B FORUM 2

B NoTiclAs
E EVENTOS 2 a4

LIGA PORTUGUESA CONTRA AS DOENCAS REU

BOLETIM INFORMATIVO

N° 29 | JANEIRO-MARCO 2008

' Dra. Susana Capela
(Secretaria Geral)

Ao contrario de outros paises eu-
rOpeus, No NOssO pais O escasso
naimero de especialistas de Reu-
matologia contrasta drasticamente
com o elevado namero de doentes
reumaticos existentes. Apesar do
envelhecimento da populacio ter
COmOo consequéncia um aumento
da prevaléncia destas patologias,
paradoxalmente tem-se vindo
a registar nos dltimos anos uma
constante diminuicdo do ndmero
de vagas para a especialidade de
Reumatologia, assim como uma di-
minuicao da colocacdo de especia-
listas fora dos grandes centros ur-
banos (Lisboa, Porto e Coimbra).

As doencas reumaticas nao sao
nem nunca foram “doencas da
moda”. Na verdade, sdo ainda hoje
frequentemente encaradas como
um fardo inevitavel e sem solucao,
ou entao como uma situacao de
vergonha e embaraco a esconder
de amigos e colegas de trabalho. E
fundamental alterar esta realidade
e que a sociedade tenha conscién-
cia do enorme impacto socio-eco-
nomico e em termos de qualidade
de vida das doencas reumaticas
no geral. Para que tal aconteca, é
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preciso informar em primeiro lugar
os doentes, mas também toda a co-
munidade envolvente. E ainda ne-
cessario conhecer quais as funcoes
do reumatologista e o que sdo as
doengas reumaticas, pois infeliz-
mente pPor vezes O recurso ao reu-
matologista ocorre apenas em fa-
ses tardias da doenca, numa altura
em que ja existem lesoes irreversi-
veis e um grande sofrimento. Nao
obstante, ha varios anos que esta
demonstrada a importancia de um
diagnostico e terapéutica precoces,
no campo das doencas reumaticas
cronicas.

O reumatologista € um médico
especializado, com uma formacao
complementar especifica (no mi-
nimo de cinco anos) e uma vasta
experiéncia no diagnoéstico, se-
guimento e tratamento de doen-
tes reumaticos. Qualquer doente
com queixas osteo-articulares nao
traumaticas (ou seja, com qualquer
problema nos misculos, 0ssos ou
articulacoes, desde que ndo tenha
resultado de um traumatismo ou
acidente), quando estas se prolon-
gam por um periodo de tempo su-
perior a seis semanas, deveria ser
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avaliado por um reumatologista.

A avaliacdo por esta especialida-
de é ainda importante noutros
casos: As doencas reumaticas sao
todas as doencas nao traumaticas
do aparelho locomotor, sendo que
podem estar presentes manifesta-
¢6es noutros 6rgaos, COmMo o rim, o
pulmao, o coracdo e os olhos. E por
este motivo que por vezes, para
espanto dos doentes, outros es-
pecialistas recomendam nalgumas
situacdes uma consulta de Reuma-
tologia, mesmo na auséncia de sin-
tomas musculo-esqueléticos.

E crucial o papel da Liga Portugue-
sa Contra as Doencas Reumaticas
e das restantes Associacoes de Do-
entes, assim como da Sociedade
Portuguesa de Reumatologia, na
constante educacao e informacao
da populacao. O objectivo, no fu-
turo, € permitir ndo SO um acesso
mais facilitado ao reumatologista,
como também um posterior acom-
panhamento deste ao longo dos
tratamentos especificos necessa-
rios, de forma a beneficiar o doen-
te, proporcionando-lhe uma vida
activa mais duradoura e com maior
qualidade.

Prof. Jaime C. Branco (Presidente da LPCDR)

Esta Direccao da Liga cumpre durante 2008 o seu terceiro e Gltimo ano de mandato. Durante os dois
anos precedentes a Liga viveu sobretudo, e felizmente, momentos de afirmacao, alegria, comemoracao e
realizacao. Longe de termos executado todas as tarefas e cumprido todos os objectivos que fazem parte
do nosso programa, podemos contudo afirmar que, em tracos gerais, a nossa proposta eleitoral tem sido
paulatina mas seguramente cumprida.
0 nosso foco é evidentemente o doente reumatico, para alem da doenca que tem. Por isso as nossas re-

lacoes com todas as associacoes de doencas reumaticas especificas foram mantidas e /ou estreitadas nos tltimos anos.
Prova disso, sao as paginas que a APOROS e a MYOS passam a “escrever” neste nosso boletim trimestral. Sdo as asso-
ciacoes de doentes do foro reumatico que, por um motivo ou por outro, neste momento nao possuem 6rgao informativo
e por isso estas paginas da Liga estdo e estarao sempre disponiveis, hoje para estas, amanha para outras associacoes na
mesma situacao.

Este é o primeiro boletim do Novo Ano. Por isso fiz questao de escrever estas linhas, sobretudo para desejar a todos os
que nos léem, mas particularmente aos doentes reumaticos portugueses em geral e aqueles que sao nossos associados em
particular, que o ano de 2008 lhes aconteca da melhor forma e que a esperanca em dias mais felizes, menos dolorosos e
com mais conforto, sejam uma maxima que os acompanhe continuadamente.
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RESUMOS DAS COMUNICAGCOES - Conforme referido no Boletim anterior, aqui se publica mais um resumo das comuni-
cacoes, o Gltimo sera publicado no préximo namero, podendo as apresentacoes das mesmas, ser consultadas no nosso site
www.lpcdr.org.pt.

“Aspectos psico-
logicos das Do-
encas Reumati-
cas” - Dra. Dina
¢ Fonseca (Psicélo-
= ga, Voluntdria da
LPCDR)

Este Tema cita os aspectos psicologicos
das doencas reumaticas: Os primeiros
sistemas de satide tinham como principal
preocupacao a satde publica. A satde e
a doenca eram o objectivo fundamental
de estudo da intervencdao médica e ci-
éncias biologicas, que se baseavam num
modelo dualista corpo-mente, com uma
visao simplista da causalidade.

A pratica médica foca-se muitas vezes
somente no tratamento da doenca, nao
dando relevo ao sofrimento psicologico,
que é de extrema importancia, pois este
condiciona a recuperagao e o sucesso te-
rapéutico.

Ao longo do tempo estes factores de
preocupacao tém sido alterados, devido
aos custos excessivos causados no siste-
ma de satide, apostando-se em aspectos
prioritarios como a promocao da satde
e qualidade de vida, ao invés de apos-
tar na doenca. Estes factores e esta nova
forma de pensar, contribuiram para alte-
rar a compreensao e intervencao na sau-

de e doenca, no sentido de uma visao
mais vasta e pluridisciplinar.

E nesta area de investigacdo e inter-
vencao multidisciplinar que surge a
Psicologia da Satde, que se dedica es-
sencialmente a trabalhar a promocao e
a educacao da satde e a prevencao da
doenca. Neste ambito faz também par-
te a compreensado e intervencao sobre
0s aspectos psicologicos e emocionais
associados a satde e a doenca. E neste

altimo aspecto que se evidéncia o papel
do Psicologo que trabalha em contexto
hospitalar, especificamente na area da
reumatologia.

Como ja nos tem vindo a mencionar os
longos estudos, desenvolvidos pelas
equipas médicas da reumatologia, do
Prof. Viana Queiroz, as doencas reuma-
ticas caracterizam-se por uma evolucao
cronica e prolongada, que origina no
individuo perdas significativas ao nivel
da saude, do bem-estar e da autonomia,
provocam ainda alteragdes permanen-
tes da imagem corporal, limitacoes, res-
tricdes e incapacidades funcionais nas
actividades profissionais, sociais e fami-
liares tornando o doente muitas vezes
dependente de terceiros. Sao estas con-
di¢des primordiais que constituem o pri-
meiro motivo do absentismo ao trabalho
e das reformas antecipadas por invalidez
derivado as suas causas nao reversiveis.

Sessdo de Sadde na Trafaria

A convite da Comissao de Utentes da
Satde da Vila da Trafaria, teve lugar
no dia 14 de Dezembro, uma sessao de
informacdo sobre Doencas Reumati-
cas, para a qual tivemos a colaboracao

Visitas Educacionais

Ao abrigo do protocolo estabelecido en-
tre a Plataforma Satde em Dialogo e a
Faculdade de Medicina de Lisboa, a LP-
CDR recebeu na sua sede, nos dias 28 de

da Dra. Susana Capela, nossa Secretaria
Geral.

Esta sessdo foi inserida num debate pt-
blico, organizado pela Comissdo, sobre
diversas questoes de satde relacionadas

Novembro e 5 de Dezembro do ano fin-
do, dois grupos de estudantes daquela
Faculdade.

As visitas decorreram bem e foram bas-

Todos estes problemas causados pela
doenca, obrigam a pessoa a fazer varias
alteracoes na sua vida e a criar alternati-
vas como reaccao de adaptacao a doenca,
o que produz, ndo s6 um grande impacto
na forma como ele percepciona a doen-
¢a, como também uma grande proba-
bilidade do aparecimento de alteracoes
emocionais, que influenciam de forma
decisiva todo o seu comportamento.

A qualidade de satide, percepcionada
do suporte social e emocional revela-se
um factor determinante na prevencao
de disfuncoes a nivel social e psicologi-
co, 0 que nem sempre acontece da me-
lhor forma, uma vez que constitui para
o doente um acontecimento que con-
fere a percepcdo de perda de controlo,
permanente ou temporaria, sobre o seu
corpo ou sobre a sua vida e envolvendo
uma série de ameacas e dificuldades que
podem agravar ao longo do decurso da
doenca.

E neste contexto de confronto com as
perdas envolvidas no adoecer reumatico
e na reaccao de adaptacdo a doenca que,
aparece a ansiedade e depressao como
uma reaccao vivencial de sofrimento,
fraqueza e inferioridade, natural e com-
preensivel, face a perda de satde fisica.

com doencas reu-
maticas, doencas
respiratorias, epi-
lepsia e linhas de
alta tensao.

Maria Irene Domingues (Vice Presidente da LPCDR)

tante elucidativas e proveitosas para
ambas as partes, dando-nos a nocao do
quanto nods ainda temos que trabalhar
em parceria com aqueles que connosco



interagem, com vista a uma melhor qua-
lidade de vida do doente reumatico.

Dos dezasseis jovens que nos visitaram,
apenas um conhecia uma patologia reu-
matica - a artrite reumato6ide. No entan-
to, todos sabemos que “o caminho se faz
caminhando” e que este sera mais segu-

ro se feito em parceria com os
varios intervenientes no pro-
cesso de mais e melhor satde
para todos.

XV Jornadas do IPR / Homenagem a Liga

- E ja tradicio do
il IPR homenagear,
o “+  durante as suas
- ~  Jornadas anuais,
' uma figura indivi-
dual, ou colectiva,
que de alguma
forma se tenha
destacado no panorama reumatolégico
nacional.
Essa honra coube este ano a Liga Por-
tuguesa contra as Doencas Reumaticas.
Em consequéncia, durante a tarde do se-
gundo dias das referidas jornadas, 14 de
Dezembro de 2007, decorreu uma sessao
especificamente dedicada ao cumpri-
mento desta homenagem. Estiveram na

A escritora Isabel Fraga

Diz-se que a grandeza de alma de uma
pessoa se mede pela maneira como lida
com os mais humildes. Pois se ainda ti-
véssemos davidas, a presenca da escri-
tora Isabel Fraga na nossa Comunidade
de Leitores, viria desfazé-las. Arredia as
grandes entrevistas de cariz intelectual
e a manifestacdes de pompa e circuns-
tancia, a escritora, de projeccao ja inter-
nacional, ndo hesitou em estar connosco
na partilha do seu tltimo livro: “A Dese-
nhadora de Malvas”.

Explicado que a nossa Comunidade de
Leitores se insere numa actividade de
Voluntariado da Liga que une saos e do-
entes, ligados apenas pelo prazer da lei-
tura, sem outro objectivo que ndo o do
convivio a volta de um bom livro como
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mesa o Dr. Vaz Patto, Presidente do IPR,
o Dr. Rui Leitdo enquanto Presidente
das Jornadas, mas também Vice Presi-
dente da Liga e o Prof. Jaime C. Branco
em representacao da Liga.

Durante as breves alocugdes proferidas
por estas trés individualidades, foram
destacados os aspectos historicos e a
importancia actual da Liga, enquanto
vectores da mesma forca de promocao,
assisténcia e apoio ao doente reumatico
em Portugal. Antes da sessdo acabar os
Drs. Vaz Patto e Rui Leitdo fizeram a en-
trega ao Presidente da Liga de uma ofer-
ta evocadora deste honroso acto, que
consistiu numa serigrafia de Guilherme
Parente, de 1993, baseada na obra inti-
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Prof. Jaime C. Branco (Presidente da LPCDR)

tulada “Veneza”.

Em nome da Liga Portuguesa contra as
Doencas Reumaticas e sobretudo de to-
dos os doentes que representa, a sua Di-
reccdo agradece sinceramente a home-
nagem que a Direccdo e o Corpo Clinico
do IPR decidiram prestar-lhe.

na Comunidade de Leitores da LPCDR

quem partilha de uma boa refeicdo,
Isabel Fraga fez-se um de nés. E de tal
modo se inseriu no meio, que todos lhe
pusemos questdes, fizemos comentarios
e observacgdes, sem qualquer resquicio

de inibicdo ou timidez.
As personagens e situacoes do seu li-
VIO parecem-nos tao proximas e re-

Realizou-se no dia 4 de Marco mais uma sessao com a leitura da obra
“O culto do Cha” de Wenceslau de Moraes. Uma viagem pelo Oriente
através do olhar de um portugués.

A proxima sessdo realiza-se no dia 27 de Maio as 18h00 na sede da
Liga, com a leitura da obra “A morte de Ivan Ilitch” de Leon Tolst6i

ais que chegamos a perguntar-nos se
ndo as conhecemos também. A Isabel
Fraga, conhecida no meio das letras e
agora também pelo nosso despretensio-
so grupo, sabe fazer-se tdo proxima de
cada um que ficamos com a impressdo
de a conhecer desde sempre. Por isso,
se ficdmos fas do seu universo peculiar
de escrita, onde a poesia e o concreto se
unem numa visdo transcendente do real,
nao ficdmos menos da sua personalidade
forte, calma, afectiva e discreta.
Nédo podemos ir a Paris ao lancamento
da “Dessinatrice”, mas ficamos por ca a
espera de outras obras suas, numa ex-
pectativa de fa que supera os Harry Pot-
ter do mundo!

O Grupo de Leitores

Sinopse “Considerada por muitos
criticos como a novela mais perfeita
da literatura mundial, A Morte de
Ivan llitch aborda um tema comum
e inevitavel na vida de qualquer
ser humano — a morte, provocando
reaccées e emogoes fortes e dife-

rentes. Quando se apercebe de
que a morte estd perto, Ivan llitch
comega a questionar as suas de-
cisées e o percurso de vida.”
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A “Liga” foi ao Teatro

No dia 13 de Janeiro e a
convite do grupo de Teatro
“MilCenas”, fomos assistir
a representacdo da peca
“A Quinta a Sexta”, uma
comédia com um toque
policial,  magistralmente
escrita, interpretada, entre
outros, e encenada pelo Dr.
Ruaz Ramos.

Assembleia Geral

Realizou-se no dia 23 de Fevereiro, a As-
sembleia Geral Ordinaria para Apresenta-
cao do Relatorio de Actividades e o Ba-
lanco e Contas, relativas ao ano de 2007.
Ambos os documentos foram aprovados

na reunido magna da LPCDR

2° Encontro das Associacoes Membros da FESCA

Nos passados dias 25 e 26 de Janeiro,
decorreu no Instituto Salesiano em Flo-
renca, a 2.* Assembleia Geral da Fede-
racdo Europeia de Associacoes de Escle-
rodermia - FESCA. Participaram neste
encontro cerca de 22 representantes de
associacoes membros da FESCA, prove-
nientes de diversos paises.

A reunido teve como objectivo, a apre-
sentacdo, discussdo e aprovacdo de
trabalhos, cuja criacdo e distribuicao
de tarefas, foi discutida na reunido em
Bad Nauheim, Janeiro de 2007 e num
Workshop em 16 de Junho do mesmo
ano. Entre estes, encontra-se a criacao

Terra dos Sonhos

terminal.

Citando a Terra dos Sonhos:

Decorreu no passado dia 29
de Janeiro a cerimbnia de
institucionalizacdao da Asso-
ciacdo Terra dos Sonhos. A
Associacao Terra dos Sonhos
é uma IPSS, com fim de accao
social, cujo objectivo princi-
pal é a realizacdo dos sonhos
de criancas e adolescentes
diagnosticados com doen-
cas cronicas e/ou em fase

“

...Acreditamos na forca

inspiradora e transformadora dos pequenos momentos Gni-

estas realidades...”

cos, como motor de melhoria da qualidade de vida das crian-
cas e dos familiares e amigos que convivem de perto com

A Liga foi formalmente convidada, na pessoa do seu Pre-
sidente Prof. Jaime C. Branco, o qual esteve presente no

evento. www.terradossonhos.org

do Dia Europeu, o folheto, o Boletim In-
formativo, o site da Federacdo, o plano
estratégico da Federacdo para os proxi-
mos anos e algumas leis a serem adicio-
nadas a constituicao, entre
outros.

No dia 26 algumas asso-
ciacbes assistiram ainda
a apresentacdo de alguns
trabalhos apresentados
por membros da EUSTAR.
O encontro foi muito pro-
dutivo e gratificante ndo
sO pelas ideias partilhadas,
pelas novas sugestoes que

3° Congresso de Exercicio e Salde

Obesidade pediatrica, Diabetes e Doen-
cas Reumaticas em debate no PRACTICE
2008. Nos dias 11 e 12 de Abril o Club
Clinica das Conchas e a Universidade
Luso6fona de Humanidades e Tecnologias
promovem a 3? Edicdo do Congresso
PRACTICE 2008, no Auditorio Alto dos
Moinhos em Lisboa.

Sob o slogan Prevencdo e Reabilitacao

Activa com o Exercicio, o Congresso
PRACTICE traz a debate, perante um
painel de especialistas nacionais e in-
ternacionais nas areas da Medicina,
Psicologia e Exercicio, a importancia da
actividade fisica no combate ao flagelo
da Obesidade, Diabetes e das Doencas
Reumaticas. Para mais informacoes visi-
te www.practice.com.pt

Vanda Serras (Representante na FESCA)

surgiram, mas também pelo que ficou
decidido, permitindo deste modo que a
Federacao cresca lentamente, visando
atingir os seus objectivos.

“ FESC/

2008
PRACTICE

prevencio e reabilitaciio activa com o exercicio




Marcha contra a Fome

Dia 1 de Junho, realiza-me mais uma
Marcha Global contra a Fome, organiza-
da pelo World Food Program (WFP) das
Nacoes Unidas e pela TNT.

A Liga Portuguesa contra as Doencas
Reumaticas, continua a ser um dos “em-
baixadores” desta causa, dando o seu
apoio institucional. A marcha tem como

Razoes de uma parceria

A Inddstria Farmacéutica é frequen-
temente convocada para o estabeleci-
mento de parcerias com Associacdes de
Doentes. Todavia, tornou-se humana,
logistica e financeiramente impossivel
responder positivamente a todos os pe-
didos.

Neste sentido, a nossa Companhia esta-
beleceu critérios que norteiam as nos-
sas opcoes nesta area, definindo alguns
pontos estratégicos essenciais.

Além da estruturacao das propostas que
nos sao apresentadas, é-nos essencial
que coloquem o doente em primeiro lu-

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 re-
verta a favor de uma instituicao
de apoio social e humanitario.

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

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

objectivo angariar fundos para a alimen-
tacdo e educacdo de criancas carencia-

“END_
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das em todo o mundo.

As inscri¢des podem ser feitas nas lojas
Sport Zone e em alguns balcoes do BES.
Junte-se a esta nobre iniciativa e no dia
1 de Junho, PARTICIPE. Para mais in-
formacoes: Telefone 210424013, caixa.
geral@tnt.com, www.tnt.com ou www.
fighthunger.com

Dr. Carlos Macedo (Director de Assuntos Governamentais e Piiblicos da Pfizer)

gar, que o apoiem na gestao da doenga e
na melhoria da sua qualidade de vida e
que denotem a intencdo da Associacdo
crescer e diversificar as suas actividades,
constituindo-se como uma mais-valia
para o sector da Satide em Portugal.

A Liga Portuguesa Contra as Doencas
Reumaticas, presidida pelo Professor
Jaime Branco, representa todos estes
valores e destaca-se como uma das en-
tidades de referéncia na area das Asso-
ciacoes de Doentes em Portugal, pela
qualidade do seu trabalho e pela sua
preocupacao com os doentes que serve.
Prezamos, ainda, a frontalidade do rela-
cionamento com a Indastria Farmacéuti-
ca, a forma franca e aberta com que dis-
cutimos, ideias, projectos e parcerias.

E, também, por este espirito de indepen-
déncia e de transparéncia que a LPCDR
se tornou para nos um parceiro tao im-
portante.

E sabemos, quando colaboramos com a
Liga, que estamos a trabalhar no senti-
do de criar doentes mais informados e
mais habilitados a gerir a sua doenca,
reconhecendo que, além da familia e de
outros cuidadores, hda uma instituicao
que lhes da verdadeiro apoio e que se
importa efectivamente consigo.

Por tudo isto, apoiar a LPCDR nao pode
ser, ndo é, um mero acto contabilistico,
mas uma aposta no fortalecimento do
trabalho de uma Associacdo, efectiva-
mente, de Doentes, com os Doentes e ao
servico dos Doentes.

Membros Beneméritos /

2007.

] CONSIGNAGAQ DE 0,6% DO IMPOSTO LIQUIDADO (LEI N.* 1812001, DE 22 DE JUNHO)

ENTIDADES BENEFICIARIAS DO IRS CONSIGNADO

InstitulsBes Religiosss fart. 325, n* 4)

a

Insthub;Ses Particulares de Solidariedade Social cu Pessoss Colectivas de Utilidads Piblica (art. 32% n.6) [X]

801) |5]0/116]84]1]0]7

A Liga Portuguesa contra as Doencas Reumaticas (LPCDR) esta
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 a decorrer.

A LPCDR agradece a sua ajuda!

Patrocinadores

Um grande Obrigado aos Membros Beneméritos e Pa-
trocinadores da Liga, pelo apoio que nos deram em

B wyern
ADELTA

!y NOVARTIS
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O Natal e o Voluntariado

Entre os dias 1 e 8 de Dezembro passado
realizou-se a nossa primeira Venda de
Natal, no bairro lishoeta de Campo de
Ourique. Com a boa vontade e algum es-
forco de voluntarios foi possivel trans-
formar as antigas instalacoes da Junta de
Freguesia de Santo Condestavel, a quem
aqui queremos deixar o nosso obrigado,
num espaco acolhedor repleto da magia
e brilho natalicio. Ao longo desta sema-
na, os socios, seus familiares e amigos
juntaram-se aos moradores de Campo
de Ourique e invadidos pelo espirito
natalicio ndo quiseram deixar de contri-

IMPORTANTE

Se necessita ou vier a necessitar de AJUDAS

Maria Diamantina Rodrigues (Tesoureira da LPCDR e Coordenadora do Voluntariado)

buir, aproveitando para adquirir bonitos
e originais presentes de Natal. Entre es-
tes incluiam-se bonitas “jéias”, centros
de Natal, caixas e outros objectos deco-
rativos, lavores, quadros e para adocar
a boca dos nossos visitantes biscoitos
caseiros, todos eles realizados e muito
gentilmente cedidos por socios e amigos
da LPCDR. Esta primeira Venda de Natal
da LPCDR faz parte de uma lista de ac-
coes que tem vindo a ser desenvolvidas
pelo grupo de voluntariado no sentido
de promover de forma mais visivel o tra-
balho desenvolvido pela nossa associa-
cao e utilizar os lucros obtidos na aqui-
sicao de ajudas técnicas disponibilizadas
aos socios. E é por ser tao importante e
necessaria a participacdo de todos que
queremos aqui deixar o nosso agrade-
cimento a todos os que nos visitaram e
de alguma forma contribuiram, ndo po-
dendo deixar de apelar a participagao de

TECNICAS

Voluntarias(os)

mais e mais socios, familiares e amigos
noutras iniciativas, pois s6 juntos e em
namero crescente serd possivel transfor-
mar os ideais na necessaria realidade.

O culminar desta semana deu-se com a
realizacdo de mais um almogo de Natal,
no qual todos os presentes puderam re-
confortar corpo e espirito num convivio
polvilhado com sabores tao caracteristi-
cos desta quadra. Um bem-haja especial
as irmas Franciscanas pelas instalacoes e
as voluntarias que com grande boa von-
tade lhes deram um novo brilho.

Dia do Voluntario

No passado dia 6 de Ja-
neiro, nem o frio nem
a chuva desmotivaram
as voluntarias de com-
parecerem no almogo
convivio para come-

morar mais um ano do Voluntariado da LPCDR.
Desejo que o nosso Voluntariado cresca muito
para que ajudemos mais aqueles que necessitem
do que temos para lhes oferecer. Bem Hajam

Diamantina Rodrigues
(Coordenadora do Voluntariado)

Se deseja tornar-se socio da Liga Portuguesa contra as Doencas Reumaticas preencha, recorte e envie esta ficha para:
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Ipcdr@lpcdr.org.pt + www.lpcdr.org.pt
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[ Jsim. De que doenca sofre?
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Breve historia da APOROS

Em Portugal, tal como na maioria dos
paises europeus e da Ameérica do Norte,
a osteoporose representa um grave pro-
blema de satde publica.

Para além da dor, da deformacdo, da
incapacidade e, nalguns casos, do risco
aumentado de morte, a osteoporose e as
fracturas sdo responsaveis pela diminui-
cao da qualidade de vida dos individuos
afectados e, muitas vezes por pesados
encargos para os agregados familiares.
A osteoporose é uma doenca que tem
prevencao e que deve ser diagnosticada
precocemente, de modo a minimizar as
suas consequéncias. A prevencao passa,
em parte, pela modificacdo de estilos de
vida e por atitudes que devem ser toma-
das desde a infancia e mantidas ao longo
de toda a vida. Para isso é fundamental
uma informacdo correcta da populagdo
que deve ser a primeira a tomar a seu
cargo a prevencdo da doenca.

Foi com o objectivo de divulgar e infor-
mar que, em Fevereiro de 1994, foi criada
a APOROS - Associacao Nacional contra
a Osteoporose, uma associacao de doen-
tes, independente e nao lucrativa, que
integra no entanto todos os individuos,
profissionais médicos, paramédicos e lei-
gos, interessados na doenca.

Os principais objectivos da APOROS

Osteoporose: O que é?

Osteoporose significa “menos 0sso”. Os
0ssos com osteoporose perdem resis-
téncia porque perdem “quantidade”, ou
seja, perdem massa Ossea. Ter osteopo-
rose quer dizer ter ossos mais fracos,
que partem com mais facilidade, com
traumatismos minimos.

Imagem IOF

Imagem IOF

Embora qualquer osso possa partir como
consequéncia da osteoporose as fractu-
ras mais frequentes sao as que atingem
as vértebras, os ossos do punho, a anca

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

sdo: defender e apoiar os doentes com
osteoporose; divulgar o conhecimento
da doenca junto do piblico e dos profis-
sionais de satide; promover a assisténcia
e a investigacdo médica sobre a osteo-
porose; fomentar a prevencao da doenca
junto do publico; alertar as autoridades
de satide e responsaveis governamentais
de forma a serem tomadas as medidas
necessarias de prevencao e diagnostico
precoce.

A divulgacdo, junto do publico, dos
aspectos mais importantes da osteopo-
rose tem passado por mdltiplas accoes
ao longo destes 14 anos de existéncia.
Destacam-se as campanhas de sensibili-
zacdo, muitas vezes com apoio de figuras
publicas, as reunides informativas para
publico em geral e para doentes, a pu-
blicacdo de folhetos e brochuras sobre
os aspectos mais importantes da doen-
ca (alimentacao, exercicio, tratamento,
prevencdo das quedas) e as accoes do
Dia Mundial da Osteoporose, que se co-
memora desde 1996.

A nivel internacional a APOROS é mem-
bro efectivo do Comité das Associacoes
Nacionais da International Osteoporosis
Foundation (IOF) e integra o projecto do
Parlamento Europeu “Osteoporosis — A
Call to Action”, composto por peritos e

(colo do fémur) e o0 ombro (colo do Gme-
10).

Uma em cada 3 mulheres ap6s a meno-
pausa vai sofrer uma fractura osteopo-
rética. Embora seja menos frequente no
homem, 1 em cada 5 homens depois dos
65 anos tem uma fractura motivada pela
doenca.

Em Portugal mais de meio milhdo de
pessoas sofre de osteoporose. Todos
os anos ocorrem 30 a 40 000 fracturas
como resultado desta doenca.

As fracturas
vertebrais ;

provocam ,f

dor, dimi- '

nuicao de ! | :

altura e apa- (i
recimento de i

uma cifose Imagem IOF

Av. de Ceuta Norte, Lote 4, Loja 2
1350-125 Lishoa - Tel: 213640367
geral@aporos.pt ou
aporos-associacao@clix.pt
WWW.aporos.pt

APOROS

decisores de satide dos varios Estados-
Membros, com o objectivo de elaborar
estratégias praticas e economicamente
eficazes para melhorar o acesso ao diag-
nostico e tratamento da osteoporose.
Em 2002 teve o privilégio de organizar,
em colaboracdo com a IOF e a Sociedade
Portuguesa de Doencas Osseas Metab6-
licas, o Congresso Mundial de Osteopo-
rose, a Conferéncia Mundial das Asso-
ciacoes de Doentes com Osteoporose e
a 1 Mesa Redonda sobre Osteoporose
com Mulheres Lideres, que contou com
a presenca da Rainha Rania da Jordania,
entre outras individualidades.

Todas estas actividades, que pensamos
terem contribuido para um crescente
conhecimento da osteoporose junto da
populacdo e, esperamos, para a adopcao
de estilos de vida mais saudaveis para
0 0ss0, ndo teriam sido possiveis sem
inGmeros apoios e parcerias de pessoas,
entidades e instituicoes (ptblicas e pri-
vadas), que nos tém acompanhado ao
longo dos anos.

A LPCDR agradecemos 0 apoio que nos
tem prestado e a possibilidade de, atra-
vés do seu Boletim Informativo, dar a
conhecer a APOROS e a osteoporose.

(“corcunda”) dorsal. As fracturas da anca
podem levar a perda da mobilidade.
Depois dos 35 anos é normal que os 0s-
sos comecem a tornar-se menos densos.
Isto ndo significa doenca. A manutencdo
desta perda associada a factores que
contribuem para que ela seja mais acele-
rada, faz com que se perca mais osso do
que o esperado. Nesta altura instala-se
a doenca.

As situagdes que provocam a perda ace-
lerada sdo chamadas factores de risco.
Quanto mais factores de risco existirem
na mesma pessoa maior a probabilidade
de vir a sofrer de osteoporose. Alguns
destes factores nao podem ser modifica-
dos. Mas muitos deles estdo relaciona-
dos com estilos de vida cuja responsabi-
lidade cabe a cada um.

APOROS

I contra a O:

Esta pagina é da inteira responsabilidade da APOROS
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A nossa Instituicdo

A Myos - Associacdao Nacional Contra a
Fibromialgia e Sindrome de Fadiga Cro-
nica - foi constituida em Maio de 2003
por quatro doentes. Actualmente, conta
com mais de 1700 socios. Foi primordial
a constituicdo de Delegacoes Regionais
para o apoio descentralizado aos doen-
tes. Temos Delegacdes em Lisboa, Porto,
Coimbra, Guarda, Settbal, Evora, Faro,
Funchal e Ponta Delgada, nicleos regio-
nais em Aveiro, Castelo Branco e Leiria e
12 grupos de Apoio.

Na Sede Nacional, em instalacoes cedi-

das pela Camara Municipal de Lishoa,
efectuamos atendimento telefonico e
pessoal e disponibilizamos consultas de
Psicologia, Avaliacao Fisica, Podologia,
Nutricao, Massagem Terapéutica e Aulas
de Educacao Postural e Pilates; a sede da
Delegacao do Porto disponibiliza tam-
bém consultas de Psicologia.

A realizacao de palestras e workshops
sdo outras das actividades desenvolvi-
das pela nossa associacao. As nossas de-
legacdes fazem consoante as suas pos-
sibilidades, sessoes de esclarecimento,

Encontro para Familiares e Amigos de doentes

No seguimento das actividades dos anos
anteriores, realizamos, em Novembro
de 2007, o II Encontro para Jovens com
FM/SEC e no passado dia 26 de Janeiro,
o II Encontro para Familiares e Amigos
de Doentes com FM/SFC e tencionamos
realizar brevemente um outro Encon-
tro para Homens com FM/SFC. Estes
encontros tém como objectivo debater
questoes inerentes aos diferentes grupos
e poder ajudar tanto os doentes como
aqueles que os acompanham a encon-
trarem estratégias para melhor lidarem

com estas doencas.
O II Encontro de Familiares e Amigos de
doentes com FM/SFC, realizado no au-

Livro “Fibromialgia em Movimento”

Myos publicou um
livto de exercicios
fisicos especialmen-
te vocacionados para
os doentes de Fibro-
mialgia mas que po-
dera ser usado por
doentes com outras
doencas reumaticas
uma vez que 0S exer-
cicios estdo elaborados de forma a po-
derem ser executados por pessoas com

Parceria Myos / LPCDR

A partir deste ano, no ambito da parce-
ria que tem havido desde 2003 (ano da
fundacdo da Myos) entre a nossa asso-
ciacdo e a LPCDR, as consultas e aulas
na sede da Myos passam a estar tambhém
abertas a socios da Liga e das associa-
¢oes que a integram. Assim, o Programa
Educacional para Casais, as consultas de

diferentes graus de limitacdo. O livro
Fibromialgia em Movimento — Pratica
Diaria de Exercicio, da autoria de Claris-
se Biehl Printes e de Rita Gomes Costa,
com prologo do Prof. Dr. Jaime Branco e
prefacio da Prof® Dr? Teresa Paiva, é de
extrema utilidade para todos os doentes,
pois contém intmeros exercicios fisicos
ilustrados com fotografias exemplificati-
vas e organizados por capitulos com cir-
cuitos de exercicio a serem praticados ao
longo do dia, passando pelos exercicios

Psicologia Cognitivo-Comportamental,
Sexualidade, Avaliacao Fisica, Nutricao,
Podologia, a Massagem Terapéutica, as
aulas de Educacao Postural e de Pilates,
assim como o Servico de Apoio Social
facultados pelos técnicos que colabo-
ram com a Myos estdo agora ao dispor
de todos os que integram a LPCDR e

A lembrar - O Dia Mundial da Fibromialgia assinala-se dia 12 de Maio

Podera obter mais informacoes sobre a Myos no nosso sitio em www.myos.pt ou se quiser colocar alguma

questdo podera também fazé-lo para o e-mail: sede@myos.pt

Myos

passeios, visitas a museus, etc., tentan-
do também levar os doentes a manterem
actividade social, ladica e cultural.
Lutamos permanentemente contra a fal-
ta de apoios institucionais, a qual nos le-
vou, inclusive, a suspender a publicacao
do nosso Boletim Informativo, pelo que
expressamos aqui o nosso agradecimen-
to a LPCDR pela cedéncia desta pagina
durante o periodo em que ndo consegui-
mos retomar a nossa publicacao.

ditério do Grupo Recreativo e Desporti-
vo dos Trabalhadores do BES, seguiu o
molde instaurado no I Encontro, estando
a moderacao do debate a cargo da Pro-
fessora Dr® Helena Rebelo Pinto que, na
qualidade de psicologa e familiar de um
doente com Fibromialgia, pode também
fazer algumas intervencdes e considera-
coes fundamentadas e muito validas.

A perspectiva médica foi dada pela Dr?
Cristina Sequeira e a abordagem psicol6-
gica foi feita pela Dr? Rita Canaipa.

de respiracgdo e os de alongamento, fina-
lizando com exercicios de relaxamento
que podem ser feitos a noite, antes de
dormir. Esta obra é acompanhada de um
DVD para melhor seguimento e pratica.
Podera adquiri-lo encomendando-o &
Sede Nacional da Myos para envio a co-
branca para sua casa, sendo acrescido o
valor dos portes de envio.

que deles possam necessitar. Podera sa-
ber horarios e precos destes servicos e
efectuar marcacoes, na Sede da Myos,
na Av. Santos Dumont, 67 - 1° (perto
da Praca de Espanha e Gulbenkian), ou
pelo tel.:217 973 294, durante o horario
de atendimento - as segundas, quartas e
sextas-feiras entre as 14 e as 18 horas.

€]
myos
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