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as primeiras reunides de Direccao da

DE APOIO AO DOENTE REUMATICO
10 E 11 DE OUTUBRO DE 2003

N\ , .
Q semelhanca de anos anteriores, a Liga ir4 promover o Férum anual de

LPCDR em que estive presente, ouvi desde logo, falar Apoio ao Doente Reumético. Este ano, que é o sexto, ira realizar-se nos
no EULAR (Liga Europeia Contra o Reumatismo), do dias 10 e 11 de Outubro, no Hotel Tivoli Tejo, em Lisboa. O programa
Congresso que esta realiza, da importancia que este evento serd subordinado ao tema “O doente reumatico e a Actividade Laboral”.

’zria, quer para o pals, quer para os doentes reumaticos. Para inscricdes e mais informagdes, contacte a Liga.

uando me apercebi, o tempo tinha voado e |4 estava eu no

eia 18 de Junho, as 8 horas da manhi no Centro de 08h30  Abertura do Secretariado e Recepcao de Participantes
ongressos de Lisboa, para assistir, durante 4 dias, ao maior 0%h30  Saude Ocupacional - Professor Sousa Uva

Presidente - Delfina Bandeira
Moderador - Irene Domingues

10h15  Tendinites dos membros superiores - Luis Miranda
Presidente - Manuela Costa

YnUmero de sessbes que pudesse, mas ndo a todas as que
queria, pois isso seria de todo impossivel.
A LPCDR teve a sua disposicao, ao longo do Congresso, um

stand que partilhou com outras Associacdes de doentes Moderador - Margarida Silva

reumaticos que se mostraram interessadas (LUPUS, ANDAI, 11h00  Café

MYQS e APOROS). Foi-nos cedida uma sala a utilizar como 11h30  Osteoartrose relacionada com o trabalho - M? Teresa Cristévam
melhor entendéssemos e af reuniu a Direccao com o Presidente - Carlos Miranda Rosa

Voluntariado e com as Associacbes presentes no stand. As Moderador - Augusto Faustino

reunides efectuadas, contribuiram para o debate de ideias, 12h15  Fibromialgia - Professor Jaime Branco

partilha de experiéncias e discussdo de um futuro de Presidente - Viviana Tavares

cooperacdo, do qual penso que se poderdo colher frutos. i = st i

Sobre o que vi e ouvi, e porque é urgente mudar a ideia de 1500 Almoga
que somos um pais de “coitadinhos”  com tendéncia a olhar 14h30 O doente reumatico e actividade laboral - Professor Viana de Queiroz

A " Presidente - Ribeiro da Silva
s6 para o que corre mal e desvalorizar o que corre bem, devo Moderador - Vaz Patto

confessar-vos que este angresso correu muito bem e,es,tou 15h15 A inserc¢do no mundo laboral a nivel da Europa - Robert Andrew Johnstone
neste momento convicta que 0s nossos médicos e Neil Betteridge

Reumatologistas sdo tdo bons como os médicos de outros Presidente - Rita Baleiro

paises mais ricos e mais “avancados”. No que diz respeito as Moderador - Sandra Canadelo

Ligas Sociais, pareceu-me que todos temos um longo 16h00  Café

caminho a percorrer para atingir os nossos objectivos, sendo 16h30 O Doente e a actividade laboral - Rita Andréa

certo, que algumas das nossas congéneres caminham ja por Presidente - Adriano Neto

ma auto-estrada, enquanto nés estamos ainda a alcatroar Moderador - Jorge Nunes

h estrada do NOSso percurso. 17h15 Legislagao Laboral - Ana Duarte
Presidente - Fernanda Ruaz

Moderador - Susana Orosa

Encerramento

o entanto, temos vontade de trabalhar e ideias para

oncretizar, mas para tal, precisamos de si, caro amigo 18h00
doente reumatico”. V& 13, por favor, levante-se do sofé e

2nha ter connosco, abra o seu bau de ideias, partilhe-as 11 de Outubro de 2003
nnosco e ficaremos todos mais ricos e capazes para levar 09h00
3bom porto o muito que ainda temos para fazer.

s médicos em geral e aos reumatologistas, em particular,
o também o desafio no sentido de nos ajudarem a
lgar a Liga, encaminhando os seus doentes, para esta ou
8 as respectivas Associagoes. 11h00
posso terminar sem deixar um muito obrigada ao
ssor Jaime Branco pela sua total disponibilidade, antes,
te e depois deste evento e ainda os meus parabéns
brganizacdo do mesmo. 13h00  Encerramento

Recepcéo de Participantes
O descobrir das capacidades criativas do doente reumatico
09h30 Recriar o corpo - Pedro Aleixo

10h15 Libertar o corpo
Helena Marujo

Café
11h30 Ultrapassar a barreira do corpo - Melo Gomes
12h15 Partilha de ideias e experiéncias

Domingues
aria Geral da LPCDR)
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A LIGA NO EULA

al como foi divulgado pelo dltimo
TnL’xmero do nosso boletim, de 18 a
21 de Junho decorreu em Lisboa o
Congresso Europeu de Reumatologia
(EULAR 2003). Foi um evento Unico,

que reuniu um nUmero nunca antes
visto de pessoas (ao todo 11 mil),

incluindo médicos, doentes, outros
profissionais de salde e a indUstria
farmacéutica. Tratou-se de um espaco
de partilha por exceléncia — nele se
disseminou informacdo técnica sobre
nova medicacato e formas de
tratamento, nele se aprendeu sobre
especificidades das doengas reumaticas,
nele se debateram os problemas das
pessoas com doencas reumaticas,
desde o acesso ao tratamento ao
acesso ao trabalho, passando por
muitas outras questoes. Mais que tudo,
porém, o congresso serviu de espaco de
encontro para representantes de
associacoes de doentes de varios palses,
que apresentaram inclusivamente
trabalhos sobre a actual situacdo nos
sitios de onde eram provenientes.
Serviu ainda, o que muito apraz a Liga

Portuguesa Contra as Doengas
Reuméticas, para reforcar os lagos entre
diversas  associacbes portuguesas

de doentes de diferentes patologias
reumaticas. Temos esperanca de que
seja um primeiro passo de um caminho
que devemos percorrer em conjunto. £
que juntos podemos chegar longe,
enquanto sozinhos nada somos.

Sandra Canadelo

(Representante em Portugal do Manifesto
Europeu das Pessoas com Doencas
Reumdticas na Europa)

FicHA TECNICA

OPINIAO DAS OUTRAS
NOo EULAR

Ao convite que nos foi feito pela LPCDR, de quem
somos associados e que muito nos honrou,
acedemos com entusiasmo.

Tentdmos estar presentes em todas as apresen-
tacoes sobre Fibromialgia, ficando assim a par dos
Ultimos estudos feitos em diversas areas e das
perspectivas para o futuro.

Nao tendo contactado com nenhuma associacao congénere, estivemos com alguns
elementos de associacdes estrangeiras de outras patologias, com alguns doentes e
pudemos constatar que apesar das grandes dificuldades com que nos deparamos,
ainda existem paises onde a caréncia de médicos é mais grave ou o acesso a alguns
medicamentos é mais diffcil. Claro que ndo nos contentamos com o mal dos outros
e todos aspiramos as condicoes de que alguns paises ja dispdem.

Para isso a Myos existe, para tentar um melhor futuro para os seus doentes.

Associagao Nacional Contra a Fibromialgia
e Sindrome de Fadiga Crénica

Maria Joao Freire
(Vice-Presidente da Myos)

A minha opinido sobre este evento é dada na qualidade de
doente e leiga e também como representante da APOROS -
Associacao Nacional contra a Osteoporose. Como doente,
foi grato aperceber-me, através das poucas comunicacoes
(sobre Osteoporose e Fibromialgia) a que tive oportunidade
de assistir, que os investigadores estdo a conseguir novos e
mais eficazes medicamentos para o tratamento das doencas
reumaticas. Oxala, os nossos possam rapidamente usufruir
deles. Como representante de uma das Associacoes a quem
a Liga Portuguesa contra as Doencas Reumaticas permitiu a
utilizacdo do seu stand, lamento que aquele espaco tenha
sido tdo pouco visitado pelos médicos portugueses.
Quanto a Organizacdo, pode-se dizer que estdao de
parabéns quantos nela participaram.

APOROS

12

Associacio Nacional
contra a Osteoporose

Isabel Ferreira
(Secretéaria da Direccao da APOROS)

O Congresso comecou para as associacoes de doentes
em 2002, em que tiveram inicio as reunides do comité
organizativo local, para cujo comité o Prof. Jaime Branco
convidou representantes das Associacbes de Doentes
com doencas reumaéticas. Como tal nunca acontecera,
ndo posso deixar de exprimir ao Prof. Jaime Branco a

nossa gratidao e apreco.

As sessoes do congresso tiveram um alto nivel cientifico,

e a dificuldade estava na escolha, funcionavam 14 salas ao mesmo tempo!
Logicamente escolhi as sessdes mais relacionadas com o LUpus.

A Liga Portuguesa contra as Doencas Reumaticas teve um stand que partilhou com
as associacbes que o desejaram. Para além de proporcionar acesso a folhetos e
cartazes das Associacdo de Doentes com Lupus, serviu de ponto de encontro dos
que la estdvamos e recebeu mensagens para a ADL. Bem hajam.

Rosa Goncalves
(Membro fundador da ADL e Representante do Secretariado Permanente da Plataforma
Mais Diglogo Farméacia/Utentes de Satde)
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SSOCIAGCOES

Decorridos cerca de
trinta e sete anos
desde o) altimo
Congresso Europeu de
Reumatologia,

\
l‘ realizado em Portugal,

> eis que este ano nos
passados dias 18, 19,
N> 20 e 21 de Junho,
ANDATL fomos novamente

brindados com a con-
cretizacdo deste evento de dimensao
internacional (EULAR) no nosso pais.
Juntas, estavam milhares de pessoas,
movidas por diferentes motivacoes,
mas no entanto, por sensibilidades
comuns no relativo a vivéncia ou
convivéncia com patologias reumaticas.
O programa referente as associacoes de
doentes dos diferentes paises, foi
demonstrativo da pertinéncia da
mobilizacdo e envolvimento de cada
doente e de cada associacéo, na tarefa
de criacdo, edificacdo e implementacao
de medidas e de estratégias promotoras
de qualidade de vida e facilitadoras da
integracdo do doente reumatico na
sociedade. A partir da troca de
experiéncias entre diferentes asso-
ciacoes e partilha de realidades, saiu
indubitavelmente reforcada a nocao de
que muito é necessario mudar na
politica de saude em Portugal, no
concernente a abordagem actual das
doencas reumaticas, mas ficou também
explicito que esta modificacdo pode ser
incrementada a partir de cada doente e
de um maior nivel de associativismo,
responsabilizacdo e exigéncia auto e
hetero - direccionada. MUITO DEPENDE
DE NOS.

Natalia Meireles
(Membro da Direccdo da ANDAI)

AGRADECIMENTO

Recebemos do Dr. Adriano Neto,
Médico Reumatologista do IPR, HSM
e Presidente do Conselho Fiscal
da ANDAR, uma mensagem de
reconhecimento pelo desempenho da

LPCDR em defesa do doente reumatico,
desejando-nos “as maiores felicidades,
muita coragem e animo ao novo
Presidente e aos corpos sociais”.

(CON)VIVENDO COM A

DOENCA REUMATICA

Realizou-se no dia 17 de Junho, no Hotel Tivoli Jardim, uma mesa redonda
subordinada ao tema “(Con)Vivendo com a Doenca Reumatica” que
contou com a presenca de Médicos, Associacbes de Doentes (LPCDR,
LUPUS, ANDAI, ANEA), Sociedade Portuguesa de Endoscopia Digestiva,
Profissionais de Saude do foro reumatolégico, doentes e Orgédos de
Comunicacao Social.

Este Encontro decorreu no ambito do Congresso da EULAR e foi
moderado pelo jornalista Miguel MUrias Mauritti, em representacéo do
Nucleo de Jornalismo de Satde do Sindicato de Jornalistas.

FERIAS OFERECIDAS PELA
CAMAR

i

A MUNICIPAL DE LISBO

Mais uma vez alguns sécios da Liga passaram uns dias diferentes na
Quinta de Santa Rafaela. Dia 11 de Julho, dirigentes e alguns voluntarios
da Liga foram até Palmela partilhar umas horas de animacéo, feita por
responsaveis da area do Desporto e Autonomia da Camara de Palmela.
Dancou-se, cantou-se, brincou-se.

A toda a equipa de Associacao Social da Camara Municipal de Lisboa, aos
seus jovens voluntdrios e a Camara Municipal de Palmela, o nosso
obrigado.

GRUPOS DE TERAPIA

DE RELAXAMENTO

O bem-estar que se estabeleceu nos grupos levou, mais uma vez, a um
memoravel encontro entre os participantes. Assim, ndo podemos deixar
de agradecer a Dra. Arlete Rodrigues, as horas que dedica aos nossos
socios, realizando sessdes de relaxamento terapéutico.

Informamos que estao abertas inscricdes para 0s Novos grupos, a iniciar
em Setembro. As inscricdes sdo feitas para a Liga, até dia 3 de Setembro.

CONFRATERNIZAGCAO

A Liga vai organizar no dia 27 de Setembro um
piquenique no Parque do Monsanto. Um evento que
promete muito convivio e conta com a sua
participacao!

Para inscricbes e mais informacdes contacte-nos até
dia 16 de Setembro.




ARTRITE - DOR E INFLAMACAO

CoNseLHOs UTEIs PARA A CASA,
O TRABALHO E O LAZER

idar com a dor é um dos aspectos mais dificeis da artrite. No entanto, a qualidade de
o vida dos doentes depende, em grande parte, da forma como gerem a dor. Aqui lhe

sugerimos algumas maneiras de manter o controlo e ter um papel activo no cuidado
desta doenca:

® Pense de uma forma positiva e mantenha o bom humor

® Leve uma vida voltada para o prazer e ndo para a dor e a doenca
® |ngira alimentos equilibrados

e Pratique exercicio fisico regular

® Realize actividades de que gosta com outras pessoas

e Aprenda tudo o que puder acerca da doenca, como ela pode afectar a sua vida e como deve
conviver com isso

 Procure saber como as outras pessoas vivem com a artrite
¢ Procure ter uma boa noite de sono para que as suas articulacdes descansem
» Participe de um grupo de apoio a pessoas que sofrem de artrite

* Pratique técnicas de relaxamento para controlar o stress fisico e emocional como:
e A Meditacao
e O Biofeedback
e A Distraccao
e A Massagem
® Por ultimo, reflicta sobre o que lhe traz felicidade e satisfacao na vida e dé, diariamente, prioridade
a essas coisas para que mantenha uma atitude saudavel

Converse com o seu médico para elaborar um tratamento que se ajuste as suas necessidades e gostos
particulares, incluindo regime alimentar, exercicio, medicamentos e formas de relaxamento e siga-o para
se manter focado no seu bem-estar.

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

Sede: Av. de Ceuta-Norte, 13 - Loja 2 . 1300-125 Lisboa . Telf.: 21 364 87 76 . Fax: 21 364 87 69 . Ipcdr@lpcdr.pt . www.lpcdr.pt
Nome:
Morada:

Telef.: Fax.: e-mail:

|dade: Data de Nascimento:

Profissdo:

Deseja receber este Jornal em sua casa?

Condicoes de Adesao:

e Anuidade de €15

e Forma de pagamento Anual ou Semestral (em dois pagamentos de €7,5)

e Através de Cheque dirigido a LPCDR ou por transferéncia bancaria para o NIB: 003201080020001640926.
Também podera fazer o deposito no Barcklays Bank conta n® 00 2000164 09



