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Respiro fundo. Uma vez mais. E digo: 33. £ um nimero que me traz & memoria con-

Diga 33

Aprendi a viver e crescer com ela. Imenso. Agradeco-lhe, sobretudo, a resiliéncia que me concedeu e que

sultas médicas, frequentes desde o diagndstico de artrite aos 5 anos, em 1977.

me permite ir enfrentando diversos desafios.

Convosco - sim, convosco - perdi o medo da exposicdo como doente. Quando em 2007 vi nos vossos rostos
a reaccdo ao meu ensaio para o prémio Edgar Stene, percebi que todos travdvamos as mesmas batalhas
e valorizdvamos as mesmas (pequenas) coisas. E foi ali, naquele Férum de Apoio ao Doente Reumé-

tico, que compreendi o valor de uma associacdo de doentes, da exposicao ptblica e da partilha.

Veio depois a valorizacdo da educacdo do doente, com os cursos de autogestdo, que me

revelaram que a nossa experiéncia da doenca é importante. Como voluntaria, comecei a

participar numa série de accbes para a capacitacdo dos doentes e das associacdes que
representava, aprendendo como deve ser o nosso envolvimento e participacdo activa na

defesa individual e associativa da nossa cidadania.

Respirando fundo, aceitei o desafio de constituir uma lista para os Orgaos Sociais
da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas, consciente da

tamanha responsabilidade em ser a primeira doente a as-
sumir a presidéncia da Direccdo nestes - digo quase

- 33 anos de histdria desta instituicao.

destaque
aniversarioq

* Desenvolvimento da Reumatologia
em Portugal nos Ultimos 30 anos.
Um Caso de Estudo ¢
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Auscultando os resultados do EpiReumaPt
apresentados em 2014, as doencas reu-
méticas sao prevalecentes em 56% da
populagdo portuguesa, continuando
05 seus sintomas e queixas a ser des-
valorizados, permanecendo subdia-
gnosticadas. Urge, entdo, reforcar as

campanhas de sensibilizacdo para que
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0 agravamento destas doencas e possam pre- — 3'
venir incapacidades. Importa, também, promover
a educacdo para a satide, ndo s6 na utilizacao responsa- * 33 Recomendacdes
vel do medicamento e na adeséo a terapéutica, mas para Tratar Bem da Sua Satide 10
também na adopgdo de estilos de vida saudéveis, como evi- ad ﬁ
denciam alguns dos artigos publicados neste niimero.
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Auscultando também um estudo efectuado em 2014 pela GfK, que procurou perceber o que a
sociedade pensa e quer das associacdes de doentes, compreende-se que o trabalho realizado é
ainda desconhecido, apesar da sua reconhecida importancia.

Salientam-se a organizacao de campanhas de rastreio, apoio psicolégico aos doentes e familiares, a divulgacdo dos sintomas, o apoio social
ao doente, informacdo sobre terapéuticas disponiveis, como pontos fortes das associacdes que se pretende que possam ser mais interve-
nientes na pressao exercida junto do poder politico na defesa dos vérios direitos de cidadania dos doentes crénicos.

Tal como ao dizermos «33» a auscultacdo pulmonar se socorre da viagem dos sons vocais emitidos repercussivos desde as cordas vocais até
aos alvéolos pulmonares para avaliar condices respiratérias, procuraremos dar repercussao a estes 33 anos de histdria, unindo as nossas
vérias vozes e reunindo novos folegos. Os testemunhos de diferentes doentes publicados neste nimero demonstram o que nos une, inde-
pendentemente da doenca. E é por isso que existimos: para dar voz e apoio a todos os doentes reumaticos.

Continuaremos a trabalhar em parceria e estreita colaboracao com as diversas entidades ligadas a Reumatologia e com as restantes asso-
ciacdes de doentes, aproveitando para dar as boas-vindas a Associacdo de Doente com Lipus que passou a ser nossa sécia honoraria, jun-
tando-se a ANDAR, ANDAI, ANEA, MYOS e APOROS. Procuraremos desenvolver estratégias que assegurem a sustentabilidade da LPCDR e a
continuagdo da sua missao, contando com o nosso voluntariado e os nossos trés Niicleos.

Mas acima de tudo, contamos convosco, com a vossa participacao critica e envolvimento activo para melhor vos podermos servir. Todos
juntos podemos fazer muito mais, mas comecemos por todos juntos dizer 33. 33 anos de existéncia que congratulamos e sobretudo, agra-
decemos a todos aqueles que se empenharam pela nossa causa. Parabéns e obrigada, LPCDR! <%

Elsa Frazdo Mateus

Comemoracao do Aniversario LPCDR na
Escola Secundaria Braamcamp Freire, na Pontinha

No dia 14 de Abril, a LPCDR completa 33 anos de existéncia. Iremos comemora-los no sébado dia 18, a partir das 14h30 até as 18h00, na
Escola Secundéria Braamcamp Freire, na Pontinha, vencedora de vdrios prémios internacionais de arquitectura, que acedeu a acolher o
nosso encontro. Junte-se a nés: traga um doce, salgados ou pastelaria para o nosso lanche partilhado, assista a sessdo tematica «Tomar as
Dores», organizada pelo Nicleo da Dor e venha descobrir as surpresas que prepardmos para si. Contacte-nos para mais informagdes e con-
firmacdo da sua presenca.

Contamos convosco! «

[
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Desenvolvimento
da Reumatologia em Portugal
nos Ultimos 30 Anos

Nesta data de festa em que a Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas (LPCDR)
comemora 33 anos de existéncia, convidou-me a sua presidente, Elsa Frazao Mateus, para
redigir um texto, para publicar no Boletim da Liga, sobre as mudancas que, durante as
ultimas trés décadas, ocorreram na Reumatologia, sobretudo no que se refere as terapéu-
ticas e aos doentes, com uma énfase para o papel desempenhado pelas associaces de
doentes.

Ahistéria da Reumatologia organica portuguesa - iniciada com o Instituto Portugués de Reumatologia,

Um Caso fundado em 1954, tem mais de 60 anos.

A Sociedade Portuguesa de Reumatologia (SPR) foi criada em 1972 com o objectivo de agregar cienti-

d E t d ficamente os reumatologistas portugueses.
e S u o 0 Hospital de Sao Jodo, Porto, inaugurou nesse mesmo ano de 1972 o primeiro centro hospitalar de

reumatologia e em 1976 no Hospital de Santa Maria, Lisboa, surge o 2° Centro.

Ointernato da especialidade de Reumatologia, instituido em 1981, revelou-se naturalmente como o mais importante contributo para o de-
senvolvimento da Reumatologia no nosso Pais. Reflexo disso, nos 10 anos que decorreram entre 1986 e 1995, surgiram, em Portugal,
6 novos centros hospitalares de Reumatologia (por ordem da fundacéo, respectivamente nos Hospitais da Universidade de Coimbra, Ponta
Delgada, Funchal, Garcia de Orta, Egas Moniz e Ponte de Lima).

Entre 2003 e 2012 surgiriam mais 16 centros hospitalares desta especialidade, facto bem demonstrativo da capacidade profissional e espirito
empreendedor dos novos reumatologistas.

0 desenvolvimento mais recente da Reumatologia hospitalar no nosso pais deve-se a vdrios factores de que enumero os, na minha opiniao,
mais importantes. Além da criacdo do internato da especialidade de Reumatologia (hd 34 anos!), a edicdo pela Direc¢do Geral da Satde, de
duas publicacdes - Rede de Referenciacao Hospitalar de Reumatologia (2000) e Programa Nacional contra as Doengas Reuméticas (2004) -
- que constituiram as suas bases e elementos programaticos.

—— s ),

.
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Aboa cooperagao/colaboracdo clinico-cientifica entre os novos
servicos hospitalares, a criacdo e progresso do Registo Nacional
de Doentes Reuméticos (Reuma.pt), a execucdo do Estudo Epi-
demioldgico das Doencas Reumaticas em Portugal
(EpiReumaPt) e sucessiva instituicao das Coortes de Doencas
Reumadticas em Portugal (CoReumaPt) e o desenvolvi
-mento da aplicacdo portuguesa do FRAX* (Fracture Risk
Assessment Tool - WHO/OMS), constituiram e constituem ins-

DOENGCAS REUMATICAS
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trumentos estruturantes e ao mesmo tempo divulgadores da
especialidade. Continua na pagina 4

() Ex-Presidente da LPCDR (Triénio 2006-2008); Professor Catedrético da
NOVA Medical School / Faculdade de Ciéncias Médicas (Universidade Nova
de Lisboa); Director do Servigo de Reumatologia do CHLO, EPE/ Hospital Egas

Moniz.
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Os outros dois acontecimentos que tiveram a maior importancia neste notével crescimento da

Reumatologia Portuguesa foram, por um lado, a comercializagdo internacional sistematica de
farmacos verdadeiramente eficientes para tratar varias doengas reumaticas (por ex. osteoporose,
artrite reumatdide, espondilite anquilosante, artrite idiopética juvenil, artrite psoridtica, ltpus
eritematoso sistémico, gota rica) e por outro a fundacdo de varias Associacdes de doentes com

patologia reumatica.

Com efeito, 0 conhecimento generalizado da populacdo nacional sobre as doencas reumaticas,
sua diversidade, importancia e gravidade, devem-se em boa medida a ac¢do destas associagdes.
Desde a Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas (LPCDR, fundada em 1982, hd 33
anos) foram sucessivamente criadas'”) a Associacao Nacional de Espondilite Anquilosante
(ANEA,1987), Associacdo de Doentes com Lipus (LUPUS, 1992), Associacao Nacional contra a
Osteoporose (APORQS, 1994), Associagao Nacional de Doentes com Artrite Reumatdide (ANDAR,
1995), Associacdo Nacional de Doentes com Artrites e Reumatismos na Infancia (ANDAI, 1996)

e Associacdo Nacional contra a Fibromialgia e Sindrome da Fadiga Crénica (MYQS, 2003).

ALPCDR, onde tiveram origem varias das outras associagdes, apesar da sua vocacao generalista,
ainda hoje, continuando essa tradi¢do de incubadora associativa, mantém nicleos para doencas
reumaticas especificas (isto é, osteoartrose e sindrome de Sjogren) e também um ndcleo de
dor. As Associacdes de Doentes com doenca reumatica (DR), como nos casos de outros tipos de
doencas, sdo hoje parceiros da maior importancia no planeamento, gestao, funcionamento e

avaliacdo dos Servigos de Satide em Portugal, como em muitos outros paises.

No caso das DR a importancia que, a par com a SPR, as Associacdes tiveram e tém na sua infor-
macdo e divulgacdo, é talvez ainda maior do que em outras doencas, devido aos equivocos
(p. ex. 0 reumético/reumatismo versus mais de 120 diferentes DR) e as mistificacdes (p. ex. DR
devem-se ao envelhecimento, DR sdo inevitdveis, DR sdo inelutéveis) que ancestralmente as

envolvem.

Este seu papel tem sido ainda muito relevante na drea terapéutica, em que déo a conhecer os
novos farmacos que entretanto vao surgindo para tratamento de vérias DR. Os portugueses em
geral e sobretudo os que sofrem com DR muito devem a LPCDR e as outras Associacdes que
muito contribuiram e continuardo a contribuir para o extraordindrio desenvolvimento e
notoriedade que a Reumatologia conheceu, muitas vezes contra poderosos ventos e marés,
em Portugal, nos dltimos 30 anos, e que a transformaram num verdadeiro e notével caso de

estudo. <

(*) Referem-se apenas as Associacdes cuja data da fundacéo foi, em 19/03/2015, identificavel nos seus sites

electronicos.



A LPCDR faz 33 anos! Um niimero altamente sim-
bélico ao longo de milénios em varias religides e
misticismos, em que desejamos que 0 seu misté-
rio de transfiguracdo se cumpra em pleno. Pas-
sando do mistico ao real, damos parabéns
sinceros a Liga. Pelo esforco. Pela coragem. Por
nao desistir. De facto, quem quer que tenha es-
tado na direccdo de uma qualquer associacdo sem
fins lucrativos sabe das dificuldades continuas
para a manter viva. E quem acompanha a Liga

desde o seu surgimento, em 1982, sabe que a

Fernanda Ruaz ™!

Liga passou por muitas fases. Algumas de quase
estagnacao, outras de projeccdo e avanco, mas em que achamos que nos “sabe sempre a pouco” perante o esforco despendido
pelos seus dirigentes. Tempos houve de desanimo, como os que, em 1999, na altura dos 17 anos da Liga, levou o Dr. Robert
Martins, um dos seus mais prestigiados e entusiastas fundadores, a escrever: “Porque € que o doente reumatico, em Portugal,
néo encontra na sociedade civil a solidariedade que tem noutros paises, e entre nds tém tido, felizmente, doentes de outras
patologias? (...) Por quais outras razoes que a nossa razao nao alcanga?... Incitamos as jovens geracoes a quebrar o feitico e
transformar a LPCDR numa poderosa organizagdo congregando médicos e ndo médicos, capaz de desempenhar, com sufi-
ciéncia, uma accao supletiva de Estado, como aconteceu nos Paises Nordicos e nos Estados Unidos, e a minha geracao sonhou

que poderia acontecer em Portugal”

Os objectivos a que a Liga se propunha em 1982 continuam, em grande parte, por cumprir. Basta abrirmos os planos de
accdo programatica de entdo e compard-los com os de agora. Nao se compreende, por exemplo, por que razao a Liga ainda
nao conseqguiu, ao fim de 33 anos de existéncia, um espaco condigno para exercer as suas actividades de apoio ao doente e
obrigue pessoas com dificuldades motoras a subir uma escadaria para usufruir de umas exiguas instalacées sem drea minima

para as actividades necessarias.

Aliga tem tido, a0 longo de todos estes anos, uma elite de médicos reumatologistas a frente. Tém dado o seu melhor esforco.
Tém-se feito programas extraordindrios, nomeadamente os Féruns, sempre de grande qualidade. Mas faltou-lhes, quase
sempre, 0 apoio dos mais interessados: socios/pessoas doentes, devidamente informados e capacitados para exercerem
cargos de responsabilidade e ndo s6. Sabemos da insensibilidade social perante os mais frageis. Sabemos dos milhares de
doentes que estdao neste momento sem recursos econdmicos para se tratarem devidamente; sabemos de tantos doentes,
com formacdo superior, que ndo conseguem emprego; sabemos de tantos que se reformam antecipadamente apenas porque
as leis laborais nao os apoiam, caindo na subsidio-dependéncia, sempre degradante. O problema néo é legislativo. E ético.
Direi mesmo de inteligéncia. Enquanto os sucessivos governos nao entenderem que é preciso proteger os mais fracos e dar-
lhes oportunidade de cidadania, criardo cada vez mais um fosso entre os que sao produtivos e os que se tornam dependentes,

com todo o mal social que isso acarreta. Mas se ndo forem os interessados a lutar pelos seus Direitos, quem o fard?

LPCDR info n.° 55 @ 2015 a
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No entanto, hd muito que se pode fazer desde ja, e que pode mudar em grande parte o sofrimento in(til de muitos:
o utente/doente tem de estar, efectivamente, no centro do sistema de Satde. Que o direito a informagdo seja cum-
prido; que as equipas médicas que acompanham cada doente comuniquem entre si e que a comunicacao
doente/médico seja feita de formaa que o interessado perceba o que lhe é comunicado. Existe um crescente nimero
de doentes reumaticos que se sente devidamente apoiado e acompanhado medicamente; mas nao é o que acontece
com a grande maioria. Muitos continuam a tomar medicacdo (alguma das mais agressivas), sem saber o que tomam;
ha reunides de médicos para decisao de procedimentos médicos a que os doentes assistem, mas que nao entendem
a linguagem nem lhes é explicado posteriormente o que se falou; ndo ha uma verdadeira farmacovigilancia, e
muitos doentes andam mal e sobremedicados. A informacdo que chega ao doente, muitas vezes via Net, é errada,
assustadora e/ou enganadora e perigosa. Urgem campanhas de sensibilizagao nesse sentido. Ja!

Mas "0 til visa o Futuro", e hoje, ao abrirmos a sua pdgina on-line, constatamos que a Liga estd plena de ideias em
accdo, em que "as jovens geragdes” (como pedia o carissimo Dr. Robert Martins) dao o seu melhor, apoiadas na sa-
bedoria dos que detém a experiéncia médica. Os seus actuais 6rgaos congregam médicos e ndo médicos, gente néo
s0 de boa vontade, mas de vontade boa, ou seja, gente cheia de animo e forca para vencer obstaculos. A Liga estd a
mudar. Estd a comecar a ser aquilo que todos desejamos, aquilo que os seus fundadores sonharam. <%+

(*) Sécia fundadora e ex-Vice-Presidente da LPCDR

VOI u nta "ad 0 14 Anos de Voluntariado da LPCDR

Nasceu em 2001. Foi crescendo, promoveu ao longo destes anos diversas actividades culturais, de
ajuda para a qualidade de vida do nosso associado (doente ou ndo), diversos workshops, venda de
Natal, festa de Natal todos os anos, sendo a de 2014 em conjunto com as outras Associacdes de
Doentes Reuméticos e a Sociedade Portuguesa de Reumatologia. Além destas actividades, o

, Voluntariado tem mantido desde sempre o apoio ao doente, tanto telefénico como presencial
(este na regido da Grande Lishoa).

)

As actividades do voluntariado da LPCDR, para serem mais dindmicas e poderem chegar a um maior
nlimero de socios e em especial aos nossos doentes, colocam um desafio a cada um de vés.

Quer ser voluntario?

Inscreva-se através do website da LPCDR, espaco do voluntariado, através do e-mail voluntariado@Ipcdr.org.pt ou
contactando a nossa sede.

Temos a certeza que vai encontrar entre nés uma vertente que lhe dard a oportunidade de poder dar um pouco de
si aos outros, recebendo muito mais em troca, isto é, ficar mais rico com outras pessoas que partilham os seus e 0s
nossos saberes, ajudando os outros.

OBRIGADA por acreditar nesta causa que é a "AJUDA AO DOENTE REUMATICO" em todas as vertentes. Juntos se-
remos mais fortes e mais dinamicos. Precisamos de si para chegarmos mais longe! «



0 diagnéstico de Sindrome de Sjogren Primério chegou hd 8 anos, tinha eu 32 anos, 3 meses depois de um interna-
mento hospitalar por suspeita de tromboembolia pulmonar. A rapidez do diagnéstico, devo-a ao interesse do meu
médico de familia, que me encaminhou sem hesitar para um reumatologista, sendo a experiéncia deste dltimo em
doencas autoimunes determinante na conclusdo de que se tratava de Sjogren. Confesso que me senti aliviada, pois
inicialmente os diversos sintomas eram consistentes com Lipus. Depois veio a dificuldade em gerira dor, a fadiga e
tantos sintomas, uns ja velhos conhecidos que me acompanham desde a infancia e adolescéncia, mas que sempre

foram tratados isoladamente, outros que eram novidade e com os quais tive que aprender a lidar.

Sou casada, mée de 2 filhos e tenho uma profissdo que exige muito de mim. Se em alguns momentos me sinto hiper-
activa e capaz de enfrentar qualquer desafio, noutros sinto-me profundamente prostrada e incapaz do que quer que
seja. £ aqui que vem a frustracdo, o sentimento de estar a defraudar as expectativas, o julgamento silencioso, porque

Encarar
o Diagnéstico
de Uma Doenca
Reumatica aos
el 32 Anos

afinal ndo pareco doente e até sou jovem. Mas faz parte do pacote que é viver com Sjogren. Contudo o mais importante

é aceitar, redescobrir formas de encarar os momentos menos bons, aceitar que temos problemas, que ndo somos
perfeitos, que ndo faz mal chorar e mostrar emogdes. Procurar apoio e pedir ajuda ndo é vergonha, é reconhecer as

nossas limitagdes e nao ficar prisioneiro das mesmas.

0 apoio da familia é fundamental na manutencao da qualidade de vida. Tenho a sorte de ter um marido preocupado,
interessado e dedicado, e uma familia sempre presente e disponivel para ajudar. Ndo sei como seria se assim nao
fosse. Tdo ou mais importante é partilhar as nossas vivéncias com outros em igual condicdo. Aprendi que partilhar
cura, a nés e aos outros, liberta-nos e faz com que os outros se sintam a vontade para partilhar a sua prépria histdria.
Este sabor libertador e curativo da partilha conheci-o quando integrei o Nicleo de Sjogren da LPCDR. No dia em que
participei na primeira reunido fiquei de coracdo cheio e nesse dia a minha familia cresceu. Aceitar e partilhar é renascer,
é descobrir forcas onde nao sabiamos que existiam. E torna-nos mais fortes, porque sabemos que quem nos esté a
ouvir sabe exactamente do que estamos a falar, sem tabus, sem medos. E havera sempre alguém que tem algo a

acrescentar e que serd uma mais valia no nosso dia a dia de doente crénico. <+

LPCDR info n.° 55 2015 a



No dia 11 de Janeiro de 2015, assistimos ao Concerto de Inverno realizado no Centro Cultural de
Co n ce rto Belém, dirigido pela Maestrina Joana Carneiro. Usufruindo da oferta de 20 bilhetes a LPCDR, foi pos-
sivel reunir, sob a linguagem universal da musica, varios socios e doentes reumaticos das associagdes
ANDAR, APORQS, MYQS e ADL, convidadas a juntarem-se a nds neste evento. Pudemos, assim, apreciar

d e I nve rn o um excelente concerto por parte da Orquestra Sinfonica Portuguesa, cuja energia e dindmica imparavel,

sob a conducdo da Maestrina, "aqueceu” os presentes, anestesiados durante uma hora com obras
no CCB melodiosas.

Um Bem Haja e Muito Obrigado a entidade que propor-
e T——— cionou esta oportunld.a'de, eum Atg Breve para que mais
® BWOROUESTRA SINFONICA PORTUGUESA doentes possam participar neste tipo de eventos. <+

GRANDE AUDITORIO DO CCB
11 DE JANEIRO, 17H [ria Martins
“

DIREGAQ MUSICAL sinfonica

JOANA CARNEIRO i portuguesa

Sessao Tematica Nucleo da Dor =
0 Que Diz o Teu Corpo?
- A Capacitacao e Atitude Wellness

——

No dia 28 de Fevereiro, comemordmos o 1.° aniversario do Nticleo da Dor na nossa sede, com uma sessao tematica orientada
pela Wellness Coach Floriane Silvestri. Foram tteis momentos de reflexdo e partilha sobre as pedras que se interpdem no
nosso caminho e o que decidimos fazer com elas. No final, fomos presenteadas com um lanche e cantdmos os parabéns ao
Nucleo da Dor, desejando muitas iniciativas de sucesso. <+



Almoco de Natal

No dia 13 de Dezembro
de 2014, realizou-se no
restaurante do Inatel
Oeiras um almoco de
Natal, organizado pelo
grupo de Voluntariado
da LPCDR e que reuniu
cerca de 55 participantes
nao s6 da Liga, mas tam-
bém da ANDAR, ANDAI, ANEA, APOROS, ADL e o Presidente da Sociedade Por-
tuguesa de Reumatologia. Foi realmente um momento de «Unido e Partilhay,

abrilhantado com a actuacao do Coro da Universidade Sénior de Oeiras, a

quem agradecemos a graciosa colaboragdo. <+

Exposicao Cronicas da Dor
na FNAC de Alfragide

A exposicao Cronicas da Dor resulta do concurso lancado pela LPCDR
e pelo seu Nucleo da Dor, em 2014. Tendo por objectivo dar uma visibili-
dade e projeccdo que tornassem publicas a expressao e relevancia da dor
crénica, a exposicdo esteve patente na FNAC de Alfragide entre 17 de No-
vembro de 2014 e Fevereiro deste ano. Dedicada a todos os que convivem
directa ou indirectamente com a dor crénica, sejam pacientes,
familiares, profissionais de satide ou simples testemunhas da existéncia
deste problema no quotidiano de cerca de trés milhdes de portugueses. +*

Sessao Tematica NOA:
Exercicio Fisico e as Doencas Reumaticas.
O Que Posso Fazer por Mim?

B
_“? ;

_ 1
! ¥ importancia do exercicio fisico nas doengas reuméticas foi o tema desta
sessao organizada pelo Nicleo da Osteoartrose na sede da LPCDR, no

passado dia 31 de Janeiro. Conduzida pelos mestres Priscila Marconcin
e Pedro Campos, da Faculdade de Motricidade Humana da Universidade
de Lisboa, a sessao demonstrou aos presentes os contributos da activi-

dade fisica para o envelhecimento activo e autonomia funcional, funda-

mentais para a melhoria do bem-estar dos doentes reuméticos. <+
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33
Recomendacoes
para Tratar Bem

da Sua Saude

Prof.? Helena Canhao(*)

Queremos festejar consigo 0 33.° aniversario da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reuméticas. Nada melhor do que
promovermos o bem estar e uma melhor satide para todos. Listamos aqui 33 sugestdes praticas para melhorar o seu

bem estar.

1 © Faca exercicio de acordo com a sua capacidade.

2 * Tenha uma alimentacao equilibrada e saudével.

3 » Coma vdrias vezes (em pequena quantidade) ao longo do dia.

4« Controle os habitos tabagicos, alcodlicos e o café e sal em demasia.

5 e Cumpra a prescricdo médica.

6 * Se tem duvidas pergunte ao seu médico (ou, de acordo com a questao, ao profissional de satide mais adequado).
7 © Tome conta de si e da sua satde.

8 © Saiba qual a funcdo dos tratamentos que efectua (o que sdo e para que servem).

9 » Mantenha uma boa postura.




10 © Faca reforco dos musculos paravertebrais e abdominais.
11 » Mantenha o peso adequado para si.

12 » Ande ao ar livre.

13 * Faca andlises uma vez por ano (ou mais frequentemente de acordo com a condigao clinica).

14 = Vd anualmente ao seu médico assistente (ou mais frequentemente de acordo com a condicao
clinica).

15  De acordo com o sexo e grupo etdrio va anualmente ao pediatra, ginecologista ou urologista.

16 * Informe-se sobre a sua doenca.

17 = Adopte regras e comportamentos que protejam o seu aparelho locomotor.

18 © Durma bem.

19 » Durma o nimero de horas suficientes.

20 e Para evitar stress acrescido, avalie as tarefas e obrigagdes e programe com antecedéncia.
21 © Seja pontual.
22  Conheca os seus limites fisicos e psiquicos.
23 e Partilhe angustias e davidas com pessoas em quem confia.
24 * Se tem duvidas ou ndo concorda com o que o seu médico lhe diz, refira na hora.
Nao aceite e saia do gabinete para fazer o contrdrio do recomendado.
25 @ Apoie as criancas, idosos e dependentes.
26  Se apoia criangas, idosos ou dependentes, verifique se precisa de apoio/ajuda.
27 * Use 0 bom senso.
28  Se tem deformacdes ou incapacidades, procure utensilios e ajudas adequados.

29 * Informe-se sobre apoios de satide e sociais para a sua condicdo ou dos seus familiares.

30 e Colabore com as associacoes de doentes.
31  Seja realista mas optimista.

32 » Naoseisole.

33  Seja feliz.

Bom ANIVERSARIO PARA A LPCDR E um PROXIMO ANO EM SAUDE PARA TODOS! <

*Vice Presidente da LPCDR, Professora de Reumatologia da Faculdade de Medicina da Universidade de Lishoa, Reumato-
logista no Hospital de Santa Maria EPE - HSM, Membro da Equipa de Investigacao do EpiReumaPt, Directora da Unidade
de Investigacao em Reumatologia do Instituto de Medicina Molecular - IMM, Lider e Chief Medical Officer do Projecto

Patient Innovation
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Mais de
33 Anos
com Dor
Cronica

Nucleo da Dor

Nascida em Casa Branca, Sousel, no distrito de Portalegre, a 21 de Agosto de
1927, Maria Amélia Rita Varela aceitou o nosso convite para nos falar da sua vi-
véncia com dor hd mais de 33 anos. Deixamos aqui alguns excertos da entrevista
que podera ler na integra em http://www.Ipcdr.org.pt.

A D. Maria Amélia comecou a namorar aos 12 anos e casou aos 20, com aquele
que seria seu companheiro durante 65 anos. No estabelecimento comercial de
que eram proprietarios, ajudava a cortar as carnes para os enchidos, a encher os
chouricos, recordando a possibilidade de ter sido «desse trabalho que me veio o
reumatico nos bracos». Em 1966, mudam-se para Lishoa e, em 1970, abrem um
estabelecimento na Brandoa, onde comercializavam produtos alentejanos.

Acha que foi a partir dessa altura que comecou a sofrer de dores? Talvez. Foi
nessa altura que fiza menopausa - com 42 anos - e tive muitos problemas. Tive
que fazer tratamento hormonal com injec¢des que segundo dizem os entendidos,
originou a osteoporose.

Quando tinha cerca de 50 anos, consultou um reumatologista. O que é que
ele aaconselhou a fazer? Fui ao médico reumatologista porque comecei a quei-
xar-me de dores nas pernas e na coluna lombar. Disse-lhe: “Sr. Dr. eu trabalho
muito, muito!!" e ele respondeu-me: "Tanto melhor! Nao pare! Nao pare!" Eu a
julgar que ele me ia dizer para ndo trabalhar tanto e ouco isto! Continuei a tra-
balhar, claro! (risos) Mandou-me fazer termas nas Caldas da Rainha, que nunca
fiz, e tomar cdlcio em po.

Fez uma densitometria dssea que acusou uma osteoporose muito avancada.
Quando chegava ao final do dia de trabalho sentia dores? O que fazia para as
combater? Chegava a casa muito cansada, mas ndo era uma dor localizada. To-
mava um duche muito quente e sentava-me no sofa a fazer crochet ou tricot.
Nunca estava parada. Via televisdo sempre com o trabalho de crochet na mao.
Raramente tomava um comprimido para as dores.

Quando se reformou ja sentia muitas dores a nivel da coluna e das pernas?
Frequentemente sentia muitas dores. Eram j& quase constantes, queixava-me
mas |1 ia andando. Fazia 15 dias de termas em Cabeco de Vide e isso ia aliviando
o sofrimento.

Comecou a fazer microfracturas nas vértebras. Lembra-se da primeira crise?
Foi terrivel. Ndo me podia mexer com tanta dor. Depois comecei a ir sema-
nalmente ao Hospital Egas Moniz, a Dr.? Ribau, que me fazia mesoterapia.
Aliviou-me bastante nessa altura. Andei Id mais de 2 anos a fazer tratamento, até
que a médica, que era uma simpatia, foi transferida para o Hospital S. Francisco
Xavier, e eu deixei de ir as consultas, definitivamente. A Dr.* Ribau mandou-me
comprar um colete numa casa de produtos ortopédicos, que na altura custou ca-
rissimo, mas era tao forte e tao pesado, que eu ndo conseguia aguentd-lo. Disse
a médica: "Sr.” Dr.* eu ndo aguento o colete! E muito pesado para mim!” Ela foi
vé-lo e disse-me: "pois é, 0s 0ssos da senhora ndo aguentam este esfor¢o!” E o



colete ficou arrumado. Ainda o punha na viagem, quando ia e vinha de Lisboa para Casa
Branca, mas era um suplicio.

Quando com 85 anos, caiu e partiu o colo do fémur e foi operada, comegou a andar ainda
mais enrolada? Sim. Piorei muito. A depressdo nervosa causada pela morte do meu marido,
15 dias depois de eu ter sido operada, deixou-me muito abatida. Com muito medo de cair,
de sofrer e dar trabalhos aos meus filhos.

Hoje, com 87 anos, conte-nos o seu dia-a-dia. Durante o dia estou no Centro de Dia para
a 3.7 idade da minha aldeia e por volta das 18h20 venho para casa da minha filha, onde
estou. Nunca mais voltei para a minha casa.

No centro social como ocupa o seu tempo? Os dias passam muito rapidamente. Fazemos
as refeicdes, converso, faco renda, faco malha, leio, escrevo, temos uma animadora socio-
cultural que nos motiva muito a fazer coisas.

AD. Maria Amélia é mesmo um exemplo para qualquer pessoa de resisténcia a dor e de como viver com dor crénica hd mais de 40 anos.

Recomendamos a leitura da entrevista integral no site da LPCDR. «*

Entrevista realizada por Zuzu Baleiro, dia 8 de Marco de 2015

Consignacao do IRS

Sabia que lhe é possivel decidir 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 humanitrio. Com essa indicacdo pode ser entregue a nossa instituicdo 0,5% do seu IRS, sem o alterar

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

consiﬂaﬁ“u do %

CONSIGNAGAO DE 0,5% DO IRS | CONSIGNAGAO DO BENEFICIO DE 15% DO IVA SUPORTADO

ENTIOADES BENEFICIARIAS NIPS ms] va ]

—— 1901
X |

Actualizacao de Parcerias e Protocolos

Os associados da LPCDR (e nalguns casos, também os familiares) podem beneficiar de diversos protocolos
e parcerias com entidades das dreas de satde, lazer, cultura, entre outros. Para mais informacao sobre
0S mesmos, visite 0 nosso website (http://www.Ipcdr.org.pt), siga a pagina da Liga Portuguesa Contra
as Doencas Reumaticas no Facebook ou contacte a LPCDR (telefone 213648776, 2.* a 6.% feira
das 14h00 as 18h00).

Em 2015, foi actualizado o protocolo com o Club Clinica das Conchas e celebrado um novo protocolo
com a Farmécia Oliveira, na Rua de Campolide, em Lishoa.

Os associados interessados em qualquer um dos protocolos devem solicitar-nos antecipadamente uma
credencial, sendo os contactos posteriores feitos directamente para as respectivas entidades, mencio-
nando o protocolo em questdo e apresentando a credencial. <+

Clinica das Conchas
Your Family Health .“n::u:h:rn','/

[PCDRinfo n.° 55 @ 2015

h=d



A Minha
Vivéncia com
as Artroses

NOA

Nicleo de Osteoartrose

As artroses tém sido a minha companhia diéria ao longo de muitos anos e néo
sao a melhor companhia que se possa desejar, mas teremos de aprender a

viver com o que nos vai surgindo e ndo desanimar.

Para ndo se tornarem monatonas, elas resolveram instalar-se em vérias éreas

do meu corpo.

Comecam no pescoco, com os antigamente chamados "bicos de papagaio”
que "picam” bastante, me dificultam o movimento da cabeca, por exemplo
durante a conducdo, e emitem um som que parece que algo se estd a desfazer

na minha cervical.

Véo deslizando para os ombros até aos dedos das médos. A pouco e pouco,
fui-me apercebendo que os dedos iam ficando deformados, o que me dificulta
efectuar algumas tarefas como enfiar agulhas para coser, arranjar legumes,

entre outras.

Nao se sentindo satisfeitas, continuam pela coluna vertebral, fazem uma visita
na anca, descem até aos joelhos e continuam até aos dedos dos pés. Devido a
estas intrusas ja hd muito que deixei de usar aqueles sapatos que nos fazem
uns pezinhos elegantes. Agora terao que ser de caixa alta e biqueira larga para

elas, as artroses, nao se queixarem.

Tenho de confessar que sou muito mé paciente e que
s6 recorro a medicamentos para aliviar as dores

quando estas ja se tornam insuportaveis.

Mas, para evitar que o meu corpo fique cada vez mais
ferrugento, hé ja alguns anos que pratico Chi-Kung
terapéutico, que muito me tem ajudado. £ uma mo-
dalidade que contribui para corrigirmos a nossa pos-
tura, reforca os musculos e dd-nos uma agradavel
sensacdo de bem-estar. Recomendo a todos os que

padecem do mesmo problema. <+

Isabel Ferreira



Alimentacao Equilibrada:
0 Segredo para Uma Vida Saudavel

Uma alimentacdo variada e equilibrada é muito importante para uma vida saudavel porque ajuda a prevenir muitas

doencas (p.ex. diabetes, doencas cardiovasculares, osteoporose, obesidade).

APOROS

0 livro "Deliciosso - Receitas para ossos saudaveis’, editado pela APOROS (caso queira adquiri-lo, contacte a APO-

ROS), contém receitas, todas elas com alimentos ricos em calcio, que promovem uma alimentacdo saudével para

05 05505, essencial na prevencdo da osteoporose.

0 livro inclui também uma Tabela Actualizada da Composicdo dos Alimentos Mais Ricos em Célcio e conselhos para

construir e manter 0ssos saudaveis.

Aqui fica uma sugestao do livro...

F 24 receieos poro

&§ 3 05505 SC

£ 1 4

. 4

1 i deLiciosso
1

!

CUIDE DOS SEUS 0SSOS!
Tenha uma alimentacdo rica em célcio.
Faca exercicio. Saiba mais no nosso site.

MASSA VERDE COM PARMESAO E TRUFA

INGREDIENTES

250g de massa verde (linguini ou tagliatelle de espinafres ou manjericéo)
2 trufas laminadas

Molho:

250ml de natas

50g de parmeséo ralado

50g de manteiga

1 colher de sopa de azeite de trufa
1 colher de café de sal

1 colher de café de pimenta moida
1 colher de café de noz moscada

PREPARACAQ
Coza a massa em dgua temperada com sal. Leve ao lume brando a manteiga e o azeite, junte as
natas e mexa. Por Gltimo junte o parmesdo ralado e deixe derreter. Tempere com sal, pimenta

e noz moscada. Deite sobre a massa ainda quente e enfeite com as trufas laminadas.

(esta receita dd para 4 doses, cada uma contendo 206.6mg de clcio)

Se pretende mais informagdes ou tem disponibilidade para
ajudar a APOROS nas suas actividades contacte-nos, para:
APOROS

Associacdo Nacional contra a Osteoporose

Rua Quinta do Loureiro, 4 Loja -2 ¢ 1350-410 Lishoa

ESTA PAGINA E DA INTEIRA RESPONSABILIDADE DA APOROS aporos.associacao@gmail.com ® www.aporos.pt
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Esta publicacao nao foi escrita ao abrigo do Novo Acordo Ortografico

NUCLEO DE SJOGREN
DA LPCDR

Sindrome | ¢
de Sjogren |

A Sindrome de Sjogren (SS) é uma doenca crénica inflamatdria, rara, classificada entre as Doencas Difusas
do Tecido Conjuntivo, que sdo um grupo de doencas reumaticas sistémicas. Os 6rgaos mais atingidos séo as
glandulas exdcrinas (como as glandulas salivares e lacrimais), a pele e as mucosas. Além da secura da boca
(xerostomia), dos olhos (xeroftalmia), da pele, da vagina ou das vias respiratdrias, é frequentemente associada
a uma fadiga incapacitante e a dores articulares, musculares ou tendinosas.

Pode ocorrer artrite (inflamacéo articular) ou artralgia (dor nas articulacdes), envolvimento do aparelho res-
piratério (tosse seca, sindrome obstrutivo, dificuldade respiratdria e intolerancia aos esforcos), do sistema

nervoso (paralisias locais, diminuicdo ou alteracdo da sensibilidade, do equilibrio e da coordenacdo motora, alteragdes cognitivas), aparelho
gastro-intestinal, pancreas, figado, rins, coracdo e células sanguineas. Os doentes portadores desta sindrome tém maior probabilidade,
comparando com a populagdo saudavel, de vir a desenvolver determinados tipos de cancro, como o Linfoma Nao Hodgkin.

ASS divide-se em dois tipos: Primério (quando o doente s6 é portador da SS) e Secunddrio (quando se é portador da SS em conjunto com
outras doencas auto-imunes, como por exemplo o Lipus).

Devido a suararidade e a sintomatologia transversal a muitos outros quadros clinicos, o diagndstico da SS leva hoje em
dia, de acordo com a Sjogrén’s Syndrome Foundation, cerca de 4 anos. No entanto, hd doentes que referem um in-
tervalo de 20 anos desde o inicio dos sintomas até ao diagndstico. Este tempo de espera resulta em grandes

ficha técnica

Propriedade LPCDR
Liga Portuguesa Contra as
Doencas Reuméticas

incapacidades para as actividades do dia-a-dia, a longo prazo.

Esta situacdo é agravada com a dificuldade em manter o emprego, apesar da legislacdo que teoricamente
protege os doentes cronicos. Na maior parte dos casos ela ndo é cumprida e ndo se procede a adaptacéo
do trabalho prevista, piorando deste modo a qualidade de vida dos doentes e diminuindo drastica-
mente a perspectiva de manterem uma vida activa e produtiva, acabando muitos por se reformar

Rua Quinta do Loureiro, 13 - Loja 2 precocemente contra a sua prépria vontade.

1350-410 Lishoa
Direccdo Elsa Frazdo Mateus

Design e P. Gréfica RH Positivo, Lda

www.rhpositivo.pt
Depdsito Legal n.° 391211-15
N.° Registo GMCS 123896

Tiragem 2000 exemplares

Procurar minoraralguns destes problemas num futuro proximo € o objectivo do Nticleo de Sjogren
(NS), empenhado tanto na sensibilizagdo da populacdo em geral e dos profissionais de satide em

particular, como no apoio aos doentes através da troca de experiéncias e de informagao. No préximo
nlimero traremos noticias do Simpésio Internacional que se realiza em Maio em Bergen, na No-
ruega, e onde o NS da LPCDR estara representado. <+

Cristina Carvalho e Maria do Rosario Morujao



