Uma das palavras que associamos ao més de abril é a palavra liberdade. Esta conquista e palavra cara a todos

os cidaddos assume particular importancia quando a doenca nos parece tolher a liberdade. Muitas vezes
deixamo-nos aprisionar pelas doengas reuméticas e musculo-esqueléticas: se é verdade que estas nos
colocam frequentemente limitacoes e podem transformar por completo a nossa forma de estar no
mundo, ndo podemos permanecer suas reféns!

Existem varias estratégias para nos libertar de algumas dificuldades, por exemplo, no desempenho
das tarefas da vida diaria com a ajuda da Terapia Ocupacional. Outras sdo partilhadas da experiéncia
e convivéncia de cada um, nesse processo de libertacao e adaptacdo as consequéncias da doenca.

Somos, entdo, livres para decidir, de forma informada e responsavel e em par-
ceria com os especialistas, melhores formas de gerir a nossa satde e
delidar com a nossa doenca. Como dizia Victor Hugo, tudo quanto
aumenta a liberdade aumenta a responsabilidade. Mas s6

assim conseguimos participar ativamente, criando com- deStaq ue

peténcias articuladas entre a nossa experiéncia quo-

tidiana, a investigacdo sobre a doenca e as praticas M

clinicas. L
® Facilitacdo do Desempenho

Ser-se livre nao é fazermos aquilo que quere- em Atividades de Vida Didria 3

mos, mas querer-se aquilo que se pode.
(Jean-Paul Sartre) ® Acesso a Informacdo de Saide 5

Evocé pode. Pode tomar decisdes informadas M

sobre a sua propria satide se tiver acesso e en-

tender toda a informacdo relevante e necessa- NE

ria. Acrescente a sua experiéncia Gnica dos e Congresso Mundial de Esclerose Sistémica 10
cuidados de satde e partilhe com os profissionais NS

de satide a responsabilidade na gestao da sua propria * Ainvestigacdo sobre a Sindrome de

doenca. Junte-se a uma associacdo de doentes (a LPCDR, JBEE T PortuNg(;all !

Elsa Mateus por exemplo) que represente e centralize as suas experién- A e
Presidente da Direcdo da LPCDR i i - L
¢ cias e a suavoz, pa.ra que est?s posse.am s.er envolvidas no pla em permanéncia na Osteoartrose 13
neamento de servicos de satide mais eficazes para todos e na
investigacdo de novos e melhores tratamentos e servicos. APOROS

e Suplementos de célcio

Hé 34 anos que estamos ao seu dispor para que nao se deixe apri- L . .
q porpara g P e vitamina D: sim ou ndo? 15

sionar pelas doencas reumaticas. <+



Plataforma Saiide ’ ;
e em Didlogo Liga Portuguesa
Contra as Doencas Reumaticas

CONFERENCIA: “DOENCAS REUMATICAS: CONVIVER COM ARTRITE"
5 de Abril de 2016 | 21h00 | Auditério do Edificio da ANF - Associacdo Nacional de Farmdcias | Porto

PROGRAMA

APRESENTACAQ DA PLATAFORMA SAUDE EM DIALOGO

Direcdo da Plataforma Satde em Didlogo
MOVIDOS POR UMA CAUSA
Dr.? Mireille Amaral | Liga Portuguesa Contra as Doengas Reuméticas
DOENCAS REUMATICAS - NECESSIDADE DE DIAGNOSTICO E TRATAMENTO PRECOCE
Dr.? Lucia Costa | Diretora do Servico de Reumatologia do Centro Hospitalar de S. Jodo
A MINHA CONVIVENCIA COM A ARTRITE REUMATOIDE
Prof.? Alice Rocha | Testemunho de doente com Artrite Reumatdide

MODERADOR

Dr. Francisco Faria | Presidente da Delegacdo do Norte da ANF

WORKSHOP

"COMER, MOVER E | CON]\/IVER
COM DOENCA REUMATICA"

INTERVENIENTES:

CRISTINA CAETANO

(Directora Executiva, Direccdo de Exercicio e Satde do GCP)

CLAUDIA MINDERICO
(Nutricionista do GCP)

FLAVIA YAZIGI

(Professora da FMH-UL, Departamento de Exercicio e Satde)

LOCAL: SALA DE TROFEUS HORARIO:
DIA: 9 DE ABRIL DE 2016 15H AS 18H

/'L INSCRICOES GRATUITAS
~
S

o Para mais informacdes contactar: Gl NASlO
[ lpcdr@lpedr.org.pt | info@gcp.pt CLUBE
ou através do telefone 213 841 580 PORTUGUES
Ut or o o

pedr.org.pt
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Facilitacio do Desempenho em
Atividades de Vida Diaria

ASSOCIACAO PORTUGUESA DE
TERAPEUTAS OCUPACIONAIS

As doencas reumaticas sao varias, com quadros sintomatoldgicos
distintos, contudo todas elas tém em comum a limitagdo funcio-
nal e a incapacidade que condiciona as pessoas a desenvolve-

rem, de modo satisfatdrio, as suas atividades de vida didria.

Efetivamente, a realizacdo de tarefas do dia-a-dia fica condicionada pela dor, pela fraqueza muscular e pela limitacao articular, sendo
dificil realizar atividades domésticas, laborais ou de lazer. Alcangar algo num armério, transportar sacos de compras, descascar alimentos,
aspirar, escrever no computador, passear o cao ou conduzir sdo ocupacdes que se tornam penosas e muitas vezes impossiveis de realizar.
Todas elas podem ser simplificadas, adaptadas e facilitadas de modo a serem efetuadas pelas pessoas com doenca reumatica de forma
mais eficaz. Este processo depende da pessoa em questdo, da ocupacdo e ainda do ambiente onde esta é desempenhada. Para tal, 0s
terapeutas ocupacionais, profissionais de satde, avaliam e estudam estes trés fatores (pessoa, ocupacao e ambiente), de modo a perceber

asua influéncia, relacdo e dinamica, analisando onde e como devem intervir para tornar a realizacao da atividade satisfatoria.

Ao nivel da pessoa, o terapeuta ocupacional pode intervir no sentido de desenvolver as suas competéncias, por exemplo motoras, res-
taurar fungdes perdidas, prevenir disfuncdes ou compensar fungdes. Pode para tal utilizar diversos procedimentos especificos ou recorrer
aos produtos de apoio (APTO, 2005). Como exemplo, pode ensinar a organizar rotinas de modo a gerir a energia pessoal ao longo do
dia, promover o treino de atividades de vida didria ou conceber dispositivos e talas que facilitem a execucdo de movimentos que se en-
contrem comprometidos ou previnam deformidades.

No que diz respeito as atividades ou ocupagdes, o terapeuta ocupacional estuda as especificidades destas a nivel motor, percetivo,
cognitivo, afetivo ou social. Seguidamente intervém de modo a adaptar as atividades, tornando-as mais simples, podendo para tal usar
equipamentos especificos, materiais facilitadores ou estratégias de execugao.

Exemplo disso é a simplificacdo da atividade de preparagdo e confecdo de alimentos, na qual a utilizagdo de uma faca afiada ou o apoio
numa tdbua de picos que estabiliza os alimentos requer menos forca por parte do executante. Também a utilizacdo de antiderrapantes
facilita a abertura de frascos ou a estabilizacdo de utensilios na superficie de trabalho. A utilizacdo de pegas especificas e adaptadas nos
armdrios ou nos utensilios é também facilitadora do seu manuseamento. Ao nivel dos eletrodomésticos, temos de ter em atencéo que

devem ser lavaveis na maquina de lavar loica pois, caso contrario, aumentam o trabalho e o esforco com a sua limpeza.

Finalmente, ao nivel do ambiente, avalia-o percebendo de que forma este interfere no desempenho da atividade em causa para depois
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Bibliografia:
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remover, alterar ou minimizar as barreiras em questao, promo-
vendo e facilitando a execucdo das ocupagdes. Como exemplo
disso, a adaptacao do espaco de uma cozinha, em que os instru-
mentos mais usados ou pesados devem estar mais préximos da
zona preferencial de trabalho e ao nivel da cintura. Desta forma,
o transporte de utensilios estara facilitado pela diminuicao do
espago a percorrer suportando 0 seu peso nas maos ou antebra-
¢os, bem como pela postura mais correta que teremos durante

esta tarefa, uma vez que estdo ao nivel da cintura.

Estes sao exemplos simples e faceis de adotar, mas muitos outros
existem, dependendo das limitacdes e capacidades da pessoa,
dos utensilios a usar, das condicées do espago em questao e mui-
tos outros aspetos que devem ser analisados de forma especifica
eindividual pelo terapeuta ocupacional e, depois, adaptados em
conformidade com os objetivos pretendidos. A manutencéo da
funcionalidade e da autonomia é fulcral para a promogao da
satde, do bem-estar e da qualidade de vida nas pessoas com
doencas reumatoldgicas. Caso necessite, ndo hesite em procurar
um Terapeuta Ocupacional.+*

Elisabete Roldao - Terapeuta Ocupacional

Cortar alimentos f
— L
Trp——" 2 ——
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Acesso a informacao de satide

Entende-se por informagdo sobre saude toda a informa-
¢do relativa a drea especifica da satde (informagao sobre
a doenca, doencas, servicos de satide, nimero de profis-
sionais de salde, etc).

Entende-se por informagdo de sadde todo o tipo de infor-
macao direta ou indiretamente ligada a satide, presente
ou futura, referente a determinada pessoa singular, iden-
tificada ou identificavel (anamnese, diagnéstico, terapia,
métodos de diagnéstico utilizados, exames complemen-
tares de diagndstico, doseamento da medicagdo, acon-
tecimentos inesperados, passagem pelos cuidados inten-
sivos, etc).

Ainformacdo de satde é propriedade da pessoa a quem
diz respeito e pode ser solicitada pelas mais variadas ra-
z0es. As unidades do sistema de satide sdo suas meras
depositarias, tanto no setor publico, como no privado.

0 titular dos dados tem o direito de aceder ao respetivo
processo clinico, independentemente da entidade que o
detém. Este direito tem apenas trés excecdes: a) O titular
nao tem o direito de aceder as meras anotacdes pessoais
do médico; b) Nao tem o direito de aceder a informacao
de saude de terceiros; c) Pode ainda ser-lhe recusado o
acesso em circunstancias excecionais, devidamente jus-
tificadas, e em que seja inequivocamente demonstrado
que isso lhe possa ser prejudicial.

0 acesso a informagao exerce-se através de consulta

(gratuita), da reprodugdo dos documentos ou através de certiddo, com custos associados.

INFORMAGAQ DE SAUDE ;
Mais Transparéncia, Melhor Dacisio hubuu_“ ] :_IIL:I.M\V\

Campanha de Informacao

Acesso a Informacdo de Saide

mais fransparéncia, melhor decisdo

A informacdo no seu processo clinico
é propriedade sua.

Sabe como 3 pode solicitar?

Informe-se em:

www.acessoainformacaodesaude.pt

0 acesso deve ser solicitado a entidade que detém a informagao: centro de satide, hospital, clinica privada, etc. O pedido é apresentado

por escrito através de requerimento do qual constem os elementos essenciais a identificacdo da informacéo pretendida, bem como o

nome, morada e assinatura do requerente. A entidade pode também aceitar pedidos verbais.

0 acesso a informacéo requerida devera ser disponibilizado no prazo de 10 dias tteis. Caso 0s servigos ndo o fagam no prazo referido,

tem depois o requerente 20 dias sequidos para apresentar queixa a Comissao de Acesso aos Documentos Administrativos, caso se trate

do acesso em servico publico, ou a Comissdo Nacional de Protecao de Dados, caso se trate do acesso em servico privado. <+

Adaptado de http://www.acessoainformacaodesaude.pt/.
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Para mais informacdes, consulte http://www.Ipcdr.org.pt/associados/parcerias-e-protocolos ou contacte-nos de 2.7 a 6.°
feira, entre as 14h e as 18h (21 364 87 76 - 92 560 99 37 - Ipcdr@Ipcdr.org.pt). <
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Se deseja tornar-se sécio da Liga Portuguesa contra as Doengas Reumaticas envie esta ficha
preenchida para: Liga Portuguesa contra as Doencas Reuméticas, Rua Quinta do Loureiro,
13- Loja 2 ® 1350-410 Lishoa ou, por correio electronico para: Ipcdr@lpcdr.org.pt

f—/l Ficha de Sdcio .
o~

Nome*

Morada*

Codigo Postal* Localidade*

Data Nascimento* Profissdo

NIF* Telefone Telemével
E-mail

E doente reumético? [] Sim  Qual a doenca?

Tem Atestado Médico de Incapacidade? [] Sim  Qual o grau atribuido? %

Condicdes de Adesao: Anuidade de € 20,00 » Pagamento Anual * Através de: Débito Direto (solicite-nos o formulario ou faca o download no nosso site)
* Transferéncia bancaria para o IBAN PT50 0036 0003 9910 0049 547 44 (ou depdsito no Montepio), enviando-nos o comprovativo ou cdpia - taldo de
transferéncia ou de depésito - para que o possamos identificar e emitir o respetivo recibo  Cheque ou vale de correio dirigido a LPCDR © Ainscri¢do s6
pode ser feita mediante o pagamento da anuidade.

0s dados pessoais recolhidos serdo objecto de tratamento pela Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas, diretamente e/ou por entidades por si subcontratadas,
exclusivamente para efeitos de cobranca de quotizacdes (dados assinalados com * de preenchimento obrigatério) e contactos com os associados no ambito da
atividade estatutdria da Associacdo. Para mais informagdes sobre a Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas, consulte o nosso website através do

link http://www.lpcdr.org.pt.

Nos termos da lei, podera aceder, retificar e eliminar os seus dados pessoais, mediante pedido escrito dirigido a Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas para
Rua Quinta do Loureiro, 13 - Loja-2 ® 1350-410 Lisboa ou através de correio electrénico para Ipcdr@lpcdr.org.pt.

[ Consinto no tratamento dos meus dados pessoais nos termos acima descritos, para efeitos de cobranca de quotizagdes e contactos no ambito da atividade
estatutdria da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reuméticas.

L] Autorizo o tratamento dos meus dados para a realizacio de contactos para eventos apenas por parte da Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas [e-mail,
carta, telefone e SMS ("Short Message Service")] ou outros meios que permitam a recepcao de mensagens independentemente da intervengdo dos destinatérios.

Assinatura:
Data:

Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas

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

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

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

@ Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumdticas « Website: http://www.lpcdr.org.pt
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Patients Advocacy - Seminario 2016

Procurando contribuir para a capacitacdo das associacdes e dos representantes de
doentes nesta drea, a Liga Portuguesa Contra as Doengas Reuméticas organizou, no
dia 27 de fevereiro, o seu primeiro seminario Patients Advocacy, como espaco de
reflexdo para novas abordagens estratégicas.

0 evento, realizado na ANF, em Lisboa, contou com a participagao do Dr. Luis Mendao
(GAT), Arsisete Saraiva (ANDAR), Dr. Mario Beja Santos (Plataforma Satide em Didlogo),
Dr.? Joana Alves (ENSP-UNL), Dr.? Raquel Lucas (ISPUP), Dr.* Margarida Oliveira
(SINATS-INFARMED), Dr. Ricardo Baptista Leite (Coordenador de Satde Publica, Ins-
tituto de Ciéncias da Sadde da Universidade Catélica Portuguesa), Dr.? Sofia Criss-
tomo (Consultora Independente em Patients Advocacy), Dr.? Rita Veloso Mendes
(ENSP-UNL) e Dr.* Ana Martins (LPM Comunicacao). A moderacao das sessdes esteve
a cargo de Elsa Mateus (LPCDR), Rui Coelho (ANEA) e Inés Ribeiro (ADL).

No final, os participantes aderiram a campanha do Férum Europeu de Doentes
(EPF - European Patients' Forum) para o empoderamento dos doentes, prescrevendo
ES para sistemas de salide sustentdveis.

a7 fev
patients advocacy

seminario 2016

onf - lishon [suditirio, piso 3] __-""-L.,_‘__‘\
N\
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15a 17 de ABRIL

Conferéncia Anual do PARE, em Sofia

ALiga Portuguesa Contra as Doencas Reuméticas, sendo a organizacao representante do

EULAR Annual European Conference of PARE pais anfitrido em 2017, estard representada por Elsa Mateus, Rosario Morujao, Catarina

15-17 April 2016, Sofia, Bulgaria

Marques e Ana Ribeiro. <+




EVENLOS

Mega Aula Solidaria Zumba
Night Party

VENHA DANCAR E AJUDE!
RMARCO 21H00>22H30 GINASIOS 51 52

GINASIO

0 Gindsio Clube Portugués (GCP) promoveu, no dia 12 de marco,
uma Mega Aula de Zumba solidéria, cujas receitas de inscricao
reverteram na integra a favor da Liga Portuguesa Contra as Doen-
¢as Reumaticas e do seu Ntcleo de Esclerodermia. As Professoras

Ana Pires e Sonia Filipe foram as anfitrids desta grande noite, onde nao faltou animagao, ritmo e boa disposicao. Aberto ndo sé a sécios
do GCP como a todos aqueles que se quiseram associar a esta causa, 0 evento contou com a participagao de centena e meia de pessoas.

0 espirito de alegria e descontragao foi visivel durante toda a noite e no fim todos celebraram a angariagdo de 655 euros para esta
causa tdo nobre. Este montante ird contribuir para a traducdo em portugués dos videos do Congresso para Pacientes integrado no
Congresso Mundial de Esclerose Sistémica de 2016.A todos os que participaram e/ou contribuiram, ao Gindsio Clube Portugués e a
Direcao de Exercicio e Satde, 0 nosso muito obrigada: bem hajam! <

; 4 8-11June 2016 8a11 de JUNHO - CongreSSO EULAR 2016

Catarina Marques e Margarida Fonseca Santos - membros dos 6rgaos sociais da LPCDR e do Nicleo
da Dor - serao oradoras convidadas no Congresso da EULAR. Catarina ird apresentar Chronic pain
control: a Portuguese patients’ group initiative na sessdo "New approaches to understanding and
managing chronic musculoskeletal pain’, que serd moderada por Elsa Mateus e Neil Betteridge.
Margarida apresentara Learning to control - The power over the day-to-day setback is... ours!,

noe,

na sessao "lIt's in your hands". <+




¢

4.° Congresso Mundial de Esclerose Sistémica
o, Congresso para Pacientes

@i fﬁ@

%" Fsclerodermia

Expectativa, receio e ansiedade, sentimentos comuns a chegada
ao Congresso! Para a maioria, seria a primeira vez junto de outros
doentes, o medo de ndo saber lidar com a realidade vista de
perto existia mesmo! Dificil? Sim... muito!

0 envolvimento pulmonar, que todos tememos, a dificuldade
em ter uma boa autoestima quando a face se altera; a sexuali-
dade e tudo o que com ela esta relacionado (uma sessao forte e
surpreendente quanto a partilha feita pelas mulheres); suportar
ador quando ha calcinoses e dlceras digitais; a dependéncia ine-
vitdvel - exemplos dos temas de algumas das sessdes. Ouvir outras vozes, perceber que no se esta s6, que ha quem sinta como nés,
que ha quem sofra pelos mesmos motivos, que fique feliz com conquistas semelhantes, por mais pequenas que sejam, é muito enri-
quecedor. Quvir testemunhos, perceber que podendo ser uma doenga avassaladora, nao destréi a maior das nossas riquezas e 0 mais
precioso dos trunfos, que é o sorriso, foi talvez o que todos trouxemos de mais reconfortante deste encontro em Familia.

Um dos testemunhos foi dado por Anténio Alferes Pereira, socio da Liga e membro do Nicleo, na sessao dedicada a “Esclerodermia na
Infancia”. Obrigada, Antdnio, pela partilha que sabemos nao ser facil e pela forma brilhante como, com toda a serenidade, contou passo
a passo como foi crescer com Esclerodermia Linear, numa altura em que pouco se sabia da doenca, a dificuldade de encarar a adoles-
céncia, quando o aspeto exterior conta tanto, € como se tornou um adulto forte e bem-sucedido, contrariando todas as previses. Bravo,
Anténio!

0 que sentimos...

Participar no Congresso foi uma experiéncia inesquecivel para mim: pelas pessoas extraordindrias que conheci, pelo maior conhecimento
a que tive acesso, mas também pelo confronto com “a realidade” e consequéncias da doenga. Por fim, e depois das interessantes palestras,
quer de médicos quer de doentes, fica a esperanca e a forca para lutar. (Teresa Duarte Chaves)

Senti que ndo era a Unica neste planeta!(...) Senti-me feliz ao en-
contrar seres humanos maravilhosos, com imensa forca, alegria,
coragem, determinacdo e sempre a acreditar que amanha o sol
nasce e um novo dia brotard. (...) Foi de extrema importancia a
participacdo ativa dos doentes neste contexto, achei muito posi-
tiva a ideia. (Maria Isabel Carvalho)

Esta era daquelas alturas em que atualizava o meu estado no
Facebook e escrevia - A sentir-se tao diferente e tao especial - in
Centro de Congressos de Lisboa! (Alexandra Pinto)<*

Helena Gaspar - Coordenadora do Nuicleo de Esclerodermia da LPCDR




A investigacao sobre
a Sindrome de Sjogren &

« o, dindrome de
em Portugal y

No més dedicado a sensibilizacdo para a Sindrome de Sjogren (SS), o Nucleo
de Sjogren (NS) colocou algumas questdes a um dos médicos portugueses
que se tem vindo a dedicar a esta doenca, o Dr. Vasco C. Romao’.

0 que o levou a interessar-se pela SS?

ASS é uma doenca crénica, incapacitante e complexa com grande impacto na
qualidade de vida dos doentes. Apesar dos avancos alcancados no conheci-
mento e tratamento das doengas reumatoldgicas, os progressos com implica-
¢bes praticas para os doentes com SS tém sido limitados. Existe assim uma
grande necessidade de investigacao clinica acerca desta patologia e é este um
dos motivos que me levou a interessar-me pelo seu estudo.

Qual o progresso das investigacdes sobre esta doenca em Portugal?

A'investigacdo nesta drea tem crescido nos vérios centros de Reumatologia em Portugal, alguns ja com consultas dedicadas. Encon-
tra-se também em desenvolvimento o mddulo da SS para o Registo Nacional das Doencas Reuméticas, Reuma.pt, com langamento
previsto para 2016, que possibilitard uma caraterizacao desta doenca a nivel nacional e novos estudos multicéntricos. Foi ainda criada
em 2015 uma colegdo de SS no Biobanco-IMM, para armazenamento de amostras bioldgicas para investigacdo.

Quais os desafios para os investigadores desta doenga?

0 principal desafio é a necessidade de diagndstico precoce da SS para instituir tratamento numa fase inicial e assim prevenir alteracdes
como o dano das glandulas salivares e lacrimais, que levam as queixas de secura oral e ocular. Outras questdes importantes incluem
o tratamento de sintomas incapacitantes e frequentes como a fadiga - para a qual as medidas terapéuticas disponiveis atualmente
sao pouco eficazes - e a identificacao de fatores que prevejam o desenvolvimento de complicagdes graves associadas a esta doenca. <+

"Interno de Reumatologia do Servigo de Reumatologia e Doencas Osseas Metabdlicas do Hospital de Santa Maria, CHLN. Corresponsavel pela consulta multi-
disciplinar de SS. Co-investigador principal da colegdo de SS do Biobanco-IMM. Doutorando na Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa na area da

patobiologia da Artrite Reumatoide.
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Liberdade... por onde andas? Que saudades!!!

Desde o dia 23 de Fevereiro de 2001, perdi para sempre a liberdade, a liberdade motora, claro! Eu tinha 52 anos e, a partir desse dia,
a minha liberdade ficou na mesa de operagdes, apds um grave acidente de viacao.

Desde esse dia, perdi a liberdade de correr, de andar liviemente nas ruas, de subir e descer montes e vales, de entrar liviemente no mar,
pois a onda mais insignificante deita-me abaixo!

Desde esse dia, perdi a liberdade de fazer exercicio fisico, de praticar yoga, de dancar, de me ajoelhar para apanhar o objeto mais insig-
nificante que caiu para debaixo da cama, de me sentar no chao porque o joelho sem rétula e o pé pendente ndo me deixam levantar so-
zinha.

Desde esse dia, as canadianas ou a bengala fazem parte de mim.

Desde esse dia, ficou a liberdade de discernir, de pensar, de atuar e de fazer coisas. Ficou a liberdade de me capacitar que, apesar de
bastante limitada fisicamente, o meu cérebro e a minha memdria ndo me atraicoaram. (Zuzu Baleiro)

Ha uma liberdade que sé nés podemos oferecer: a liberdade
de decidir se nos iremos deixar vencer pela dor ou pela
doenca, e se isso nos ird tornar mais fortes! Eu ja decidi. £ tu?
(Margarida Fonseca Santos)

Sou livie mesmo quando nao escolho, porque também isso
é escolha. Mas, o melhor uso da liberdade, esse faco-o quan-
do opto por um grande SIM a vida, quando aceito o passado,
vivo intensamente o presente e nele projeto ja a visao do fu-
turo. Sou livre quando assumo o erro, o corrijo e desenho um
novo rumo para uma vida mais sauddvel e melhor nao ape-
nas para mim, como também para os meus filhos e netos.
Porque a liberdade anda de braco dado com 0 amor.

(Maria Teresa Sampaio)

Ser livre é viver para ld do corpo, para Ia das dores, aprender, sonhar,
lutar, transformar e fazer a diferenca! (Catarina Marques)

A doenca e a dor podem-me tolher a liberdade de movimentos e a
agdo fisica, mas nunca me ofuscarao o espirito nem me aprisionarao
a esperanga. (Mireille Amaral)

A dor crénica ndo nos aprisiona: no Nicleo da Dor acreditamos na
liberdade! <%+




Adesao voluntaria
a terapéutica em permanéncia
na Osteoartrose

b= (stegarlrase

Para mudar o paradigma da forma classica de tratar a Osteoartrose (OA) (tomar um comprimido qualquer "para as dores", apenas alguns
dias e s6 em situacdes de desespero...) é necessario entender a OA ndo como uma doenca de expressao tinica (um diagndstico ou "ré-
tulo” definitivo), mas sim como uma doenca com diversas fases de evolugdo, num continuo de situacdes clinicas, desde fases precoces
até as mais avancadas. A OA é uma doenca crénica como qualquer outra (diabetes, hipertensdo, ...) para as quais ndo questionamos o
tratamento em permanéncia...

E porqué tratar em permanéncia?

1. Porque efetuada de forma permanente, a terapéutica permitira modificar substan-
cialmente a evolucdo natural da doenca e evitar, adiar ou atenuar as suas consequén-
cias estruturais (estrago da articulagdo) e o sofrimento, a incapacidade e os custos

implicados. As consequéncias da OA ndo sdo uma fatalidade e esta nas nossas maos
(médicos e doentes) usar as excelentes armas terapéuticas disponiveis!

2. Porque, sendo uma doenca evolutiva, ndo hé uma terap@utica que sirva para todos os doentes em qualquer altura da doenca, mas
sim uma terapéutica adaptada a cada doente com OA, em cada fase do processo evolutivo da sua doenca;

3. Porque os medicamentos disponiveis para tratar a OA (em particular condroprotetores, analgésicos e anti-inflamatdrios) podem ser
usados de forma segura e eficaz, desde que se cumpram algumas regras na utilizagao:

e Definir o tipo de medicacdo adequada aquele doente, naquela fase da sua doenca - a simples caracterizacao do tipo de dor que o
doente apresenta permitird uma abordagem individualizada de cada doente e o uso de analgésicos ou anti-inflamatérios com critério;

* Usarsempre a dose minima eficaz dos medicamentos, em que o proprio doente decidiré diariamente a dose da medicacdo necessaria
para controlar a sua doenca;

* Monitorizar, com vigilancia clinica e anélises regulares, potenciais efeitos secunddrios dos medicamentos para suspensao ou ajuste
de dose.

Em conclusdo, é fundamental motivar o doente a aderir a um tratamento
da OA que seja precoce, eficaz e efetuado em permanéncia, envolvendo-o na
definicdo didria da terapéutica adequada a sua necessidade.

REGISTO DA MEDICACAO

PEQUENO-
MEDICAMENTOS | JEJUM [ -ALMOCO [ ALMOCO | LANCHE | JANTAR | DEITAR | OBSERVACOES

Dr. Augusto Faustino,
Reumatologista, Diretor Clinico do IPR - Instituto Portugués de Reumatologia
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informético nos centros de satide e hospitais que possa emitir um
alerta sobre um processo clinico de um utente com alergias medi-
camentosas???

Sim, cansada, mas FELIZ! Feliz por estar controlada, feliz por poder
viver o dia a dia no meu ritmo, feliz por poder contornar as dificul-
dades, feliz por ter alguns bons profissionais a cuidar de mim, feliz
por poder ajudar, feliz por ter 0 apoio da minha familia, feliz por
conviver com 0s meus amigos, feliz por poder sorrir e rir e acima
de tudo, Feliz por Viver! Mesmo que com Lipus!

Fatima Almeida

ansada... cansada de me repetir. .. cansada das consultas,
cansada das horas de espera para exames, cansada das
dores, cansada de tomar comprimidos, cansada dos trata-
mentos, cansada das noites mal dormidas, cansada de
ouvir "ah, eu também tenho essas dores, mas depois isso
passa’, "se tivesses filhos, entdo é que vias como era", "toma
um comprimido que isso passa”...

Hoje vou fazer um bolo! Ha tanto tempo que néo faco
bolos!!! Bolas, esqueci-me que ndo posso estar muito
tempo a segurar na batedeira, vou ter de parar... STRESS!!
Que lindo dia de sol! Estd mesmo bom para fazer limpezas

Amanha de manha, vou a pé a junta fazer a apresentacao
quinzenal! Pronto, tinha de acordar sem me conseguir
mexer, com dores na anca... STRESS!!! Ponto de cruz, bri-
colage e découpage sao 6timos para aliviar o STRESS... mas
arizartrose insiste em contrariar-me. .. "Aguentocaina” ndo
existe no diciondrio, mas foi-me “receitada’, hd uns bons
anos: "assim, é complicado medicé-la, estd muito condicio-
nada, com alergia a tantos medicamentos!” Pois, eu sei...
"aguentocaina”! Eu estou atenta, mas os profissionais de
salide nem sempre... Serd assim tdo dificil criar um sistema




Suplementos de calcio
e vitamina D:

APOROS

Essencial ao funcionamento de todos os 6rgaos, 99% do célcio do nosso organismo esta depositado no esqueleto. Perdemos calcio
diariamente nas fezes e na urina. Devemos repd-lo através da alimentacdo, evitando que o organismo o vd retirar aos 0sso0s. A vitamina
D ajuda o intestino a absorver o cdlcio dos alimentos e a evitar que os rins percam muto célcio.

Devemos usar suplementos de calcio e de vitamina D? 10 factos a considerar:
1. As necessidades didrias de célcio ao longo da vida sao diferentes, sendo de 1000 a 1200 mg didrios num adulto.

2. 1dealmente, obtém-se com uma alimentacdo equilibrada e variada, e alimentos ricos em cdlcio: lacticinios, vegetais de folha
verde, peixes em conserva e alguns frutos secos e cereais.

3. Se consumir menos de 3 porcdes de lacticinios por dia, podera ndo conseguir a dose recomendada nos restantes alimentos e
necessitar de um suplemento.

4. Nunca comece um suplemento de célcio sem consultar o seu médico. Nao contém todos as mesmas doses de elemento célcio
e ndo deve tomar mais de 500 mg de célcio por cada toma, nem deve necessitar de mais de uma toma didria.

5. As principais fontes de vitamina D séo a pele (através da exposicao solar) e alguns alimentos (ovos, lacticinios ndo magros e
peixes gordos, em especial os figados destes).

6. Aproducdo de vitamina D através da pele depende do tipo de pele, da idade, da estacdo do ano, da hora
de exposicao e do uso de protetor solar, sendo frequente a insuficiéncia desta vitamina.

7. Amaioria dos suplementos de calcio prescritos pelo médico incluem suplementacao de vitamina
D. Pode necessitar de suplementacao adicional de vitamina ou ndo necessitar de suplemento
de célcio.

8.Tomados em excesso, 0s suplementos podem ser téxicos. Informe sempre o seu médico
se tomar outro suplemento (multivitaminico, produtos de ervandria ou similares,
adquiridos por televenda).

9. Os suplementos de cdlcio e/ou vitamina D ndo tratam a dor.

.z

10. Apenas a suplementacdo de célcio e vitamina D ndo trata a osteoporose, especialmente se ja
sofreu uma fratura. Aconselhe-se com o seu médico.

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

ESTA PAGINA E DA INTEIRA RESPONSABILIDADE DA APOROS Associagio Nacional contra a Osteoporose
Rua Quinta do Loureiro, 4 - Loja 2 ® 1350-410 Lishoa
Tel.: 21 364 03 67
aporos.associacao@gmail.com ® www.aporos.pt
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Como reportar efeitos adversos?

Uma reacdo adversa a um medicamento (RAM), também conhecida como efeito secundario, é um sintoma ou efeito indesejado. Consulte
o folheto informativo fornecido com o medicamento e contacte o seu médico, farmacéutico ou enfermeiro, mesmo que os efeitos secun-
darios estejam descritos. Caso existam outras recomendagdes, devera segui-las.

Enquanto doente, tem o direito de notificar as autoridades, diretamente ou através do seu médico, farmacéutico ou enfermeiro a ocorréncia
de eventuais efeitos secundarios. Ao notificar essa suspeita, estard a ajudar as autoridades nas suas investigacdes, o que resultard em me-
dicamentos mais seguros.

Pode notificar qualquer suspeita de efeito secundario a um medicamento ao INFARMED, I.P, através dos seguintes contactos:
Formuldrios online ou em papel disponiveis no Portal RAM no sitio do INFARMED, I.P::
http://www.infarmed.pt/portal/page/portal/INFARMED/MEDICAMENTOS_USO_HUMANO/FARMACOVIGILANCIA/NOTIFICACAO_DE_RAM
INFARMED, I.P,, Direcdo de Gestéo de Risco de Medicamentos, Parque da Satide de Lisboa, Av. Brasil, 53, 1749-004 Lisboa.

Telefone: 21798 71 40/41; Fax: 21798 73 97; farmacovigilancia@infarmed.pt

Se possivel, forneca: informacdes sobre a pessoa que apresentou o efeito secundario (como a idade e 0 sexo); uma descricao do efeito se-
cundario; a dose e 0 nome do medicamento que se suspeite ter causado o efeito secundario (tanto 0 nome de marca como a substancia
ativa); o nimero de lote do medicamento (indicado na embalagem); quaisquer outros medicamentos tomados na mesma altura (incluindo
medicamentos de venda livre, medicamentos a base de plantas e contracetivos); quaisquer outras doencas que possam afetar a pessoa
que apresentou o efeito secundario.

Pode notificar qualquer suspeita de efeito indesejavel de suplementos alimentares a Direcao de Servicos de Nutri¢ao e Alimentagdo (DSNA)
da Direcdo-Geral de Alimentacdo e Veterinaria (DGAV), através dos seguintes contactos:

Formulario: http://www.dgv.min-agricultura.pt/portal/page/portal/DGV/genericos?generico=10128953&choui=10128953
Direcao Geral de Alimentagdo e Veterindria, Direcao de Servicos de Nutricdo e Alimentacdo, Tapada da Ajuda -
flCha tecmca - Edificio 1 ® 1349-018 LISBOA e Telefone: 21 361 32 70; Fax: 21 361 32 58; dsna@dgav.pt

Propriedade LPCDR
Liga Portuguesa Contra as

O medicamento apresenta o simbolo
de um tridngulo preto no Folheto
Informativo. O que significa?

Doencas Reumaticas
Rua Quinta do Loureiro, 13 - Loja 2

1350-410 Lishoa

Tel.: 213648776 ® 92 56099 37 O simbolo do triangulo invertido “ ¥ ”

Ipcdr@lpedr.org pt fu_n_ciona como um Iem_brete da pecessidade qle
o ) notificar qualquer suspeita de efeitos secundarios,

Direcdo Elsa Frazio Mateus quer porque o medicamento é novo,

Fotografia LPCDR quer porque existe uma necessidade

Design RH Positivo, Lda especifica de se obter mais

Impresso Publirep, Lda informacdes acerca da sua seguranca a longo

Depésito Legal n.° 391211-15 prazo. N&o significa que o medicamento

. nao é seguro.
N.° Registo ERC 123896

Tiragem 2.000 exemplares






