. Passe a chinés
e reserve.

Em prato: Trinche a sela, guarne¢a com os brécolos e a batata gratinada. Regue com

o molho e decore com o alecrim.

CUIDE DOS SEUS OSSOS!

Tenha uma alimentacao rica em calcio.
Faca exercicio.
Saiba mais no nosso site em www.aporos.pt

Se pretende mais informagdes ou tem disponibilidade Av. de Ceuta Norte, Lote 4, Loja 2 ', '
para ajudar a APOROS nas suas actividades 1350-125 Lisboa - Tel: 213640367 b ‘
contacte-nos para: aporos.associacao@gmail.com P
APOROS — Associagdo Nacional contra a www.aporos.pt Apol—ROSI
Osteoporose Asncciagho fasien
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INFORMAGCAO INSTITUCIONAL

CONSIGNACAO DE IRS

Decida o destino de parte dos seus impostos! O Estado permite que 0,5% do IRS liquidado reverta a favor de uma
instituicdo de apoio social e humanitario. Com essa indica¢do é entregue a nossa instituicdo 0,5% do seu IRS, sem
o alterar em nada.

Para isso, na sua declaracdo de IRS, basta preencher no Anexo H, o campo 901 do quadro 9, referente a:

CONSIGNAGAO DE 0,5% DO IRS

9 CONSIGNACAO DE 0,5% DO IRS / CONSIGNAGCAO DO BENEFICIO DE 15% DO IVA SUPORTADO

ENTIDADES BENEFICIARIAS NIPC IRS | IVA
Instituigdes Religiosas (art. 32.° n° 4 da Lei n.® 16/2011, de 22 de junho) ]
Instituicdes Particulares de Solidariedade Social ou Pessoas Coletivas de Utilidade Publica IZ' 901 |5|0| 1 ‘6|8|4|1 ‘0 |7| [:Z] [:]
(art. 32.° n.° 6 da Lei n.° 16/2011, de 22 de junho)

A Liga Portuguesa contra as Doengas Reumdticas (LPCDR) estd expressamente registada para receber o seu donativo.
(Art. 32, n%6 da Lei n216/2001 de 22 de Junho).
A entrega da sua declaracdo de IRS estd a decorrer! A LPCDR agradece a sua ajuda.

DEBITO DIRECTO

Pretendemos tornar o processo de pagamento de quotas cada vez mais simples, evitando Débito
incomodos. Para tal, aderimos ao Sistema de Débito Direto que permitira aos associados Directo
ter sempre o pagamento das suas quotas em dia, sem terem de se preocupar com a €|
sua regularizacdo anual. Ao aderir a esta forma de pagamento, ajuda-nos a agilizar ==

procedimentos. Para mais informacdo, contacte-nos. Obrigado.

QUER AJUDAR-NOS?
TORNE-SE NOSSO soOciIo!

CoOMO:

Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas
Rua Quinta do Loureiro, 13 Loja-2 1350-410 Lisboa Tel. 21364 8776
Ipcdr@lpcdr.org.pt - www.lpcdr.org.pt

Nome

Morada

Codigo Postal Localidade

Data de Nascimento Profissao N.° Contr.
Telefone Telemovel Fax E-mail

[Isim. De que doenca sofre?

E doente reumatico? I:l N&o. Porque se tornou sécio da Liga?

[ ITem algum familiar, doente reumatico? De que doencga sofre?

Condicdes de Adesdo: - Anuidade de € 20,00 - Pagamento Anual - Através de: Débito Directo (solicite-nos o formulario ou faga o donwload no nosso site) - Transferéncia
bancaria para o NIB: 003600039910004954744 (ou depbsito no Montepio), enviando-nos o comprovativo ou copia - taldo de transferéncia ou de depésito - para que o
possamos identificar e emitir o respectivo recibo - Cheque ou Vale de Correio dirigido a LPCDR. - A inscri¢do s6 pode ser feita mediante o pagamento da anuidade.

FicHA TECNICA
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