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BOLETIM INFORMATIVO

rl M? Irene Domingues

(Vice Presidente da LPCDR)

Em periodo de férias parece que os
doentes tém menos dores, menos
crises agudas, resultando dai menos
visitas ao médico.

Assim somos levados a pensar que
esta é a realidade de todos os do-
entes cronicos em periodo de férias.
Infelizmente nao €, pois nas unida-
des de satide continuam a sofrer e
até a morrer doentes. Alguns, tive-
ram a infelicidade de terem caido na
“Terra de ninguém”, quero eu dizer,
na “terra” onde todos os profissio-
nais de satde se julgam capazes de
tratar tudo e todos.

No ambito da Reumatologia, ndo me
parece (a mim, doente) que haja es-
paco para uma “terra de ninguém”.
Constato sim, que muita gente tem
uma convicta certeza que é capaz de
tratar os doentes reumaticos.

O resultado é no minimo, catastrofi-
co — diagnostico tardio e muitas das
vezes o tratamento nao estabiliza
nem faz regredir a doenca.

Apesar de estar de férias, ndo con-
sigo alhear-me do mundo que me
rodeia ou enterrar a cabeca na areia
para nao ver nem ouvir. Até porque
de pouco me adiantaria!

No dia 1 de Agosto fui abruptamen-
te acordada para me informarem
que a Zen tinha falecido. Embora
esta morte fosse de certo modo es-
perada, criou dentro de mim uma
enorme revolta. Passo a explicar:

Quota anual

Atencao! O valor da quota anual
da LPCDR passa a partirigo&

para 20,00 euros.

“A Terra de ninguém”

A Zen caiu no inicio da sua doenca
numa “terra de ninguém”, mas onde
todos (parecia) sabiam tudo sobre a
sua doenca. E o tempo a passar...
Desilusao total, para além de nao
saberem e nao o terem admitido, o
tempo continuou a voar e a Zen cada
dia a piorar. Passados largos meses,
um amigo levou-a ao Hospital de
Santa Maria, onde os profissionais
que tomaram conta
do caso, sabiam do
que se tratava e o
que deviam fazer.
Empenharam-se
muitissimo para a
salvar mas o tem-
po tinha voado e
nao permitiu que 0s
varios tratamentos
resultassem.

A Zen partiu, mas
ninguém vai sa-
ber nunca, em que
ponto do percur-
so da sua doenca,
alguém tera sido
negligente ou nao
teve a humildade
de dizer: Eu ndo sei
0 que tem, mas vou
envia-la para o es-
pecialista. ..

Errar é humano,
nao admitir o erro
é no minimo falta
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de caracter. Pela Zen nao podemos
fazer nada. Podemos sim, e deve-
mos, nao nos deixar cair em “terra
de ninguém” e questionar os pro-
fissionais de satide que nos tratam,
sobre as davidas que temos sobre a
nossa doenca. E um direito que to-
dos temos!

A LPCDR deseja a todos os
leitores deste Boletim, umas
optimas e descansadas Férias!
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X Férum de Apoio ao Doente Reumatico

X Forum de Apoio
ao Doente Reumatico

Programa
Sexta-feira, 12 de Outubro de 2007

09h00 Recepgao de Participantes

09h30 Sessao de Abertura

10h00 0 modelo bio-psico-social

Orador: Prof. Telmo Baptista (Professor da Faculdade
de Psicologia e Ciéncias da Educacdo da Universidade
de Lisboa — FPCEUL)

Presidente de mesa: Prof. Jaime C. Branco (Pre-
sidente da Liga Portuguesa contra as Doencas
Reumdticas - LPCDR, Dir. Serv. Reumatologia Cto.
Hospitalar de Lisboa Ocidental, EPE / H. Egas Moniz
— CHLO/HEM, Professor Agregado de Reumatologia
da Faculdade de Ciéncias Médicas da Univ. Nova de
Lishoa, Coordenador do Programa Nacional contra as
Doencgas Reumdticas)

Comentador: Dra. Fernanda Ruaz (Doente, sécia
fundadora e ex Vice Presidente da LPCDR)

Debate

11h00 Pausa para café

11h30 Mecanismos e manifestacées das Doencas Reu-
maticas

Orador: Dr. José Melo Gomes (Presidente da Asso-
cia¢cdo Nacional dos Doentes com Artrites e Reumatis-
mos de Infancia, Reumatologista Instituto Portugués
de Reumatologia - IPR)

Presidente de mesa: Prof. Mario Viana de Queiroz
(Ex Presidente da LPCDR, Dir. Serv. Reumatologia
Hospital de Santa Maria, EPE (HSM), Prof. Agrega-

do de Reumatologia da Faculdade de Medicina de
Lisboa)
Comentador: Dr. Rui Leitdao (Vice Presidente da
LPCDR, Reumatologista IPR)
Debate
12h30 Almogo
14h00 Aspectos psicologicos das Doencas Reumaticas
Orador: Dra. Dina Fonseca (Psicologa, Voluntdria da
LPCDR)
Presidente de mesa: Dr. Antonio Alves de Matos
(Presidente da Direc¢do do Colégio de Reumatologia
da Ordem dos Médicos, Reumatologista CHLO/HEM)
Comentador: Dr. Alvaro Ferreira (Psicélogo Clinico/
Psicoterapeuta CHLO/HEM)
Debate
15h00 Consequéncias sociais das Doencas Reumaticas
Orador: Dra. Helena Costa (Assistente Social, Servigo
Reumatologia HSM)
Presidente de mesa: Dr. Jodo Francisco Ribeiro
da Silva (Ex Presidente da LPCDR, Reumatologista
HSM)
Comentador: Mestre Joana Guerra (Assistente So-
cial, Docente da Universidade Catélica Portuguesa
— Viseu)
Debate

16h00 Pausa para café

16h30 Repercussdes econdomicas das Doencas Reuma-
ticas

Orador: Dr. Jorge Félix (Economista da Sadde, Exigo
Consultores)

Presidente de mesa: Dr. Augusto Faustino (Presi-
dente da Sociedade Portuguesa de Reumatologia,
Reumatologista IPR)

Comentador: Dr. José Carlos Lopes Martins (Admi-
nistrador da José de Mello Satde)

Debate

17h30

Sabado, 13 de Outubro de 2007

Final dos trabalhos

09h00 Recepgao de Participantes

09h30 Abertura dos trabalhos
1° Painel de Comunicagoes
Presidente de mesa: Irene Domingues (Vice Presi-
dente da LPCDR)

09h40 Dia Internacional das Doencas Reumaticas - Na

Em memaéria do Dr. Jodo Figueirinhas

O Dr. Jodo Figueirinhas, reumatologista
insigne, faleceu aos 75 anos de idade,
no dia 23 de Marco de 2007, quando se
encontrava a participar num congresso
internacional da sua especialidade, em
Buenos Aires na Argentina.

O Dr. Joao Figueirinhas tinha um curri-
culo brilhante com uma vastissima obra
cientifica e intelectual e uma muito larga
experiéncia assistencial que manteve até
a sua morte. Desenvolveu também des-
tacada actividade editorial, associativa
e organizativa de congressos e outros
eventos cientificos, bem como uma im-

portante experiéncia académica na Fa-
culdade de Ciéncias Médicas da Univer-
sidade Nova de Lishoa, onde leccionou
durante anos a sua especialidade.

Mas o que queremos aqui sobretudo
destacar é o facto de ter sido um dos
fundadores da Liga Portuguesa contra
as Doencas Reumaticas em 14 de Abril
de 1982. De facto, foi da determinacao e
impulso dos Doutores Jodo Figueirinhas,
Roberto Pereira Martins, Luis Régo, Ma-
nuel Raposo, Galvao de Figueiredo e
Manuel Loucao Martins (estes dois dlti-
mos também ja falecidos) e Professores

vida contam as pequenas coisas
Oradoras: Dra. Susana Capela (Secretdria Geral da
LPCDR, Interna de Reumatologia HSM)
Dra. Rita Baleiro (Representante europeia da LPCDR,
Professora da UALG — Universidade do Algarve)
10h00 0 diario do doente reumatico
Oradora: Dra. Susana Capela
Testemunhos de vida
Oradora: Dra. Rita Baleiro
10h25 A Mae esta doente
Oradora: Dra. Dulce Gongalves (Professora da
FPCEUL, Psicologa Clinica)
Uma vivéncia
Oradora: Dra. Ana Vicente (Mestre em Microbiologia
Médica, Bolseira, Instituto Ricardo Jorge)
10h55 Entrega de prémio ao ensaio vencedor em
Portugal do “Prémio Edgar Stene “ 2007 em
Portugal
“Na vida contam as pequenas coisas”, por Elsa Frazdo
Mateus (Leitura do texto vencedor)

11h10 Pausa para café

2° Painel de Comunicagoes
Presidente de mesa: Dr. Rui Leitdo (Vice Presidente
da LPCDR)

11h35 Cursos de Autogestdo para Doentes Reumati-

cos
Oradoras: Dra. Susana Capela / Dra. Rita Baleiro

12h00 Terapia Ocupacional e ergonomia - o que sdo e

para que servem?
Oradora: Dra. Ana Garcia (Terapeuta Ocupacional,
HSM e Hospital do Mar)

12h20 Acessibilidades e direitos dos doentes crénicos

- informacao sobre a situacdo em Portugal
Oradora: Dra. Maria do Rosario Zincke (Advogada,
Presidente da AssociagGo Portuguesa de Familiares e
Amigos de Doentes de Alzheimer — APFADA)

12h35 Doencas reumaticas raras: a Seccdo de Esclero-

dermia na LPCDR, uma nova aventura
Oradora: Paula Cristina Silva (Associada da LPCDR)

12h40 Encerramento

Dra. Susana Capela

Prof. Jaime C. Branco (Presidente da LPCDR)

A. Lopes Vaz
e M. Viana
Queiroz, que
a Liga nasceu
e se desen-
volveu.

E esta figu-
ra impar da
reumatologia
portuguesa,
admirada por
colegas e doentes, que aqui homenage-
amos para recordacao futura da sua me-

moria.
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0 ano de 2007 esté a ser um ano de luto para a reumatologia portuguesa. No passado dia 4 de Julho, faleceu em acidente
aéreo, 0 nosso associado Dr. Jodo Régo. A familia enlutada e amigos apresentamos as mais sentidas condoléncias.
No proximo niimero sera inserido um curto memorial ao Dr. Jodo Régo.

Salao Sénior

Decorreu nos passados dias 23 e 24 de
Junho, na Gare Maritima de Alcantara,
o Salao Nacional de Produtos e Servi-
¢os para Seniores, onde a Liga foi a Gni-
ca Associacdo de Doentes que esteve
presente com um Stand, tendo tal sido
possivel devido a disponibilidade das
nossas voluntarias Suzete Simoes, Gloria
Lucas e Ligia de Jesus assim como Irene
Domingues e Diamantina Rodrigues re-
presentando a Direcgao da LPCDR.

A nossa participacao foi muito activa,
tanto em divulgacdo da Liga, através de
informacdo verbal sobre o que somos
e para que existimos, assim como com

Prémio Edgar Stene

Publicamos neste boletim o texto vencedor do Prémio Edgar Stene,

a distribuicdo de folhetos informativos
sobre as doencas reumaticas e a nossa
associacao. Foram feitos varios contac-
tos com vista a algumas parcerias tteis
para os nossos associados e para doentes
reumaticos, que espero em breve pode-
rem usufruir.
Aproveitamos a oportunidade para
agradecer a empresa organizadora deste
evento (Viva Eventos) a oportunidade
que nos deram, de participar activa-
mente neste saldo para um publico que
necessita cada vez mais de informacao,
para que tenha a qualidade de vida que
merece.

organizado pela Liga Europeia contra o Reumatismo — EULAR.

As pequenas coisas tém importancia

O siléncio é tao
que
chega a ser di-
ficil

Mesmo que eu

intenso
respirar.
tente nao ouco

absolutamente
nada. SO silén-

cio. Lentamen-
te levanto a
cabeca e encho os pulmées com ar frio,
depois deixo-me afundar nas escadas. A
brisa da manha danca por cima do rel-
vado e do muro ao fundo. O velho ce-
leiro parece esconder um segredo, & um
pouco assustador, sera que la havera
fantasmas? Olhando & minha volta vejo
a floresta. Sinto-me humilde e profun-
damente grata por pertencer a este uni-
verso fantastico. Na linha da floresta,

escondidos no nevoeiro, ha duendes e
outros seres magicos. Sinto o “sobrena-
tural” mover-se através da neblina. Ma-
gica e graciosamente. Estou no meio de
uma histéria de encantar! Subitamente,
uma criatura surge do nevoeiro, da gran-
des saltos e, assim que me vé, fica imo6-
vel. Apenas dez metros nos separam. Eu
sento-me sem fazer o minimo movimen-
to, nem me atrevo a respirar, com medo
de assustar este ser pequenino. Timido,
olha para mim com os seus grandes olhos
castanhos. Mexe ligeiramente as orelhas
e a cauda abana para cima e para baixo.
Meu Deus, ele é lindo! Quem me dera
poder aproximar-me e tocar-lhe. Num
salto — até parece que me leu o pensa-
mento — ele vira-se e continua a saltar;
visto de tras é todo branquinho, depois
junta-se ao seu grupo e desaparece por

Gléria Lucas (voluntaria da LPCDR)

S6 temos a lamentar a pouca participa-
cao dos nossos associados, talvez por
falta de divulgacdo. Esperamos que para
o proximo evento similar a este, os nos-

sos associados participem em forca.

Vit 1o5a

eular

Lena Andersen, 2007,46 anos, Artrite Reumatoide, Dinamarca

entre as arvores.

Dentro de casa uma porta fecha-se e a
magia morre. Os meus “duendes” desa-
parecem. O velho celeiro é apenas um
edificio velho e inocente, e os primeiros
raios de sol dissipam a neblina. Em breve,
a minha mae aparecera no alpendre e os
altimos vestigios da magia desaparecerao
com um café e uma conversa. Com muito
cuidado, “embrulho” a minha experién-
cia que ficara escondida juntamente com
muitos outros momentos fantasticos,
nos quais vivi “algo de maior”. Enquanto
estou sentada no alpendre, no inicio de
uma manha de Verdo, no meio da flores-
ta, no norte da Suécia, sinto uma satis-
facdo enorme. O meu corpo estéd pesado,
relaxado e eu estou em paz. Nao preciso
de mais nada.

Aquilo que peco da vida mudou drasti-
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camente desde que tenho a minha doen-
ca. Diversas coisas deixaram de ter tanto
valor. A alegria de ter e juntar ja ndo é
a mesma. Cada vez preciso de ter menos
coisas em casa. Para além das fotografias
e das memoérias de quando as criancas
eram mais pequenas, s6 me lembro de
alguns objectos que trouxe de casa da
minha avo e que tém muita importancia
para mim. O dinheiro ja ndo tem o mes-
mo significado. Aquilo que mais desejo
— satide — nao pode ser comprado com
dinheiro e os bens materiais ndo me tor-
nam mais feliz. Prefiro gastar o dinheiro
em bons momentos em familia. A minha
vida diaria é frequentemente marcada
pela doenca e por essa razdo para mim
é essencial quebrar, pontualmente, este
padrao e simplesmente juntar-me a mul-
tiddo. Ver as pessoas noutros contextos,
aprender a conhecer melhor os outros
e criar boas recordacdes. O destino da
viagem nao € importante, viajamos até
onde o dinheiro permite — normalmente
nao é para longe - mas viajamos juntos.
Talvez se possa dizer que estou mais
humilde. Acomodei-me ao meu destino,
mesmo que eu considere muito injusto
estar tdo doente e ser ainda tdo jovem.
Mas ser azeda ndo me traz nada de bom

EULAR 2007

O Congresso Europeu Anual de Reuma-
tologia decorreu em Barcelona entre 13
e 16 de Junho, contando com a presenca
de cerca de doze mil participantes oriun-
dos de todos os paises do mundo. Deste
modo, facilmente se imagina a riqueza e
a diversidade das sessbes e simpdsios.
Apesar da maioria das sessoes ter sido
dirigida @ comunidade cientifica, hou-
ve muito espaco para as associacoes
de pessoas com doencas reumaticas. A
este nivel estiveram presentes repre-
sentantes de paises como a Holanda, o
Chipre, a Suica, a Franca, a Alemanha, a
Finlandia, entre muitos outros. Ao longo
destes quatro dias foram diversos os te-
mas que ocuparam as sessoes das asso-
ciacoes de pessoas com doencas reuma-
ticas, dos quais salientamos alguns:

e eu tenho de tirar partido do melhor da
vida que tenho. As minhas capacidades
fisicas ja ndo sdo o que eram, mas talvez
seja por essa mesma razdo que 0S meus
sentidos se tornaram mais apurados.
Quando o meu corpo me limita fisica-
mente e me nega a satisfacdo de alguns
momentos, olho mais intensamente e te-
nho consciéncia de coisas que de outro
modo ndo teria. Os primeiros flocos de
neve a cair no jardim ou um amigo que
precisa de ajuda. A minha mente ficou
mais aberta e sensivel as sensacoes. Quer
a alegria, quer a tristeza. Ja ndo preciso
de muito para me sentir feliz — ou para
me sentir triste. A minha maior alegria é
passar tempo com os meus filhos. Uma
boa conversa depois da escola, aquilo
que eles se atrevem a contar-me, um to-
que e um abraco, um sorriso e uma boa
gargalhada em conjunto. Mas este tam-
bém é o meu maior desgosto. Quando
vejo a dor nos olhos deles, e ndo posso
ajudar, quando sei que carregam um se-
gredo que ndo podem partilhar, quando
um abraco néao é suficiente e quando um
sorriso nao chega aos olhos. O medo da
perda...

As vezes & doloroso ser tdo sensivel,
mas a vulnerabilidade também é par-

te da minha forca. Sou suficientemente
forte para mostrar as minhas fraquezas.
Sou suficientemente forte para perceber
que sou apenas humana. Sei que sou
responsavel por fazer o melhor do meu
tempo, apesar da minha doenca. Dai que
me sinta tdo feliz por saber apreciar as
mais pequenas coisas. E ter tempo para
as apreciar. Por causa da minha doenca,
jando preciso de usar o meu tempo para
trabalhar. Todos os dias, posso dar pe-
quenos passeios na praia. Observar as
mudancas na natureza e apreciar os pri-
meiros raios de sol na minha cara. Estou
em casa quando as criancas chegam da
escola e eu sei que eles gostam tanto dis-
so como eu. Quando o dia esta cinzento,
fecho as persianas, deito-me no sofa,
bebo um chocolate quente e vejo um
bom filme na televisdo. Se quiser posso
passar o dia em pijama e adorar o facto
de ndo ter que sair a rua quando esta a
chover. Ou entdo posso escolher fazé-lo
e saltar nas pocas de dgua como as crian-
cas e sentir a alegria de estar viva.

Sou dona do melhor bem do mundo:
tempo! Esta é a chave para tudo. Com ela
nas minhas maos todas as portas estao
abertas. Eu adoro isto. Todos os dias.

(traduzido do inglés por Rita Baleiro)

Sandra Canadelo (Presidente das Ligas Sociais da EULAR) / Rita Baleiro (Delegada a EULAR)

m O passaporte de satide do doente.

m O projecto sueco de sensibilizacao,
para a criacdo de embalagens para os
mais diversos tipos de produtos, com
design inclusivo (embalagens faceis
de manusear por pessoas portadoras
de doenca reumatica).

m Apresentacdo da FESCA e divulgacao
de dois exemplos de duas seccoes de
Esclerodermia, Portugal e Chipre, feita
pela sua presidente Kim Fligelstone.

m Projectos de colaboracdo entre di-
ferentes associacoes, entre os quais
podemos destacar o desenvolvido na
Hungria pela Liga Hingara Contra as
Doencas Reumaticas e Liga Hungara
Contra o Cancro.

m Projecto 1Million4Disability, lancado
a 23 de Janeiro de 2007 pelo Forum

Europeu da Deficiéncia e que conta
com o apoio do PARE Manifesto e das
Ligas Sociais da EULAR.

= Sessao conjunta entre associacoes
e profissionais de satde intitulada
«Function, disability and well-being
in rare diseases» (Funcao, Deficién-

Barcelona
13+ 16 JUNE 2007
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cia e Bem-estar nas doencas raras),
na qual a LPCDR, na pessoa de Vanda
Serras, apresentou um projecto-piloto
dedicado a criacdo de uma seccdo de
esclerodermia em Portugal.
De realcar que a LPCDR apresentou dois
posters, efectuados pela nossa associa-
da Rita Baleiro, contendo os resultados
de um projecto desenvolvido conjunta-

Satde Portugal Expo

Realiza-se de 20 a 23 de Setembro o
evento Saude Portugal Expo & Confe-
réncias (Auditorio do Salao — Parque das
Missas, Belém). Ira reunir mais de 100

o9
@

sat’ldep“opa;tugal

instituicoes e
empresas pu-
blicas e priva-

das do sector
da saude e
acolher cerca
de 50 mil vi-
sitantes,

en-

Inscricdes para Relaxamento

NoTiclAS INTERNACIONAIS/EVENTOS A REALIZAR [l

mente com uma economista especialis-
ta na area da saude, Dr® Lara Noronha
Ferreira.

Na sessdao de encerramento do Con-
gresso, e a convite da presidéncia das
Ligas Sociais da EULAR, a Dr.? Susana
Capela, Secretaria Geral da Liga, apre-
sentou um resumo dos pontos altos das
sessoes cientificas e a Dr.2 Rita Baleiro

tre publico em geral e profissionais de
satide. Tem como objectivo promover a
satide dos portugueses, prevenir a do-
enca, contribuir para colocar o cidadao
no centro do sistema de satide e obter
ganhos de satde.

A Liga Portuguesa contra as Doencas
Reumaticas sera responsavel, em con-
junto com a MYOS (Associacao Nacional
contra a Fibromialgia e Sindrome de Fa-
diga Cronica) pela coordenacao e dina-
mizacdo de um “workshop” sob o tema

resumiu os principais temas tratados
nas sessoes dedicadas as associacoes de
doentes.

A LPCDR considera essencial continuar
a promover a sua participacao nos Con-
gressos anuais da EULAR, nao s6 pela
aprendizagem que proporciona como
também pela troca de experiéncias e
informacdo com outras Ligas.

“Como viver com Doencas Reumaticas”
(22 de Setembro, 12h00).

Sob o comissariado da Dra. Maria de
Belém Roseira, o evento é organizado
pelo Jornal do Centro de Satde, com o
patrocinio institucional do Alto Comis-
sariado da Satde. Para mais informa-
coes, consulte www.jornaldocentrode-
saude.pt/Jcs/NotCorpo.asp?Id=5 ou
contacte: Jornal do Centro de Saude,

Telefone 219247673, saude.portugal3@
jornaldocentrodesaude.pt

Congresso Nacional de Deficientes

Vai realizar-se nos dias 20 e 21 de Ou-

c

tubro, o 9° Congresso Nacional de De-
ficientes, organizado pela Confederacédo
Nacional dos Organismos de Deficientes.

Informamos os associados interes- Terd como tema “Néo a discriminacdo —

sados, que em Setembro se iniciara
um novo ciclo de sessoes de Relaxa-
mento. Para inscricao e outros escla-
recimentos, contacte a Liga.

Inclusao, como Direitos Humanos” e tera lugar no Pavilhdo
Municipal de Exposicoes da Moita. Para mais informacdes:
Telefone 218394970, info@cnod.org.pt ou www.cnod-de-
ficientes.org

Venda de Natal

A LPCDR ira promover uma Venda
de Natal, que decorrera de 1 a 9 de
Dezembro. Podera fazer as suas com-
pras de Natal e contribuir para ajudar
a Liga a angariar fundos para as suas
actividades. Para mais informacoes,
contacte-nos ou consulte 0 nosso
site, a partir do inicio de Novembro.

Passeio e Piquenique

Irda realizar-se uma Vvisi-
ta a Tapada de Mafra em
comboio articulado, junta-
mente com o piquenique-
convivio-anual da Liga, no
dia 29 de Setembro. Para
inscricoes e informacoes
contacte a Liga até dia 20
de Setembro.

4 v
ICronALY
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“0 que sao as doencas reumaticas?”

O reumatico nao existe e o reumatismo
também ndo! Existem, isso sim, mais de
100 doencas reumaticas (DR), muitas
delas com vérios subtipos.

Todas estas DR tém caracteristicas clini-
cas e abordagens terapéuticas que sao
diferentes umas das outras.

Assim se percebe facilmente que aquilo
que um médico diz a um doente sobre a

sua DR pode ser, e é muitas vezes, dife-
rente do que diz a outro, se ndo sofrerem
da mesma doenca. Por maioria de razao
é bem compreensivel que o tratamento
utilizado para tratar uma DR nao serve
para outra, podendo até ser perigosa a
sua utilizacdo nestas circunstancias.

As DR sdo as doencas e alteracoes fun-
cionais do sistema musculo-esquelético
de causa nao traumatica. Estas doencas

podem ser agudas, recorrentes ou croni-
cas, atingem pessoas de todas as idades
e sdo causa frequente de incapacidade.
As manifestacoes clinicas das DR (p.ex.
dor, edema, limitacdo da mobilidade)
sdo muito frequentes na populacdo em
geral. Estes sintomas ocorrem sobretudo
nas mulheres e nos idosos.

As DR quando nao sdo diagnosticadas
ou tratadas atempada e correctamente,
podem ocasionar graves e desnecessa-
rias repercussoes fisicas, psicologicas,
familiares, sociais e econdmicas.

No seu conjunto, as DR sdo o grupo de
patologia mais frequente da raca huma-
na e sao também as principais respon-
saveis pelos custos com a saide, quer
directos como consultas, medicamentos
ou cuidados de reabilitacdo, quer indi-
rectos.

Portanto, todos os processos patologicos
que causem lesdao em qualquer dos cons-
tituintes do sistema musculo-esqueléti-
co podem ser considerados como DR.

Os principais elementos que se orga-
nizam para formar o sistema musculo-
esquelético sdo os ossos, articulacoes,
misculos, tenddes e ligamentos.

Assim, podemos ter doencas que afec-
tam, entre outros, os 0ssos (p.ex. oste-
oporose), as articulacdes (p.ex. artroses
e artrites), os musculos (p.ex. miosites)
e os tendodes (p.ex. tendinites). Claro
que as coisas ndo sao assim tao simples
e uma mesma doenca pode afectar si-

Diario do Doente Reumatico

Meédicos e doentes tém expectativas e
necessidades diferentes, mas na con-
sulta é importante que ambos fiquem
satisfeitos: se é fundamental que o reu-
matologista recolha toda a informacéo
til para obter um diagnéstico e definir
o tratamento adequado, também o do-
ente deve sair tranquilo e com as suas
davidas e questoes esclarecidas. Estu-
dos cientificos tém demonstrado que a
comunicacdo entre médicos e doentes
se reflecte na qualidade de vida, na ade-
sdo a terapéutica e também nos proprios
marcadores de actividade das doencas.

Prof. Jaime C. Branco (Presidente da LPCDR)

multaneamente varias destas diferentes
estruturas.

As doencas reumaticas podem ser loca-
lizadas (p.ex. artrose do joelho), regio-
nais (p.ex. afectando todo um membro
ou a coluna) ou comprometer a maioria
ou todo o sistema musculo-esquelético
(p-ex. a osteoporose pode atingir todos
0s 0ss0s, a artrite reumatdide pode afec-
tar todas as articulacoes).

Sao diversos os processos patologicos
que podem provocar lesdo nos varios
componentes musculo-esqueléticos e
assim causar DR. Os mais importantes
sdo a infeccdo (p.ex. artrite infecciosa),
a inflamacao (p.ex. artrite reumatéide,
espondilite anquilosante, gota frica),
as alteracoes metabolicas (p.ex. a oste-
oporose é uma doenca do metabolismo
6sseo) e os fenomenos degenerativos
(p.ex. a osteoartrose é uma doenca arti-
cular degenerativa).

As DR constituem, assim, um variado
grupo nosologico causador de grande
morbilidade, incapacidade temporaria
importante, absentismo laboral frequen-
te, incapacidade definitiva precoce, de
que resulta grande nimero de reformas
antecipadas por invalidez, reducao da
esperanca de vida e impacto economico
e social negativo.

Apesar deste panorama sombrio, o diag-
noéstico correcto e precoce e o tratamen-
to adequado e atempado das DR reduz,
significativamente, estas consequéncias.

Dra. Susana Capela (Secretaria Geral da LPCDR)

Com o objectivo de facilitar a comuni-
cacdo entre os doentes reumaticos e os
seus reumatologistas, a nivel europeu foi
criado o diario do doente reumatico, tes-
tado pela primeira vez na Bélgica, com
um enorme sucesso. Esta iniciativa foi
desenvolvida por um grupo de represen-
tantes de diversas ligas europeias, tendo
eu representado a LPCDR. Os resultados
preliminares (versao inglesa e francesa)
foram apresentados no Congresso Eu-
ropeu de Reumatologia 2007 e a versao
portuguesa esta actualmente a ser fina-
lizada. O diario é um pequeno livro de



registo, onde os doentes colocam nao s6
a informacdo ai solicitada, mas também
0s seus sentimentos e receios. Estao a
ser incluidas as nossas particularidades

Depois da Tempestade

Era uma vicosa flor,
embalada de quimeras.
Tinha pétalas de amor;,
perfume de primaveras. ..

No arco-iris do meu mundo,
cada cor era um afecto,
cada ramo era um amigo,
cada folha era um projecto.

De repente sobre mim

Cai violenta tempestade:

- esclerose sistémical!!!

Nao, ndo pode ser verdade!

Gelada, hirta, sem cor,
Ficou mudo o meu sorriso
E o vento agudo da dor
Roubou o meu paraiso.

Fustigada, maltratada,
Mesmo assim sobrevivi

e, com, o amor da terra-mde,
Voltei a vida, renasci!

HOJE

Hoje tratarei de viver exclusivamente
este meu dia, sem querer resolver o pro-
blema da minha vida de uma so6 vez.
Hoje terei o maximo cuidado com o meu
modo de tratar os outros. Delicado nas
minhas maneiras, ndo criticarei ninguém,
nem pretenderei melhorar ou disciplinar
ninguém senao a mim mesmo.

Hoje sentir-me-ei feliz com a certeza de
ter sido criado para ser feliz, ndo s6 no
outro mundo, mas também neste.

Hoje adaptar-me-ei as circunstancias,
sem pretender que as circunstancias se
adaptem a todos os meus desejos.

Hoje dedicarei dez minutos do meu tem-
po a uma boa leitura, lembrando-me de
que assim como é preciso comer para
sustentar o corpo, assim também a lei-

culturais, assim como opinides de reu-
matologistas e doentes portugueses. Se,
entretanto, tiver alguma sugestdo ou
ideia que gostasse de ver reflectida neste

tura é necessaria para alimentar a minha
alma.

Hoje praticarei uma boa ac¢ao sem con-
tar a ninguém.

Hoje farei uma coisa de que ndo gosto,
e se for ofendido nos

meus  sentimentos
procurarei que nin-
guém saiba.

Hoje farei um progra-
ma bem completo do
meu dia.

Talvez ndo o execute
perfeitamente, mas
em todo o caso vou
fazé-lo. E guardar-
me-ei bem de duas

calamidades: a pressa

CoRREIO DO LEiTor NS

“passaporte” do doente reumatico, con-
tacte a Liga com a maior brevidade, pois
o diario sera oficialmente apresentado ja

no proximo Forum!

Paula Cristina Silva (42 anos, associada da LPCDR)

Papa Joao XXIII (texto enviado por Fernanda Ruaz)

e a indecisao.

Hoje nao terei medo de nada. Em par-
ticular, ndo terei medo de gozar do que
é belo e nao terei medo de crer na bon-
dade.
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Teleassisténcia Primus Care

O Teleassisténcia & um servico de respos-
ta a situacoes de emergéncia que consis-
te na instalacdo, na residéncia do utili-
zador, de uma unidade central de alarme
e de um botdo de panico que, quando
accionados, geram uma chamada telef6-
nica para uma central de atendimento.
Na central, operadores especializados
respondem as situacoes de emergéncia,
contactando de imediato um vizinho,
um familiar ou mesmo a ambulancia,
para que obtenha a ajuda necessaria.

A Teleassisténcia destina-se essencial-
mente a pessoas idosas que vivam so-
zinhas, mas pode e deve ser usado por

Portal de Satde Publica

Até agora acessivel apenas em Inglés,
ja esta disponivel em Portugués (ain-
da que ndo na sua totalidade), o portal
de satde publica da Unido Europeia.
O endereco é: http://ec.europa.eu
health-eu/about pt.htm

O portal, aléem de falar de doencas,
fala também de satde como algo que
comeca na atitude de cada cidadao.

;. Saude-UE

+++" 0 portal de satide publica da Unido Europeia

todos os individuos que dela sintam ne-
cessidade. A Primus Care disponibiliza
o servico nos concelhos de Lisboa e de
Setubal e, brevemente, nos concelhos do
Porto e de Faro.

Para os associados da Liga Portuguesa

;
—

Ajudas.com

INFORMACAO / DIVERSOS

Eng. Jodo Zorro Gongalves (Director Geral, Primus Care)

contra as Doencas Reumaticas as condi-
¢oes especiais de adesdo sao:

- Custo de Instalacao: 56,60 € 20,00 €
(60% de desconto)

- Mensalidade: 2156 € 20,43 € (5% de
desconto)

Ha ainda descontos adicionais de 2.5%,
5% e 10% na compra dos pacotes pré-
pagos trimestrais, semestrais e anuais,
respectivamente.

Para mais informacoes ligue 808 300
900, envie-nos um e-mail para clientes@
primuscare.pt ou visite www.primusca-
re.pt

O projecto ajudas.com surgiu para
colmatar uma lacuna existente na
area de reabilitacdo e suporte a
deficiéncia e tem como objecti-
vo providenciar uma ponte entre
quem precisa de respostas e quem
as pode ter. Apesar de existente, a
informacéao sobre servicos, produ-
tos ou avancos médico-terapéuti-

cos, encontra-se demasiado dispersa e muitas das vezes assume um formato
pouco adequado a quem de repente se vé na necessidade de saber mais sobre
o seu problema, formas de apoio ou estruturas de suporte existentes.
O portal ajudas.com é dirigido ao leigo que s6 agora travou conhecimento
com esta tematica, assim como ao profissional que pretende manter-se infor-
mado sobre as novas técnicas, produtos e servicos. www.ajudas.com

Se deseja tornar-se socio 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

Telefone Telemovel Fax E-mail

DSim. De que doenca sofre?
E doente reumatico? [_INo. Porque se tornou sécio da Liga?

[ ]Tem algum familiar, doente reumatico? De que doenca sofre?

Condicdes de Adesio: - Anuidade de € 15,00 - Forma de Pagamento Anual - Através de cheque dirigido & LPCDR ou por transferéncia bancaria (pelo seu banco ou multibanco) para
o NIB 003201080020001640926 ou por depdsito no Barclays Bank conta n® 108 00 2000164 09 - A inscri¢ao so pode ser feita mediante o pagamento da anuidade.
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