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editoria] © Telefone Toca!

0 telefone toca: "Boa tarde... tenho dores”; “vi um programa na televiséo e acho que tenho 0os mesmos sintomas”;
"preciso de um reumatologista”; "ndo consigo trabalhar”; “reformei-me por incapacidade”..

As queixas sao inumeras...

Aliga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas é contactada por diversas pessoas que procuram:
-informacdo ou orientacdo na procura do melhor acompanhamento para uma doenca reumatica;
-informacdo sobre formas de gestdo da sua doenca;

- contacto com outras pessoas com a mesma patologia, quando esta é menos vulgar;

Hlll“’lllll“tiltttu-.:,._

- ou simplesmente - sendo por vezes o mais importante - conseguirem
encontrar um nome para a sua situacao clinica.

Enquanto Secretariado, somos uma primeira linha de comu- d
nicacdo e atendimento, pelo que procuramos informar esltaq ue
e orientar quem nos procura. Na falta ou desconhe- __
cimento do que é pedido, pesquisamos, procura- m
mos, tentando sempre ndo deixar ninguém sem « 05 Enfermeiros Como Parceiros
resposta. »

P da Pessoa com Doenca Reumatica 2
0 ter empatia, conseguir escutar e conversar o ”

patia, g * Diagnostico de Doencas Reumaticas 3

com diferentes ptblicos revela-se um desa-

fio e é necessario ter capacidade de adapta- m

cdo.
b i d "
Sa emos que, como ¢ ientes, gostamos de ser  Congresso da EULAR, Londres 2016 11
bem atendidos e escutados, pelo que tentamos NOA
passar isso para 0 nosso trabalho. Porém, s6 os « Efetividade do Programa Ple2no na
que nos procuram e com quem contactamos - as- Osteoporose do Joelho 12
sociados, doentes, familiares e outros - nos podem NS
dizer se somos bem-sucedidos. A satisfacdo de ter aju- * Todos Juntos em Todo o Mundo 13
NE

dado, 0 sentimento de dever cumprido e, por vezes, a adeséo
de novos associados - alguns tornando-se elementos ativos na
nossa associagdo - € muito gratificante.
APOROS

e Esclerodermia no Verdo. Como é€? 14

Ana Ribeiro
Secretdria da LPCDR Afinal, todos nds somos... "Movidos por uma causa"! <

e Avalie o Risco de
Desenvolver Osteoporose 15



Os Enfermeiros como Parceiros da

Pessoa com Doenca Reumatica

Associacao Poruguesa de Profissionais de Sadde ern Reurmatologia

As doencas que afectam o sistema musculo-esquelético sdo a principal causa de incapacidade em todo o mundo, influenciando signi-

ficativamente a satde e a qualidade de vida das pessoas com este tipo de patologia.

Aevidéncia cientifica j& demonstrou que a pessoa com patologia reumatica beneficia se tiver acesso a cuidados prestados por diferentes
profissionais de satide, que ndo apenas o médico, designadamente enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, podologistas,
psicologos, nutricionistas, assistentes sociais, entre outros. Neste ambito, 0s enfermeiros sdo fundamentais, entre outras intervencdes,
na educacdo do doente sobre aspectos da propria doenca, na adesdo a terapéutica, na promogdo de habitos de vida saudaveis ajustados
a cada pessoa, na prevencdo, identificacdo precoce e gestao de eventos adversos e no controlo de outras doencas que o doente possa
ter a0 mesmo tempo que a sua doenga reumética.

A existéncia de uma linha de apoio telefonico é outra érea de interven¢do importante dos enfermeiros, facilitando a proximidade aos
doentes. Quando as pessoas com doenca crénica (e seus familiares) tém a possibilidade de clarificar ddvidas com um enfermeiro que
conhecem - e sobretudo que os conhece -, podem evitar-se muitas complicagdes, poupar-se recursos, evitar-se faltas ao trabalho e,

muito importante, promover-se a confianca da pessoa no seu autocuidado.

Apesar de em Portugal ndo existir a especialidade de enfermagem em reumatologia, 0s enfermeiros portugueses que trabalham com
esta especialidade sdo profissionais que foram adquirindo competéncias cientificas especificas, através de formacdes nacionais e inter-
nacionais, com a ajuda dos reumatologistas. A formacdo especifica e a promocao de um trabalho em cooperacdo, centrado no doente,
530 0s objectivos principais dos enfermeiros da APPSReuma para 0s préximos anos. <

Enfermeiros da APPSReuma

Associacdo Portuguesa de Profissionais de Satide em Reumatologia.




Diagndstico de Doen¢as Reumaticas:
Dificuldade, Incerteza e Evolucao
Sinuosa

As doencas reumaticas sdo um conjunto he-
terogéneo de mais de 100 doencas diferen-
tes em que se incluem patologias causadas
por perturbagdes do sistema imunitério (por
exemplo, a artrite reumatoide), por altera-
¢des do funcionamento da cartilagem e/ou
do osso (por exemplo, a osteoporose e a 0s-
teoartrose), por deposicao de cristais nas ar-
ticulacdes (por exemplo, a gota), por
traumatismos de repeticao (por exemplo, as
tendinites), por perturbacdes nos mecanis-
mos da dor (por exemplo, a fibromialgia) e
ainda por um conjunto de outras causas
mais raras. Algumas destas doencas séo
muito frequentes e, por isso, ndo é raro que
um doente possa ter vérias doencas reuma-
ticas, como, por exemplo, artrite reumatoide
e osteoporose ou osteoartrose e fibromialgia. Por outro lado, algumas doencas associam-se caracteristicamente a outras, como € 0 caso
da sindrome de Sjogren, que surge frequentemente associada a artrite reumatoide ou ao lipus.

0 diagndstico diferencial das doencas reumaticas pode ser dificil, particularmente numa fase inicial, porque estas doencas sdo emi-
nentemente identificadas com base na conversa do médico com o doente (histéria clinica) e em alguns subtis aspetos da observacéo
do doente (exame objetivo), reforcados por alteragdes laboratoriais ou em exames de imagem. Para o inicio do seguimento adequado
do doente e para orientacdo inicial da terapéutica o reumatologista coloca uma hipétese diagndstica, ou seja, perante o que apurou na
histéria clinica e no exame objetivo torna-se mais provével uma determinada patologia em detrimento de outras. Nesta altura pede
exames complementares de diagnéstico para ajudar no diagnéstico final e inicia uma terapéutica que visa melhorar os sintomas e
desde logo prevenir a progressao da doenca que considera mais provavel existir. Este 6 um momento em que o médico sente a neces-
sidade de ter alguma reserva no assumir claro do diagnéstico, essencialmente com receio de induzir ansiedade injustificada no doente.

Intuitivamente ndo parece muito l6gico, nem ao médico, nem ao doente, iniciar toda a discussao sobre as implicagdes possiveis de um
hipotético diagnéstico se ele ndo tem uma probabilidade muito elevada de estar certo. Esta € uma situacdo transversal a toda a atividade
médica, mas com particular expressdo na érea da Reumatologia.
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A medicina ndo é uma ciéncia exata, é uma pratica probabilistica na qual, a medida que os dados séo reunidos, se vai reduzindo a
incerteza no diagndstico. Este processo pode conter um elemento de tentativa e erro, que é dificil de ser compreendido e ainda mais
dificil de ser aceite pelo doente, o qual deseja um diagnéstico definitivo o mais depressa possivel. Paradoxalmente, para que o
diagndstico "definitivo” seja mesmo definitivo, ¢ muito importante que médico e doente comuniquem sobre este processo de hipétese
e verificagao da hipétese e ndo se precipitem no desejo de uma concluso final.

Por vezes, uma primeira hipétese diagndstica ndo se revela correta
apos a avaliacdo dos exames complementares de diagndstico ou face
ao aparecimento de novas manifestacdes clinicas. Por exemplo, um
doente pode aparentar sintomas compativeis com uma artrite reuma-
toide, mas os resultados laboratoriais podem tornar claro que o doente
tem afinal um ltpus eritematoso sistémico. Nalgumas situagdes clini-
cas, numa fase inicial da expressao da doenca, a melhor estratégia
diagndstica pode ser ndo assumir um diagnéstico definitivo, mas sim
estabelecer um diagnéstico sindromético e explicar ao doente que tem
uma doenca que pertence a uma familia de doencas parecidas e que
s0 a evolugdo clinica poderd esclarecer em definitivo o diagnéstico.
Um bom exemplo disso é a classificacdo de um doente com lombalgia
e artrite dos joelhos como tendo uma doenca que pertence ao grupo
das espondilartrites e explicar que podem surgir outras manifestacoes
clinicas ou analiticas que podem dar origem a diagndsticos mais es-
pecificos como uma espondilite anquilosante ou uma artrite psoria-
tica.

Por outro lado, algumas doencas reuméticas comegam por se mani-
festar com caracteristicas que correspondem aos critérios de diagnos-

tico de uma determinada doenca e a sua evolucdo acaba por preencher

os critérios de outra patologia. Esta situacdo
pode suceder no contexto da avaliagdo de
doencas difusas do tecido conjuntivo.
0 doente pode inicialmente apresentar
sintomas muito indefinidos e 0 médico clas-
sifica a situacdo como uma doenca indife-
renciada do tecido conjuntivo, mas o doente
pode comecar a apresentar espessamento
cutdneo e ser diagnosticada uma esclero-
dermia. Ainda mais tarde, na progressdo do
quadro, podem surgir sintomas de inflama-
¢ao dos musculos e sintomas de lapus, mu-
dando o médico o diagnéstico para doenca

mista do tecido conjuntivo.



Esta complexidade de multiplas patologias, com designacoes complexas, semelhancas clinicas, diagndsticos dificeis e por vezes envolvendo
tentativa e erro, evolucdo de um diagndstico para outro e associacao de diagndsticos, constituem desafios para a prética da especialidade
da Reumatologia e exigem atualizacdo continua, ultra-diferenciacdo e experiéncia clinica. O trabalho em equipa e a atividade de investi-
gacdo, como formas de manter um espirito critico e de expandir o conhecimento, preparam melhor o médico para estas tarefas.

Por outro lado, a comunicacdo adequada com o doente e a literacia em satide tém um papel muito importante na integracdo neste cenario
pouco linear, permitindo ao doente colaborar nas varias fases da sua doenca e estar atento a alteragdes no estado de satide com implicagdes
diagndsticas e terapéuticas. O doente e o reumatologista devem procurar um alinhamento das expectativas sobre o momento do diag-
nostico, a precisao deste, as possibilidades de evolugdo da doenca e as implicagdes terapéuticas e progndsticas. <

Jodo Eurico Cabral da Fonseca
Professor de Reumatologia da Faculdade de Medicina da Universidade de Lishoa.

Presidente da Sociedade Portuguesa de Reumatologia.

Jodo Eurico Cabral da Fonseca
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Para mais informacdes, consulte http://www.Ipcdr.org.pt/associados/parcerias-e-protocolos ou contacte-nos de 2.* a 6.°
feira, entre as 14h e as 18h (21 364 87 76 - 92 560 99 37 - Ipcdr@Ipcdr.org.pt). <

Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas

Rua Quinta do Loureiro, 13 - Loja 2, 1350-410 Lisboa

Secretaria (2.* a 6.* feira - 14h00/18h00) - 21 364 87 76 - 92 560 99 37

Ipcdr@lIpcdr.org.pt © Direcdo: 92 560 99 19 | direccao@lpcdr.org.pt © Apoio ao Doente: 92 560 99 40 - voluntariado@Ipcdr.org.pt

@ Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas  Website: http://www.lpcdr.org.pt




As Minhas Maos

As minhas maos magoam-me.

As minhas maos fazem-me doer.

As minhas méos lembram-me dias muito tristes.
As minhas méos fazem-me chorar de desconsolo.
As minhas maos lembram-me outras pobres méos.
As minhas maos escondo-as nas algibeiras.

Mas as minhas maos,

as vezes quase chumbo, as vezes quase brasa,
conseguem milagres que me espantam.

Ultrapassam-se.

Esquecem-se que sdo dor.

Esquecem-se que se espera delas ficarem quietas e inlteis.
E vivem. E ddo vida.

E cuidam de mim

e ainda cuidam de outros.

E trabalham.

Trabalham.

Trabalham e as vezes fazem coisas que me deixam felizes.

00,0, 0,4

o |
w 4 .

Esquecidas que sdo feias

(ou talvez porque sabem que 0 s3o),
procuram por um pouco de beleza
no ambiente que as rodeia.

E tentam criar

vencendo-se.

Sei que Deus ndo se compraz no sofrimento

e que nada pode vir Dele que ndo seja bom.

Agradeco as maos feias

(mesmo que as esconda nas algibeiras)

e dou gracas pelo dom de as poder usar... <+

Fernanda Ruaz
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Comer, Mover e (Con)Viver
com Doenca Reumatica

No dia 9 de abril, numa parceria com o Gindsio Clube Portugués (GCP), realizou-se o workshop «Comer, Mover e (Con)Viver com Doenca
Reumdtican, com o qual assinaldmos o 34.° aniversario da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reuméticas. Apds as excelentes interven-
¢0es da Diretora Executiva da Direcao de Exercicio e Satde do GCP, Dr.? Cristina Caetano; da Nutricionista do GCP, Dr.? Claudia Minderico;
e da Prof.? Flavia Yazigi, da Faculdade de Motricidade Humana da Universidade de Lisboa, que motivaram a audiéncia para uma melhor
alimentacdo e para a importancia da atividade e do exercicio fisico, seguiu-se o lanche partilhado onde nao faltou o bolo do 34.°

aniversario da LPCDR. <

19.2 Conferéncia Anual EULAR/PARE

A LPCDR esteve representada por Elsa Mateus, Rosario Morujao, Catarina

Marques e Ana Ribeiro na Conferéncia Anual do PARE que se realizou entre
15 e 17 de abril em Sofia, na Bulgaria. Este ano apresentamos um poster
acompanhado dos videos sobre a Liga e sobre as doencas reuméticas trans-
mitidos na televisdo portuguesa. A 20.* Conferéncia Anual do PARE ird rea-

lizar-se em Lisboa, de 24 a 26 de fevereiro de 2017. %%

Lishon, i



0 Congresso da EULAR realizou-se em Londres, de
8a 11 de junho. ALPCDR esteve representada por
Elsa Mateus (reeleita como membro da direcdo do
PARE), por Catarina Marques e Margarida Fonseca
Santos, oradoras convidadas para duas das sessées
do PARE. Durante o evento foram distribuidos livros
«De Zero a Dez», traduzidos e impressos em inglés
com o patrocinio da UCB, e a Margarida Fonseca

Santos disponibilizou-se para os autografar no
stand do PARE. <%+

European Patients’ Academy
on Therapeutic Innovation

EUPATI Portugal

No dia 16 de junho de 2016, realizou-se na Faculdade de Far-
mécia da Universidade de Lishoa a primeira reunido de trabalho
do National Liaison Team para o estabelecimento de uma
Plataforma EUPATI Portugal. Esta equipa é composta por Elsa
Mateus (EUPATI Fellow, LPCDR) e Inés Alves (Embaixadora
Nacional EUPATI, ANDO Portugal) como representantes dos
doentes, pela Prof. Beatriz Silva Lima (FFUL) e pelo Dr. Bruno
Gago (Univ. Aveiro) em representacdo da academia, pela Dr.?
Cristina Lopes e pelo Dr. José Antunes (APIFARMA) em repre-
sentacdo da industria e pela Dr.? Helena Beaumont (INFAR-
MED). Para mais informacdes sobre o projeto EUPATI consulte
http://www.eupati.eu/. <

Conferéncia «Vamos Falar de Dor»

A LPCDR foi convidada a participar na conferéncia «Vamos Falar de Dom, orga-
nizada pela Liga dos Amigos do Bairro dos Penedos Altos (LAPA), na Covilha, no
dia 24 de junho. Foi apresentado o Projeto + Satide - Dor que a LAPAird imple-
mentar em breve em articulacdo com a Farmdcia Séo Jodo, e abordados os pe-
rigos da sobredosagem e da automedicacdo (Dr. Jodo Matias), a dor crénica
(Dr. Pedro Oliveira), a terapia Watsu (Dr.* Carla Matos) e a acupunctura (Dr. Rafael
Saraiva). ALPCDR aproveitou para dar a conhecer as atividades que tem desen-
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Congresso EULAR 2016 - Sessoes do PARE

Esta foi a sessdao em que participei como
palestrante. E que sessdo! Os objetivos estabe-
lecidos eram estes: motivar o doente reumatico
para conhecer mais sobre a doenca e caminhos;
identificar estratégias e acdes; dar ferramentas
para agir com esse conhecimento.

A primeira comunicacdo, a cargo de Wilfried
Mau, daAlemanha, incidiu sobre a necessidade
de o doente agir sobre a sua vida, fazendo face
aos desafios e barreiras, aprendendo. Uma
outra comunicacdo foi de Peter Tugwell, do
Canadd, que também se debrucou sobre a li-
teracia do doente tendo como objetivo a
equidade e fortalecimento das ferramentas a
usar no dia-a-dia. Ouvimos também Simon
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ague Agamst Rheumatian

Stones, da Inglaterra, numa incrivel exposicdo sobre o seu percurso de vida e a
forma como deu a volta as limitacdes que todos Ihe puseram a frente do
crescimento, da escolha de percurso profissional e do sucesso (de que todos
duvidavam). Também ouvimos E. S. Résch, da Suica, pondo o enfoque na
necessidade de haver informacdo para leigos (enfim, os doentes sao especialistas
na sua doenca, mas diferente dos médicos), contando a experiéncia de uma
semana nacional de informacdo.

Eu falei nesta sessdo: Learning to control - when knowledge becomes
power over the day-to-day setbacks.

Dividi a apresentacéo em trés blocos. Comecei por explicar a razdo de estar ali,
naquela sessdo, passando de imediato para a explicacdo sumaria de como desco-
bri que o treino mental nos pode aliviar da dor fisica, mas sobretudo da dor emo-
cional e mental - no fundo, esta nas nossas maos decidir exatamente quanto
iremos deixar que a doenca nos afete. Nao a podemos mudar, podemos sim esco-
lher como reagimos. Depois falei de tudo o que aprendi ao escrever o romance
«De zero a dez», pois foi para mim um passo de gigante conhecer a LPCDR e estar
no Nucleo da Dor, queria deixar esse testemunho. Falei ainda na escrita como
recurso para nos distanciarmos dos problemas e sabermos resolvé-los ou atenu-
-los. Cada vez mais o meu trabalho vai nesse sentido.

Por fim, contei uma histdria, que ndo cabe aqui... talvez num préximo boletim,
fica a promessal <

Margarida Fonseca Santos
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Controlo da dor crénica: a iniciativade &, 01
doentes portugueses do Nicleo da Dor

Foi com grande orgulho e expetativa que,a 11 de
junho, apresentei uma comunicacdo sobre o con-
tributo do nosso Nuicleo na sensibilizacdo para a
Dor Crénica em Portugal. A sessao Novas abor-
dagens para compreender e gerir a dor
cronica musculo-esquelética, integrada no
programa do PARE, tinha como objetivos: provi-
denciar novas abordagens e Gltimos avancos na

investigacao da dor, no seu controlo e oportuni-

dades de autogestdo da doenca.

Apredisposicao genética para a manifestacao da dor crénica foi abordada pela Dr.” Frances Williams, que apresentou os resultados de
estudos com gémeos. A autogestao da dor foi o tema entusiasticamente apresentado por Peter Moore, que nos falou do Pain Toolkit
e da sua utilizacdo no dia-a-dia. Destaco a questdo inicial: «A autogestdo da dor é a vossa primeira escolha ou 0 vosso Gltimo recurso?
(...) eu costumava ser um doente, agora, sou uma pessoa de novol». A versdo em portugués deste Kit de ferramentas contra a dor

estd disponivel em http://www.paintoolkit.org/ downloads/Pain_Toolkit_Portugueses.pdf.

Seguiu-se a minha apresentacao que, partindo da caracterizacdo estatistica das doen-
¢as reumaticas e musculo-esqueléticas e da dor crénica em Portugal e dos seus im-
pactos a diversos niveis, fundamentou aimportancia de criacdo do ND. A necessidade
da participacdo ativa nas associacbes de doentes, como nossa Responsabilidade Social
enquanto Doentes (RSD), foi enfatizada pelo manifesto, missao e valores do ND, que
procuram contribuir para a sustentabilidade da nossa satide. E apesar das atividades
ja desenvolvidas, temos consciéncia de que ainda hd muito para fazer: tornar a dor
visivel e audivel, gerira dor.

Afinalizar a sesséo, a Arthritis Ireland apresentou os recursos que desenvolveu em
parceria com o programa Fit for Work (http://www.arthritisireland.ie/go/ fit_for_work)
e aAssociacdo Sueca de Reumatismo trouxe o exemplo de uma campanha de sensi-
bilizacdo e de educagdo para a Osteoartrose.

Esse é o poder dos grupos de doentes: crescer, educar, aprender, participar, partilhar,
disseminar, agir, capacitar, advogar. Fortes, Ativos e Bem Preparados, como eu, tu,
nos. Nao te queres juntar? Esta nas tuas maos, entra em acao! <

Catarina Marques - Coordenadora do Nticleo da Dor
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Sessao de exercicio (utilizacdo

Efetividade do Programa Ple?no
na Osteoartrose do Joelho (OAJ) ™ Usleoarlrose

0 programa PLE?NO (Programa Livre de Educagdo e Exercicio Na Osteoartrose) decorreu de uma parceria entre a Faculdade de Motricidade Humana

e a Liga Portuguesa Contra as Doencas Reuméticas. Contou, ainda, com o apoio de outras entidades e teve a duracéo de 12 semanas. Os 67 partici-

pantes com OAJ foram divididos aleatoriamente em dois grupos (experimental e controlo), tendo ambos recebido suplementagao de sulfato de con-

droitina (1200 mg), sulfato de glucosamina (1500 mg), extrato de harpagophytum (100 mg) e 4cido hialurénico (10 mg).

Grupo ControLo (N=32)

GRuPO EXPERIMENTAL (N=25) (DUAS VEZES/SEMANA E CADA SESSAO DE 90 MIN)

- Brochura com
informacdes a respeito da
patologia, da pratica de
exercicio fisico e da

Componente educacional (30 min)

- Baseado no Programa de Autocuidado de
Doencas Cronicas (Chronic Disease Self-
-Management - CDSMP), Universidade

Componente de Exercicio (60 min)

- Forca/resisténcia muscular, flexibilidade
e equilibrio.

- Controlo da dor.

autogestao. de Stanford. - Atencdo individualizada atendendo

- 3 palestras mensais -Temas: exercicio, nutri¢do, controlo dos aos sintomas da patologia e limitacdo

de cardter formativo sintomas e das emogdes, comunicacao funcional.

em relacdo aos temas com os profissionais da satide, entre

supracitados. outros.
Nas duas Ultimas semanas foram entregues aos participantes um guido do programa de
exercicio para incentivé-los a continuar a sua pratica no domicilio.

PRINCIPAIS RESULTADOS
N&o houve melhorias em - Melhoria clinica da dor (31%) e de outros sintomas (30%).

nenhuma varidvel investigada.

- Melhoria significativa:

- Autoeficdcia para lidar com os sintomas da patologia e comunicagdo com o médico;

-Nivel de atividade fisica;

superiores, equili

- Aptidéo fisica: forEa funcional dos membros inferiores, flexibilidade dos membros
rio e capacidade de caminhar longas distancias.

Sessdo educacional.

1

PL="NO

Prgians Lrma da becaris s anace M (hlasrines.

" Aliniciativa do programa
PLE?NO foi fantastica,
porque assim puderam
observar os problemas
que muitas pessoas tém,
ajudara resolvé-los e
como os tratar.

Eu, pessoalmente, sinto-
-me muito melhor, mais
ativa com menos dores
e muito mais

satisfeita”

Depoimento da

participante
Isabel Costa

das bandas elasticas e

! Autoaprendizagem dos exercicios através de guido
caneleiras).

para realizagdo pds programa no domicilio.

Agradecimentos: Liga Portuguesa Contra as Doengas Reuméticas, Ana Ribeiro (secretariado), Diamantina Rodrigues (testemunho), Dr. Rui André (diag-
ndstico radioldgico dos participantes), Dr. Augusto Faustino (revisdo cientifica do guia PLE2NO) e Laboratdrio Pierre Fabre (arte gréfica, material de

[ divulgacdo, brochura e suplementacdo).
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& Todos juntos em todo o mundo: Dia
=:J008  Mundial da Sindrome de Sjogren

Sob o lema "Todos juntos em todo 0 mundo’, adotado este ano pela International Sjégren’s Network de que o Ntcleo de Sjogren (NS) da LPCDR
faz parte, comemora-se a 23 de julho o Dia Mundial da Sindrome de Sjogren (SS). Para assinalar este dia, os membros do NS construiram, em
conjunto, uma "nuvem de palavras” com termos que caracterizam a doenca e o que ela significa para cada um. O resultado foi transformado
naimagem de capa da nossa pagina de Facebook durante o més de julho (https://www.facebook.com/groups/nucleosindromede sjogrenportugal/),
podendo também ser usado por todos os membros do NS que a quiserem adotar e partilhar.

Nesta “nuvem’, o tamanho diferenciado de cada palavra reflete a
Incompreensdo I memﬂr snlldan ki P
Tl —— edn & sua frequéncia, mostrando facilmente quais as mais repetidas. Em
r u . . . . ~
Lt dores U G primeiro lugar, a dor, especialmente a dor das articulacdes, um

s e c “ ra llellrﬂssan Sroenve dos sintomas mais comuns; mas também dores dos olhos secos,
I8 muscular icomedo S8€3 ) . '
articulacoes Jrisieza =, dos musculos, de todo um corpo inflamado. Praticamente no

~olho .'::,':“’,;' ' nerlla visdo_ mesmo nimero é referida a secura, dos olhos, da boca, da pele,
da mucosa vaginal - outra caracteristica especifica da doenca, que
meerem ., afeta as glandulas exdcrinas. Depois, 0 e afadiga: mutas

— lies':‘n.l;lmn feta as glandul D cansaco ¢ a fadiga: mut
— “ysicologice WIVA cen. vezes considerados sindnimos, sdo no entanto diferentes, e ambos

m.m'ﬁ'- derad tanto diferent b

wstrimmatan 7. .

G tipicos da SS e das doencas autoimunes em geral. O cansago

segue-se a uma atividade que implica esforco - e muitas sdo as tarefas do dia-a-dia que passam a constituir um esforco para estes doentes. J
afadiga deita-se e acorda connosco, acompanha-nos ao longo do dia. Menos representados, mas presentes também na "nuvem’, estao outros
sintomas, como a indisposigdo generalizada e os problemas de meméria, o desanimo, a depressao a que somos mais sujeitos.

Um outro conjunto de palavras refere-se a emogdes e sentimentos dos doentes: incerteza quanto ao futuro; impaciéncia face a essa incerteza
e ao diagndstico que tantas vezes ndo chega; a sensacdo de limitagao, de perda, de revolta ou de tristeza que uma doenca crénica provoca.
No limite, o desespero, a solidao, o desgaste, o medo, agravados pelo preconceito, aincompreensao e a discriminagao que as nossas
limitagdes acarretam, a nivel laboral como social ou mesmo familiar.

Mas na "nuvem"” tém também lugar palavras positivas e for-
tes, mostrando o caminho a trilhar: luta, ndo nos deixando
desanimar; desafio, porque, se teimar em ser feliz e em viver
em plenitude é um desafio para todos, é-0 ainda mais para
quem tem uma doenca crénica e se vé obrigado a repensar
a sua vida; superagdo, pois para vencer esta luta ha que su-
perarmos limitacdes e receios. E, sobretudo, esperanga: em
melhores tratamentos, numa eventual cura, na nossa capaci- s Ufiternational Sjogren’s Network
dade de resiliéncia e de nos conseguirmos manter felizes e i
capazes com e apesar da doenca.

Para nos ajudar nesta caminhada, a unido e a partilha séo es-
senciais. Por isso, os doentes com SS estdo “Todos juntos em
todo 0 mundo”, no Dia Mundial da Sindrome de Sjogren e
em todos os outros dias também. <+

Maria do Rosério Morujao
Vice-Presidente, Coordenadora do Nticleo de Sjogren.
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Esclerodermia no Verao. Como é?

Chegou o verdo e com ele finalmente o calor que, para quem tem Esclerodermia,
é tdo importante sentir!

E bom sair & rua sem gorro, cachecol, varios pares de luvas, de meias e camadas
de roupa por baixo de um casaco grosso e comprido!

0 frio que sentimos quando as temperaturas sao mais altas ¢ menor, mas ainda

assim, ha cuidados que ndo podemos esquecer, nem no verao!

Ha mais calor e 0 Fendmeno de Raynaud "ataca” menos, mas também ha ar con-
dicionado mais forte, ventoinhas inesperadas, esplanadas ventosas, gelados que
sdo o suficiente para nos arrefecer, provocando Raynaud e desconforto em todo
o corpo. Ha também algo muito dificil de lidar: o espanto de alguém que, num
dia abrasador, nos ouve dizer "estou cheia de frio!". E inevitével justificar o porqué
de ndo estarmos bem e também é inevitavel ouvir: "Deves estar a ficar doente!”.

Praia, areia, mar... banhos no mar!
Numa ida a praia, percebi que a cada ano é menos confortavel.

0 sol é maravilhoso, sentir o calor no corpo néo se explica de téo bom que é, mas
num dia de maos inchadas ja incomoda. Estar no mar é dificil, sente-se sempre
frio, perde-se mobilidade, hé dores nas maos e nos pés, risco de caibras e é proi-
bido nadar para fora de pé. Enfim, estar na praia, ainda que maravilhoso, entris-
teceu-me...

Nao esquecer a Vitamina D que, na Esclerodermia, como em todas as doengas
reumaticas, podera estar em falta no nosso organismo. O sol é uma fonte de ex-
celéncia. O uso de protetor solar inibe a absorcdo da vitamina e é preciso ter aten-
¢do a hora da exposicao solar. Devido ao uso dos imunossupressores e a propria
doenca, a pele estd mais sensivel. Sendo uma doenca inflamatéria, a reago das
células produtoras de melanina é mais imediata e agressiva, levando a um es-

curecimento permanente da pele e ao aparecimento de manchas.
Ha quem Ihe chame a nossa "Estacdo de Ouro” e de certa forma é mesmo!

Vamos entdo usufruir e aproveitar ao maximo o que de melhor o verdo nos pro-

porciona! <

Helena Gaspar - Coordenadora do Nucleo de Esclerodermia
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Avalie o Risco de Desenvolver

Fatores de risco ndo modificiveis

1.0s seus pais foram diagnosticados com osteoporose ou sofreram

alguma fratura apés uma queda sem importancia?

2.0 seu pai ou asua mae tém ou tiveram cifose dorsal (“corcunda”)?
3.Vocé tem 40 anos ou mais?

4. Jé fraturou algum osso apés uma simples queda na idade adulta?

5. Cai frequentemente (mais de uma vez no ltimo ano) ou receia
cair devido a falta de forca muscular?

6. Perdeu mais de 3 centimetros de altura apés os 40 anos de idade?
7. Estd abaixo do peso (IMC < 19 kg/m2) ??

8. Fez medicacdo a base de corticoides (cortisona, prednisona, etc.)

por mais de 3 meses consecutivos?
9.Teve diagndstico de artrite reumatoide?

10. Teve diagnéstico de hipertiroidismo ou hiperparatiroidismo?

' Adaptado de Teste da IOF para avaliar o risco de osteoporose num minuto,
disponivel em https://www.iofbonehealth.org/sites/default/files/media/PDFs
/2012-10F_risk_test-portuguese.pdf

2.0 calculo do IMC é feito dividindo o peso (em quilogramas) pela altura (em
metros) ao quadrado. IMC = peso (kg) + altura (m)?

ESTA PAGINA E DA INTEIRA RESPONSABILIDADE DA APOROS

Osteoporose’

APOROS

Para mulheres:
11. Entrou na menopausa antes dos 45 anos de idade?

12.Asua menstruacdo foi interrompida por mais de 12 meses conse-
cutivos ou mais (sem ser por gravidez, menopausa ou histerectomia)?

13. Os seus ovarios foram removidos antes dos 50 anos e néo fez re-
posicdo hormonal?

Para homens:

14. Jé sofreu de impoténcia, perda da libido ou outros distdrbios re-
lacionados com baixos niveis de testosterona?

Fatores de risco relacionados com estilos de vida

15. Consome élcool acima dos limites recomendados (mais de duas
unidades por dia)?

16. Fuma ou jé foi fumador(a)?

17.Faz menos de 30 minutos de exercicios dirios (incluindo trabalhos
domésticos, jardinagem, caminhadas, corridas, etc.)?

18. Consome poucos ou nenhuns laticinios e ndo toma qualquer su-
plemento a base de calcio?

19. Passa menos de 10 minutos por dia ao ar livre em exposicao a luz
solar e ndo ingere alimentos ou suplementos ricos em Vitamina D?

Se respondeu SIM a qualquer das perguntas, apresenta fatores de risco
clinicamente relevantes para desenvolver osteoporose e fraturas. Mos-
tre o teste ao seu médico, que lhe recomendard uma avaliacao de risco
FRAX® e/ou a realizacdo de uma densitometria dssea.

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

Associacdo Nacional contra a Osteoporose

Rua Quinta do Loureiro, 4 - Loja 2 ¢ 1350-410 Lisboa
Tel.: 21 364 03 67

aporos.associacao@gmail.com ® www.aporos.pt
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XIX Forum de Apoio ao Doente Reumatico

“CAPACITAR PARA O TRABALHO"
(ue problemas enfrenta ou enfrentou no

15 DE OUTUBRO DE 2016 : .
Auditorio da ANF (Associacao Nacional de Farmacias), Lishoa Ifﬂhﬂmﬂ dEUldU d [][]Eﬂﬂﬂ fEUmﬂ“Cﬁ?

Rua Marechal Saldanha, 1 (junto ao Miradouro de Santa Catarina) & Eﬂ[]ﬂﬂi[ﬁ[ ﬂﬂrﬂ 0 ”ﬂhﬂlhﬂ» ) |Emﬂ
PROGRAMA PROVISORIO do nosso Frum, a 15 de oulubro

09h00 - 10h00 - Abertura do Secretariado Frvie. &5 SUES [|UESHJ 6 ATE: /“

10h00 - 10h30 - Ceriménia de Abertura Ipcdr@lpedrorg p . LD,"]R

10h30-12h30- Sessao 1 - Trabalho e Doencas Reumaticas - Evidéncias
Moderador: Prof.? Helena Canhéo
1.1 - Portugal Apto.PT - Portugal apto para o trabalho, Dr. Augusto Faustino
1.2 - Lesdes musculo-esqueléticas relacionadas com o trabalho, Dr. Luis Cunha-Miranda
1.3 - Reformas antecipadas e doencas reumaticas, Dr. Pedro Laires
1.4 - Artrite Idiopatica Juvenil na idade adulta: consequéncias a longo prazo, Dr.’ Filipa 0. Ramos
12h30 - 14h00 - Almogo
14h00 - 16h00 - Sessao 2 - Capacitar para o trabalho
Moderador: Prof. Florentino Serranheira
2.1 - Adaptacdo do posto de trabalho e medidas de emprego, Dr. Leonardo Conceigao
2.2 - Legislacdo laboral e adaptacao do posto de trabalho, Dr. Tiago Matos Fernandes
, . 2.3 - Obrigacoes e beneficios fiscais, Dr. Justino Romao
fICha tecnica 2.4 - Apoios Sociais, Dr.? Helena Costa
Propriedade LPCDR 16h00 - 16h30 - Pausa para café

Liga Portuguesa Contra as .
» 16H30 - 18h00 - MESA REDONDA: (In)Capacidade para o trabalho
Doencas Reumaticas

Rua Quinta do Loureiro, 13 - Loja 2 Moderador: Dr.? Dora Santos Silva

1350-410 Lisboa Intervenientes: Representantes do Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca So-
Tel.: 213648776 9256099 37 cial* e do Ministério da Satide/DGS*, Dr. José Madeira Serddio (INR), Dr. Augusto Faustino
Ipcdr@|pedr.org.pt (Portugal Apto.PT) e representantes da ANDAR*, ANEA*, MYOS*, ADL*, ANDAI*, APOROS*
Direcdo Elsa Frazdo Mateus e LPCDR.
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