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Em Dezembro de 2011 encerra-se um novo ciclo directivo da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas,
com a certeza dos objectivos cumpridos e de uma ampla renovacdo da Direccdo, com entrada de novos
elementos e um renovar dos objectivos da associacao.

Novos Nicleos/Associacoes estdo em marcha, nomeadamente os de Doentes com Sindrome de Sjogren e
de Doentes com Osteoartrose, duas patologias sem doentes que os representem e cuja dinamizacao é muito
importante para se atingirem os objectivos da Liga!

[sto, apesar de se terem concretizados (largamente) todas as perspectivas pessimistas para que eu proprio

- alertei todos os membros da Liga no primeiro Editorial que escrevi como Presidente para o 1° Boletim da
i 1N Liga do ano de 2009 e no qual chamava a atencao para o facto de a Liga ter que desenvolver todas as suas
| 1 actividades com base no trabalho voluntario, quer dos membros voluntarios da nossa associacdo, quer do

v trabalho, também integralmente gracioso e voluntario, de todos os membros da Direccéo.
¢ Efectivamente, apesar do “desaparecimento” (por vezes real devido a reestruturacdes na estrutura das

firmas, outras vezes devido a fortes restricoes orcamentais) de alguns dos patrocinadores mais importantes
da associacdo devido a crise econdmica que assola este velho Continente, conseguimos realizar 3 excelentes
reunides anuais (Foruns da Liga), com elevada participacdo quando avaliada quer pelo niimero de assistentes,
quer pelo nivel da sua participacao activa na discussao dos temas expostos. A avaliacao que efectuamos destas
(e de todas as outras actividades que desenvolvemos) permitiram-nos também aprender com 0s nossos erros
e evoluir na direccao duma maior satisfacdo dos objectivos dos nossos associados.

O papel dos elementos voluntarios da Liga merece-me um particular comentario de elogio e estimulo! Neste
particular nao queria deixar de salientar a participacdo da nossa associada Iria Martins, que tem coordenado
e reestruturado de forma impecavel a nossa equipe de voluntarios.

A todos os membros dos Corpos Gerentes anteriores que agora abandonam estas actividades mais ligadas
a gestdo da Liga, também ndo quero deixar de expressar publicamente o meu agradecimento pela sua
colaboracao e trabalho voluntario.

A nova Direccéo e restantes corpos gerentes da Liga
desejo uma continuacao de sucessos, nomeadamente na

criacdo de novos niicleos de doentes e na concretizacao /'L
dos outros objectivos de ensino para a satide que tanta -~
importancia assumem para a melhoria da qualidade de SR
vida dos doentes reumaticos. bRy (Bl
...E, como todos sabem bem, podem continuar a
contar com a minha colaboracdo, sempre que ela
seja considerada ttil, quer pessoalmente, quer como
Presidente da Direccdo da A.N.D.A.L

Felicidades, Boas Festas e votos sinceros de um bom
triénio de 2012-2014!
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ASSEMBLEIA GERAL E ELEICOES PARA OS CORPOS SOCIAIS

Realizou-se no passado dia 29 de Novembro na sede da LPCDR a Assembleia Geral da LPCDR convocada para apresentacao
e votacdo do Plano de Actividades e do Orcamento para 2012, os quais foram aprovados por unanimidade. Esta também era
uma Assembleia Eleitoral para os Orgédos Sociais da LPCDR para o triénio 2012-2014, tendo sido eleita por unanimidade a

unica Lista candidata.

PROPOSTA DE PROGRAMA DE ACCAO PARA O TRIENIO 2012 A 2014

1. Promover a divulgacdao das Do-
encas Reumaticas (DR), contribuindo
para a educacao para a satude nesta area,
permitindo aumentar a compreensao do
conceito de DR junto do ptblico em geral
e dos doentes em particular, reforcando
a necessidade estratégica fundamental
do diagnostico precoce e tratamento
adequado destas doencas.

Vectores a desenvolver para este efeito:
* renovacao do site, com aumento dos
contetidos educacionais e de informacao
sobre as DR em geral e sobre algumas
DR especificas;

* inclusao periddica de artigos sobre esta
tematica no Boletim da LPCDR;

* criacdo de folhetos informativos sobre
as DR em geral e sobre algumas DR es-
pecificas, a distribuir aos doentes e ao
publico em geral (consultorios médicos,
Centros de Saude, eventos médicos, Ins-
tituicdes ...);

* accoes de formacao e informacao para
doentes e publico em geral a realizar
preferencialmente na Sede da Liga, de
forma periodica, podendo também ser
efectuadas em outras Instituicoes a defi-
nir (Lares, Juntas de Freguesia, ...);

* manter a realizacdo do Forum anual de
apoio ao Doente Reumatico;

* estabelecer um Grupo de Trabalho de
divulgacdo piblica das DR, envolvendo
profissionais da Comunicacdo Social que
estejam sensibilizados (ou que se ve-
nham a sensibilizar) para esta tematica
e que colaborem de forma permanente e
activa para a divulgacdo e promocdo das
DR junto do pablico em geral;

2. Apoiar os doentes reumaticos, a
varios niveis:

- legal e social, divulgando e consequen-
temente aumentando o acesso aos bene-
ficios médicos e sociais devidos a cada
doenca e a cada doente, e colaborando
com os doentes na defesa dos seus direi-
tos e das suas necessidades;

- material e humano, disponibilizando
(dentro dos recursos existentes) apoios
técnicos e suporte do Voluntariado sem-
pre que seja possivel e se justifique;

- beneficios institucionais, conseguindo
protocolos com empresas e instituicoes
que oferecam condicdes favoraveis aos
Sécios da LPCDR;

3. Contribuir para a consciencializa-
cdo da relevancia social das DR, efec-
tuada a nivel do piblico em geral, mas
sobretudo junto dos decisores politicos
(autoridades de satide, partidos politi-
cos, deputados europeus ...), sensibili-

zando para a necessidade de implemen-
tacao de medidas praticas que permitam
a sua adequada abordagem médica pre-
coce (diagnostica e terapéutica);

4. Fomentar o conhecimento e cres-
cimento da LPCDR, promovendo o au-
mento do namero de Sécios e uma mais
efectiva interaccdo entre estes e a Liga.
Neste sentido propomos:

* adequar funcional e socialmente as
instalacoes para que possam ser utiliza-
das como uma area que melhor se coa-
dune com as iniciativas indicadas;

* levar a cabo uma renovacao da actu-
al lista de Socios, com renumeracdo dos
Socios efectivos e eliminacdo de Sécios
inactivos, e uma redefinicdo da politica
de custo de quotas, tentando contribuir
para que este nao seja um factor bloque-
ador ou limitativo de um alargamento do
ntmero de socios;

* promover a criacdo de Delegacoes Re-
gionais;

* dinamizar acgdes concretizadas na
Sede (referidas no ponto 1., iniciativas
do Voluntariado e outras a definir), ten-
tando aproximar os Sécios da Sede e da
accao da Liga;

* aumentar os contactos activos da Liga
com os Socios, efectuados com regula-
ridade e por diversos meios (cartas, e:
mail, contacto telefonico), no sentido de
recolher sugestdes e propostas de me-
lhoramento e de identificar necessidades
e desejos concretos dos Socios;

* organizar diversos tipos de aconteci-
mentos / eventos / realizacoes com e
para os socios da LPCDR (i.e. passeios
colectivos, almocos de convivio, es-
pectaculos, visitas (p.ex. museus, mo-
numentos, etc.) férias “terapéuticas”,
piqueniques, festas (p.ex. de Natal, Car-
naval, etc.), festejar anualmente o Ani-
versario da LPCDR com eventos varia-
dos (p.ex. jantar, leildo de beneficéncia,
exposicoes), tentando em todas estas
accoes atrair um namero significativo de
sOCios na sua organizacao e na sua con-
cretizacao;

* dinamizar o site em funcao destes ob-
jectivos, conjugando informacdo com
interaccao com os doentes reumaticos e
publico em geral;

* manter o Boletim da LPCDR, promo-
vendo uma restruturacdo editorial e
redefinindo o seu publico-alvo, tornan-
do-o mais adequado as exigéncias pro-
gramaticas enunciadas;

5. Investir na accdo do Voluntaria-
do, definindo regras precisas para o seu

funcionamento (de acordo com as nor-
mas institucionalmente definidas para
este efeito) e aumentando o seu ambito
e profundidade de accao, assentes numa
Coordenacdo dependente da Direccdo e
num aumento de elementos colaborado-
res;

6. Estruturar a relacao da LPCDR com
as Associacoes de Doentes (AD) com
DR existentes, assumido as seguintes
premissas:

- papel federador e integrador da Liga,
nao se sobrepondo nem substituindo aos
principios programaticos e ac¢ao concre-
ta de cada AD, agindo preferencialmente
no ambito da defesa e promocdo das DR
e dos doentes reumaticos em geral;

- assuncao da defesa dos doentes com
patologia reumatica nao abrangida por
nenhuma das actuais AD, promovendo
em cada caso a constituicio de nova AD
para essa patologia especifica;

7. Sedimentar a participacdo activa
da LPCDR em projectos internacio-
nais (em particular no PARE) através de
representantes nomeados para o efeito,
que promovam a integracdo da Liga nes-
ses projectos, e que os divulguem a nivel
nacional permitindo envolver os doentes
reumaticos portugueses nos mesmos;

8. Estreitar lacos com outras Insti-
tuicoes em geral (Plataforma Satde em
Dialogo e com a Sociedade Portuguesa
de Reumatologia em particular), coope-
rando intimamente com estas no ambito
geral da defesa dos interesses dos doen-
tes, ou em areas comuns de intervencao
visando a divulgacao das DR e a defesa
dos doentes reumaticos;

9. Redinamizar o financiamento da
LPCDR, tonificando as actuais formas
de colaboracdo com a Indastria Farma-
céutica, mas procurando adicionar novas
parcerias institucionais. Neste sentido,
tentar-se-a constituir uma bolsa de par-
ceiros /patrocinadores /financiadores
- publicos/privados, individuais/colec-
tivos - com variados niveis de partici-
pacdo quer para suporte de objectivos
concretos quer para apoio dos gastos
estruturais e organicos da LPCDR;

10. Fundacao Portuguesa de Reuma-
tologia (FPR). Iniciar e desenvolver os
contactos, diligéncias e acces visando
concretizar o objectivo de criar a FPR,
em estrita colaboracao com a SPR e ou-
tras instituicoes publicas e privadas, bem
como de algumas individualidades.
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ASSEMBLEIA GERAL

Presidente José Antonio Melo Gomes
Vice-Presidente Leonor Antao Laranjeiro Pereira Ribeiro
Secretaria Iria Paula dos Santos Martins
CONSELHO DIRECTIVO

Presidente Augusto Manuel da Costa Faustino

Rui André Santos
Maria do Carmo Guerreiro Vieira

Vice-Presidente
Vice-Presidente
Secretaria Geral

Tesoureira Maria Diamantina Alexandre Rodrigues

Consignacao de IRS

Sabia que lhe é possivel decidir o destino de parte dos seus im-
postos? O Estado permite que 0,5% do imposto liquidado rever-
ta a favor de uma instituicao de apoio social e humanitario. Com

Maria Margarida Marques Rebelo Espanha

INFORMAGAO INSTITUCIONAL

2014)

CONSELHO FISCAL

Presidente Joao Paulo da Costa Pereira
Relatora Ana Paula Vieira do Coito
Relatora Maria da Gloria Silva Lucas

essa indicacdo, é entregue a nossa instituicao 0,5% do seu IRS,
sem alterar em nada o seu IRS. Para isso, na sua declaragao de
IRS, basta preencher no Anexo H, o campo referente a:

CONSIGNAGCAO DE 0,5% DO IMPOSTO LIQUIDADO (LEI N° 16,/2001 DE 22 DE JUNHO)

9 CONSIGNAGAOC DE 0,6% DO IMPOSTO LIQUIDADO (LEI N.° 16/2001, DE 22 DE JUNHO)

ENTIDADES BENEFICIARIAS DO IRS CONSIGNADO

NIPC

Instituigdes Religiosas (art. 32.%, n.° 4)

[

-

Instituigdes Particulares de Sclidariedade Social ou Pessoas Colectivas de Utilidade Pablica (art. 32.° n.° 8)

[s1011]61814]110]7]

A Liga Portuguesa contra as Doencas Reumaticas (LPCDR) esté expressamente registada para receber o seu donativo. (Art. 32, n°6

da Lei n°16,/2001 de 22 de Junho).

A entrega da sua Declaracdo de IRS esta proxima.
A LPCDR agradece a sua ajuda!

Quotas

Caro Associado, a LPCDR existe ha 29 anos. Foi fundada
com o objectivo de ajudar o doente reumatico.

A sua existéncia é a nossa razao de ser, pelo que lhe fazemos
um apelo: Pague e mantenha as suas quotas em dia! Com
este gesto, ajuda-nos a chegar a outros doentes.

Para eventuais pagamentos por depdsito directo (Barclays
Bank, conta n® 00 2000164 09), transferéncia bancaria e
multibanco (NIB 003201080020001640926), solicitamos o
envio do respectivo comprovativo, para que o possamos
identificar e emitir o respectivo recibo, devendo também
fornecer-nos o seu nimero de contribuinte.

Membros Benemeéritos

Um grande Obrigado aos Membros Beneméritos da Liga, pelo apoio que

nos deram em 2011.

avcen BIE G2 Gooop [ v

Solicitamos também que a partir
de 2012, e devido a nova legisla-
cdo em vigor, pague a sua quota
durante o més de Janeiro.

Colabore com a Liga, ndo pague so
as quotas, envie sugestoes e criticas
construtivas. S6 com o apoio e a par-
ticipacao de todos os socios podere-
mos ser mais Solidarios.

Apoio a Boletim

A Liga agradece aos Laboratorios Pfizer, o
seu continuo apoio na producdo e envio

do seu Boletim, ao longo @

de todo o ano de 2011.
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Congresso da EULAR 2012

Informa-se todos os interessados de que o prazo para apresentacao de resumos (‘abstracts’) para o Con-
gresso Europeu de Reumatologia 2012 (EULAR), a realizar em Berlim de 6 a 9 de Junho 2012, é 31 de
Janeiro de 2012. O prazo de candidatura para as bolsas de viagem das organizacoes nacionais represen-
tantes da EULAR é também 31 de Janeiro de 2012. Para mais informagdes consulte www.eular.org.

XIV Forum de Apoio ao Doente Reumatico

O XIV Forum de Apoio ao Doente Reu-
matico sob o tema "Doenca Reumatica:
Para além das articulacoes" decorrido a
21 e 22 de Outubro de 2011 no Hotel
Olissippo Oriente (Parque das Nacoes
em Lishoa) contou com um elevado nu-
mero de participantes.

Na Avaliacdo do Forum (91 questiona-
rios preenchidos) foram colocadas su-
gestdes, das quais destacamos a criagao
de um grupo de trabalho do Sindrome de
Sjogren, o qual tem a LPCDR a disposi-
cdo para reunir e avancar como niucleo.
A maioria dos inscritos revelou estar
satisfeita com a organizacdo do XIV Fo-
rum. A repeticdo de algumas informa-
coes pelos palestrantes facilitou a todos
a aprendizagem e a sintonia dos temas
abordados, uma vez que o publico era
muito diversificado. Tivemos uma cres-
cente participacdo de futuros profissio-
nais na area da satde e foi sugerida a sua

‘ A(W_Fﬂrum e
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presenca como oradores e a necessidade
de mais tempo para os testemunhos dos
doentes.

Tivemos ainda a chamada de atencao
para a necessidade de um “coffee break”
mais saudavel!

Uma vez mais tivemos presentes neste
evento profissionais de satde, doentes,
socios e nao-socios, que puderam inte-
ragir apos as apresentacoes dos pales-
trantes, no espaco para debate.

“eular2012

Iria Martins
(Coordenadora do Voluntariado da LPCDR)

A novidade deste forum foi ainda ter-
mos tido feedback de alguns dos parti-
cipantes para integrarem o voluntariado
da LPCDR.

Agradecemos a todos os que colabora-
ram e participaram neste Forum, pois o
seu sucesso deveu-se a colaboracao de
todos.

Esperamos continuar a contribuir para a
divulgacao e sensibilizacdo das doencas
reumaticas, motivo esse que move a as-
sociacao LPCDR.

Caso pretenda ter acesso aos resumos
das palestras basta aceder ao site da LP-
CDR, http://www.lpcdr.org.pt

Anexo a este Boletim, segue a Publica-
cao Especial relativa ao XIV Forum de
Apoio ao Doente Reumatico, para pos-
sibilitar a quem nao esteve presente, o
acesso a informacao.

Accao de Sensibilizacao sobre Doencas Reumaticas na AURPID

No passado més de Novembro a LPCDR
promoveu uma ac¢ao de sensibilizacdo e
informacdo sobre doencas reumaticas, a
pedido da AURPID na Damaia, por par-
te da LPCDR estiveram presentes Irene
Domingues e Diamantina Rodrigues, da
AURPID estiveram 27 participantes.
Anexamos a avaliacdo feita pela
AURPID, o que demonstra que é muito
importante este tipo de accoes para que
os doentes reumaticos estejam melhor
informados e assim alcancem uma me-
lhor qualidade de vida.

Avaliacdo da Accdo de Sensibilizacao
sobre Doencas Reumaticas

Realizada em 9 de Novembro de 2011

A AURPID (Associacdo Unitaria de Re-
formados, Pensionistas e Idosos da Da-
maia), enquanto IPSS (Instituicao Par-
ticular de Solidariedade Social) convida
mensalmente profissionais/directores de
instituicdes para promoverem accoes de
sensibilizacdo esclarecedoras de diversas
tematicas na area da satde, que propor-
cionam aos associados mais informacao
e, consequentemente, uma melhor qua-
lidade de vida.

Assim, no dia 9 de Novembro de 2011,
pelas 14h30m, e em representacdo da

LPCDR (Liga Portuguesa Contra as Do-
encas Reumaticas) deslocaram-se até as
instalacdes da AURPID a D. Irene Do-
mingues (Vice-Presidente da LPCDR) e
a D. Diamantina Rodrigues (Tesoureira
da LPCDR). Amavelmente, ndo s nos
apresentaram as iniciativas da institui-
¢ao de onde vinham, como também par-
tilharam os seus testemunhos enquanto
doentes reumaticas.

Posteriormente, a pedido das oradoras,
que pretendiam perceber a opinidao dos
participantes e melhorar as suas futuras
intervencoes, foi realizada pela AURPID
uma pequena avaliacdo desta accdo de
sensibilizacao. Esta, teve base em inqué-
ritos que continham 6 questdes e uma
escala com as hipoteses de resposta In-

suficiente, Suficiente, Bom e Muito Bom.
De realcar que foram preenchidos 12 in-
quéritos e, embora o nimero de partici-
pantes tenha sido superior, uma vez que
nao foram registados os seus nomes, a
AURPID ndao conseguiu contactar a sua
totalidade.

A primeira questao colocada foi “A Ac-
c¢do de Sensibilizacdao permitiu-lhe
aprender conteiidos que desconhe-
cia?” Na sua maioria, os associados in-
quiridos responderam Bom.

A segunda questdo colocada foi “As
oradoras dominavam os contetidos
abordados?” Na sua maioria, 0s asso-
ciados inquiridos responderam Muito
Bom.

A terceira questao colocada foi “As ora-
doras foram claras na apresentacao
dos contetiidos?” Na sua maioria, 0s as-
sociados inquiridos responderam Muito
Bom.

A quarta questdo colocada foi “As ora-
doras conseguiram esclarecer as di-
vidas do piblico?” Na sua maioria,
os associados inquiridos responderam
Bom.

A quinta questdo colocada foi “Os con-
teiidos abordados foram titeis ao seu



dia-a-dia?” Os associados inquiridos
dividiram-se igualmente entre a respos-
ta Bom e Muito Bom.

A sexta e ultima questdo colocada foi
“Os materiais cedidos tinham quali-
dade?” Na sua maioria, os associados
inquiridos responderam Muito Bom.
Como balanco geral, concluimos que esta
iniciativa foi marcada pela qualidade e
agradou bastante aos participantes nela
envolvidos, permitindo-lhes aprender
e assimilar contetdos importantes para

o seu quotidiano. A propria apresenta-
cdo deixou os participantes satisfeitos,
valorizando a intervencao da LPCDR e
identificando-se com algumas das expe-
riéncias relatadas.

E de destacar ainda a relacdo entre ora-
doras e participantes, visto que as pri-
meiras utilizaram uma linguagem muito
acessivel e que foi de encontro aos pro-
prios problemas sentidos pelas pessoas.
Para além disso, o discurso constante-
mente positivo e optimista ajudou os

| Encontro do Banco do Voluntariado para

a Cidade de Lisboa

Foi nos 18 e 19 de Novembro que se
realizou o I Encontro do Banco do
Voluntariado para a Cidade de Lis-
boa, a LPCDR esteve representada por
Diamantina Rodrigues. A avaliacdo que
faco sobre este encontro é positiva pois
além de ter tido a possibilidade de con-
viver e partilhar ideias e experiéncias
com os voluntarios e outros tipos de
voluntariado de maior dimensao do que
0 NO0SSO, Serviu para enriquecer os meus

142 Conferéncia de Outono do PARE

Entre 26 e 28 de Novembro, a Liga
Portuguesa Contra as Doencas Reumati-
cas participou na Conferéncia de Outono
do PARE (People with Arthritis/Rheu-
matism in Europe), organizada pela Eular
em Atenas. A sessdao de abertura contou
com a presenca do Ministro da Satde e
Seguranca Social da Grécia que elogiou
a Eular enquan-
to  instituicao
na qual colaho-
ram cientistas,
profissionais de
satde e doentes
com o objectivo
de  encontrar
solucdes  con-
juntas. O pre-
sidente da Liga
Helénica, anfitria do evento, apresentou
alguns dados relativos as doencas reu-
maticas na Grécia e a actividade daquela
associacao e o presidente do PARE, Ma-
rios Kouloumas, falou sobre o PARE no
contexto das actividades da Eular.

No evento, que reuniu representantes
de associacoes de doentes reumaéticos
de toda a Europa, debateu-se a impor-
tancia da implementacao da Declaracao
de Bruxelas como estratégia de sensibi-
lizacao dos comissarios europeus para o0s
impactos e prevaléncia das doencas reu-
maticas. Aproximando-se a elaboracao
do Programa-Quadro para a investiga-
cdo cientifica na Unido Europeia (FP8 -
Horizon 2020), importa assegurar verbas
para pesquisas referentes a estas patolo-
gias, contribuindo para a sua prevencao,

= .
(=]
(N

CQN

14th EULAR Autumn Conference for PARE
25-27 November 2011, Athens, Greece

ATHENS

para melhoria da qualidade de vida dos
doentes e da sociedade em geral.

Foi apresentado o desenvolvimento do
projecto EUMUSC.NET que procura es-
tabelecer indicadores comuns a nivel
europeu para os padroes de cuidados de
satde e para a sua qualidade. Entre os
dados do relatério sobre a satide miscu-
lo-esquelética na Europa é interessante
verificar, por exemplo, que a limitacdo
da actividade fisica por dor é menor
em Portugal (21%) do que na Finlandia
(44%), evidenciando-se outros grandes
contrastes entre o Norte e o Sul da Eu-
ropa.

O primeiro dia da Conferéncia de Ou-
tono terminou com a abertura da ex-
posicdo de posters das associacoes de
doentes, entre os quais se encontrava o
da LPCDR.

No segundo dia de trabalho, o Dr
Maxime Dougados (presidente da Eular)
exp0s os impactos da Osteoartrite e op-
cOes terapéuticas, sendo seguidamente
apresentadas as recomendacdes para a
actividade fisica e exercicio nas Osteoar-
trites do joelho e da anca, pela Dra. Thea
Vlieland. Os participantes foram, entao,
divididos em grupos de trabalho para
analisar o documento da Eular sobre
«A Actividade Fisica para Pessoas com
Doencas Reumaticas e Misculo-Esque-
léticas». As associacoes e doentes foram
chamados a contribuir com a sua analise
do documento quanto ao contexto da
importancia da actividade fisica para os
doentes reumaticos, beneficios especifi-
cos para a sua satde, medidas a serem

NoOTICIAS E EVENTOS

participantes a encararem e a terem uma
visdo diferente dos seus problemas.

A AURPID agradece mais uma vez os ma-
teriais cedidos para LPCDR, que benefi-
ciaram tanto os associados participantes
como outros que nao participaram e que
ainda hoje recorrem a estes materiais.
Agradecemos também a amabilidade e
disponibilidade da LPCDR e esperamos
que hajam mais oportunidades para tro-
carmos experiéncias e conhecimentos.

Diamantina Rodrigues (Tesoureira da LPCDR)

conhecimentos sobre voluntariado e vir
a aplicar algumas novas formas de me-
lhorar o nosso voluntariado, também
fiquei a saber que poderemos se neces-
sario requisitar voluntarios para um de-
terminado projecto junto deste banco de
voluntariado. Em resumo a nossa parti-
cipacdo neste tipo de eventos é sempre
uma oportunidade de fazer crescer o vo-
luntariado da LPCDR.

Elsa Frazao Mateus
(Delegada da LPCDR a EULAR)

tomadas pelos de-
cisores politicos,
servicos de saide
e de desporto para
propiciar a activi-
dade fisica dos
doentes reumati-
cos, informacoes
adicionais  para
reforcar o docu-
mento e materiais
de apoio a serem
disponibilizados
pela Eular as or-
ganizacoes nacionais do PARE para as
suas campanhas de sensibilizacdo para a
importancia da actividade fisica nos do-
entes reumaticos.

No ultimo dia da Conferéncia, discuti-
ram-se as barreiras psicolégicas e fisicas
com que se debatem os doentes reuma-
ticos, em grupos de trabalho que procu-
raram analisa-las na perspectiva indivi-
dual e das associacdes e pronunciar-se
acerca de programas de exercicio fisico
para jovens e adultos.

A Conferéncia de Outono decorreu num
ambiente muito salutar, proporcionando
o convivio e troca de experiéncias entre
doentes e associacoes de toda a Europa.
Além do banquete de sabado, no fim
do qual todos dancaram e se revelaram
bastante activos fisicamente, a organiza-
cdo proporcionou também uma visita ao
lago termal de Vouliagmeni, ao Museu
da Acropole e duas sessdes de ginastica
matinal.
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XIX Jornadas Internacionais do IPR

As Jornadas do IPR
realizaram-se nos
dias 24 e 25 do pas-
sado més de Novem-
bro, pela LPCDR es-
tiveram presentes a
Diamantina Rodrigues
(tesoureira) e a Maria
da Gloria Lucas (socia e voluntaria), que

aproveitaram da melhor forma mais esta
oportunidade para uma maior divulga-
¢ao dos nossos objectivos e do trabalho
que a LPCDR tem realizado quer no res-
peitante as doencas reumdticas (infor-
macao, sensibilizacao e esclarecimento)
quer na ajuda prestada aos socios doen-
tes com patologia reuméatica e também
a doentes destas patologias mesmo ndo

Dia Internacional da Pessoa Portadora

de Deficiéncia

A 3 de Dezembro a LPCDR esteve pre-
sente no ambito do Dia Internacio-
nal da Pessoa Portadora de Deficién-

Saber Quuvir

Como professora, sei
quao imprescindivel é
que os alunos confiem
em nos, quer do ponto
de vista humano, quer
de competéncia profis-
sional. Como doente,
sei quao imprescindi-
vel é também confiar
no médico que nos acompanha, cientes
nao so do seu saber, da sua experiéncia
e do seu estudo, mas também da sua
humanidade. Sobre esta tltima situacao
debrucar-se-a a tematica deste texto, no
sentido de acentuar a ideia do quanto
podemos melhorar a nossa qualidade de
vida, da qual ja duvidavamos, s6 porque
um médico teve a paciéncia de nos ouvir
e explicar o que estava a acontecer com
uma doenca, cujos sintomas nos eram
estranhos pela sua diversidade.

Habituada a que atribuissem a uma cau-
sa psicologica o meu excesso de cansaco
e noites mal dormidas, estas devido a
sede continua, e nao a insénias, ou que,
com leveza, justificassem as inameras
inflamacoes oculares com alergias nunca
identificadas, medicamentando-me des-
necessariamente para esse fim, durante
anos, ou ainda que negligenciassem,
com o seu siléncio, queixas relacionadas
com alguma dificuldade em engolir, com
dores nas articulacdes ou com ardor na

cia, no Centro Nacional Desportivo do
Jamor, com uma banca com folhetos in-
formativos para sensibilizacdo das doen-
¢as reumaticas.

Estiveram presentes algumas associa-
cOes, com exposicoes de trabalhos, fotos
e materiais diversos para venda. Decor-
reu actividade aquatica, houve ainda es-
pectaculo musical com canto, expressao
teatral e danca.

Foi uma experiéncia positiva na medida
em que as limitacoes fisicas provam uma
vez mais que podem ser ultrapassadas
de diversas formas, tais como na verten-
te artistica com a pintura e a musica. Foi

pele e na lingua, a par de feridas cons-
tantes na boca, cansei-me de médicos.
Uma situacdo que durou, felizmente,
pouco tempo porque o desejo, tdo in-
trinseco ao ser humano, de compreen-
der o que se passava com 0 meu corpo,
orientou-me para uma lista de Paginas
Amarelas, na procura de um reumato-
logista, a Ginica area que ndo consultara
dado ser a boca e os olhos a origem do
meu maior mal-estar. Num gesto erran-
te pela pequena listagem exposta, optei
por um nome e por uma morada, e sem
adiamento aconteceu o telefonema que
determinaria o fim de uma certa desor-
dem interior, que a persisténcia de dife-
rentes sintomas incomodos, e nao com-
preendidos, ocasionava.

Clarificada a doenca cronica de que sofria
— a sindroma de Sjogren primario — ndo
tive bem tempo de me assustar com a sa-
bita novidade que encerrava o adjectivo
«cronico», porque, de imediato, percebi
que conforme se estabelece entre pro-
fessor e aluno uma forca camplice, que
significa estar em sintonia para ultrapas-
sar toda e qualquer dificuldade, também
neste caso eu teria de contar com o meu
esforco e a minha forca de vontade para
aprender a viver diariamente com a do-
enca, sabendo, no entanto, que poderia
confiar no saber, na compreensao e no
apoio do meu médico assistente.

Diamantina Rodrigues (Tesoureira da LPCDR)

sendo nossos associados que tenham ou
venham a recorrer a Liga.

Ao finalizar expressamos que a presen-
ca da LPCDR em mais umas Jornadas do
IPR foi bastante positiva e por Gltimo
deixamos o agradecimento pelo convite
assim como pelo bom acolhimento de
que fomos alvo por parte da comissdo
organizadora destas jornadas.

Diamantina Rodrigues (Tesoureira da LPCDR)

notoério ainda o espirito de solidariedade
e alegria contagiantes pelos presentes
apesar das dificuldades mdaltiplas.

Maria do Carmo Vieira (associada)

Lisboa, 27 de Julho de 2011

Novidade gratificante foi ter constatado
0 seu interesse e a sua preocupacao em
explicar a etimologia das palavras, his-
torias marcadas pelo tempo que desven-
davam a «actividade» da sindroma ante-
riormente referida. Assim, relembrei o
prefixo grego «exo», significando «para
fora», quando me falou da «alteracdo ao
nivel das glandulas exdcrinas» (saliva-
res, lacrimais, sudoriparas da pele, mu-
cosas vaginais, etc)» que caracterizava o
Sjogren, e fiquei a saber, porque nunca
ouvira as palavras «xerostomia» ou «xe-
roftalmia», que o elemento grego «xero»
exprimia a ideia de seco. Sabendo que
«stomatos» em grego significava «boca»
e «ophthalmos» olho, néo foi dificil com-
preender o que funcionava mal no meu
corpo e que, durante dois anos, me ator-
mentara sem solucao a vista.

Creio que esta postura de um médico
face ao doente revela nao so6 um saber,
que implica muito estudo e prazer em
estudar, mas também um imenso res-
peito pelo doente e vontade de que este
proprio intervenha conscientemente no
seu tratamento, caminho seguro para a
eficacia dos resultados. Esta nao é s6 a
minha experiéncia, mas a de tantos ou-
tros doentes que conheco, sofrendo de
Sjogren ou de qualquer outra doenca
auto-imune.



VOLUNTARIADO [

Tarde na Fundacao Calouste Gulbenkian ria Martins

(Coordenadora do Voluntariado da LPCDR)

A 1 de Outubro 2011 decorreu pelas 15h uma
actividade de exercicio fisico e cultural nos Jardins da
Fundacao Calouste Gulbenkian.

Estiveram presentes 13 participantes que destacaram
o convivio, a partilha e a natureza. A orientadora do
grupo foi a Irene Domingues, a qual agradecemos a sua
disponibilidade. Houve misica, canto, poesia, reflexao,
exercicios fisicos, trabalho em grupo e partilha.

Agradecemos a todos a vossa presenca e até breve! Mais informamos que iremos dar continuidade a este tipo de actividade.
Venha descobrir as outras surpresas destas actividades! Nao custa nada. Basta participar!

Sacos de Sementes

Informamos que temos para
venda, sacos de sementes
térmicos (frio ou quente), os
quais foram realizados pela
nossa voluntaria Gléria Lucas
e cuja receita de venda rever-
te integralmente para a Liga.
Aproveite, € uma prenda de Natal diferente e ttil.

Ajudas técnicas

Se necessita ou caso
venha a necessitar
de ajudas técnicas,
contacte a LPCDR.

Mini-Maratona 2012

Contacte a LPCDR até Fevereiro de 2012 para garantir a sua inscri¢ao
na mini-maratona da Ponte 25 de Abril que decorrera a 18 de Marco
2012! Marque na sua agenda e venha sentir o espirito de equipa LP-
CDR da corrida ou marcha!

Voluntariado da LPCDR: Telemével: 92 560 99 40

email: voluntariado@Ipcdr.org.pt

Se deseja tornar-se sécio da Liga Portuguesa contra as Doencas Reumaticas preencha, recorte e envie esta ficha para:

Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas
Av. de Ceuta-Norte Lote-13 Loja-2 1350-410 Lisboa Tel. 21364 8776 Fax 213648769
Ipcdr@lpcdr.org.pt - www.lpcdr.org.pt

Nome

Morada

Codigo Postal Localidade

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

|:|Sim. De que doenca sofre?

E doente reumatico? [_INao. Porque se tornou sécio da Liga?

|:|Tem algum familiar, doente reumatico? De que doencga sofre?

Condicdes de Adesdo: - Anuidade de € 20,00 - Forma de Pagamento Anual - Através de cheque dirigido @ LPCDR ou por transferéncia bancaria (pelo seu banco ou multibanco) para o NIB
003201080020001640926 ou por depbsito no Barclays Bank conta n® 108 00 2000164 09 (devendo sempre enviar-nos o comprovativo ou copia - talao de tranferéncia ou de dep6sito) - A inscricao
s6 pode ser feita mediante o pagamento da anuidade.
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100 Alunos, um Desafio, 12 horas!

0 “Projecto Jovem Investigador” foi iniciado ha 2 anos, numa
colaboracao entre a APOROS e a AMGEN, para incentivar os
jovens a tomarem consciéncia da necessidade de prevenir
desde cedo a osteoporose, adoptando medidas saudaveis para
0 0sso e a vida.

Esteano, paraascomemorac¢desdo DiaMundial daOsteoporose,
juntou-se a este projecto a Janior Achievement Portugal
(JAP), uma organizacdo sem fins lucrativos, cuja finalidade é
desenvolver nas criancas e nos jovens o empreendedorismo,
a criatividade, a responsabilidade, a iniciativa, a inovacéo e o
trabalho em equipa.

A accdo “Innovation Challenge — Jovem Investigador”
decorreu no dia 21 de Outubro, nas instalacdes da FIL e contou
com a participacdo de 100 alunos, com idades entre os 15 e
18 anos, de cinco escolas da Grande Lisboa: Escola Comércio
de Lisboa, Escola Profissional Artes, Tecnologia e Desporto,
Escola Profissional Magestil, Escola Profissional de Manique e
Escola Profissional Val do Rio.

0 desafio proposto aos jovens foi a criacdo de campanhas de
sensibilizacao da populacao sobre o tema “Como prevenir as
quedas nos idosos, que levam a fracturas?”.

As 17 equipas tiveram 12 horas para criar e apresentar ao jari
os seus projectos. Durante todo o desafio os jovens contaram
com a colaboracdo de membros da JAP e de voluntarios
da APOROS, da Brandia Central, da SDO Consultoria e da
Companhia de Ideias, que se associaram ao projecto.

No fim do dia as equipas tiveram 5 minutos para fazerem a
apresentacao publica dos seus projectos a um jari constituido
pela Sra. Leonia Palha (da APOROS), pela jornalista de
Satde da RTP, Marina Caldas, pela Dra. Manuela Oliveira (da
Sociedade Portuguesa de Doencas Osseas Metabdlicas), pela
Dra. Manuela Machado (da AMGEN), pela Erica Nascimento
(da JAP) e pela presidente da APOROS, Dra. Viviana Tavares.
A equipa “Life Changing Innovation”, constituida pelos alunos
Ana Raquel Gouveia, Hugo Alves, Stella Sousa, Ricardo
Manuel Ribeiro e Sara Serpa, ficou em primeiro lugar, com
uma campanha de sensibilizacdo a ser desenvolvida em varias
fases, aproveitando os pacotes de leite de linha branca para
transmitir conselhos sobre prevencado de quedas.

A equipa “Life Changing Innovation”, primeira classificada no
desafio (foto Jinior Achievement Portugal)

Em segundo lugar ficou a equipa “Ossos sobre Rodas”, cujo
projecto propunha a criacdo do “Osteocar”, um camiao
transformado em casa, com todas as suas divisdes visiveis
para o exterior, sendo identificadas as zonas mais perigosas

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

WWwWw.aporos.pt

e os obstaculos que levam as quedas no domicilio, ensinando
aos visitantes as formas de se movimentarem e executarem as
tarefas diarias em seguranca.

Os jovens da equipa “Ossos sobre Rodas”, classificada em
segundo lugar (foto Jinior Achievement Portugal)

A equipa “Ajud’Arte” ficou em terceiro lugar com um projecto
de prestacao de apoio domicilidrio a doentes com osteoporose
por grupos de adolescentes voluntarios. A angariacdo e
formacéao dos voluntarios seriam feitas nas escolas e a inscricao
dos idosos no programa seria possivel através dos centros de
satde e farmacias.

“Ajud’Arte” - a equipa classificada em terceiro lugar
(foto Jtinior Achievement Portugal)

Todos os envolvidos consideraram que a iniciativa foi um
sucesso e superou as expectativas, com a criatividade e
o espirito de solidariedade dos jovens bem patentes nos
projectos apresentados, com ideias, frases e imagens com
forte potencial no campo do marketing social.

Para a APOROS este projecto, que nao teria sido possivel
sem a colaboracdo incansavel de todos os parceiros, foi uma
forma de chamar a atencdo dos jovens para o problema da
osteoporose e, através deles, fazer chegar a mensagem aos
amigos e familiares.

A Direcgto da APOROS deseja a
todos os seus leitores, um Bom
Natal e um Ano de 2012 e
vindouros, com ossos muito
sauddveis.

Para tal, sé necessita de seguir
05 nossos conselhos de prevengdo!

Av. de Ceuta Norte, Lote 4, Loja 2
1350-125 Lisboa - Tel: 213640367
aporos.associacao@gmail.com

APOROS

Associagdo Nacional contra a Osteoporose

Esta pagina é da inteira responsabilidade da APOROS



