Mais um Ano, Mais Vida

Na dltima consulta do ano com o0 meu adorado médico reumatologista (sinto-me muito privile-
giada por ter este profissional de satide na minha vida), ao despedirmo-nos com aquele abrago
que é tdo nosso, a desejarmo-nos Boas Festas, disse-lhe: "Desejo, para mim, que 2017 seja,
pelo menos, tdo bom como 2016". Ao que o Doutor me respondeu: "N&o! Peca mais, peca
sempre que seja melhor!”

Fiquei a pensar neste conselho. E concordo.

Nesta vida, haverd sempre alguém ou algo que providenciara
causar-nos magoa, e tornar tudo pior...

Assim, para 2017, grito: deStaque

QUEROQ MAIS DO QUE EM 2016!!!

Quero mais beijos, quero mais passeios, quero M

mais amor, quero mais abracos, quero mais
sorte, quero mais salde, quero mais cami-
nhadas, quero mais, mais e mais VIDA. Desejo
tudo isto para mim e para aqueles que tanto Produtividade, Empregabilidade
amo - os familiares, os amigos, os colegas e 0s e Saude Social 3
conhecidos — que me fazem tao FELIZ.
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Mireille Amaral
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Para mais informacdes, consulte http://www.lpcdr.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).

Se desejar associar-se, consulte e preencha o formuldrio em http://Ipcdr.org.pt/associados/faca-se-socio. <
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Estudo “Doencas Reumaticas:
Produtividade, Empregabilidade

e Saude Social”

Doenca reumatica afetou a produtividade de

cerca de 87% dos doentes inquiridos

Os resultados deste estudo foram apresentados em dezembro,
numa reunido promovida pela plataforma PortugalApto.pt com
profissionais de satde, técnicos e associacdes de doentes, onde
se discutiu a problemética do absentismo laboral e das reformas

antecipadas que advém das doencas reumaticas.

De acordo com o Dr. Augusto Faustino, coordenador da plata-
forma PortugalApto.pt, o estudo em curso, que conta com uma
amostra de 358 pessoas com doenca reumatica diagnosticada,
adultos profissionalmente ativos ou reformados de uma consulta
de Reumatologia geral, teve como objetivo obter sugestdes de
alteracdo das condicdes de trabalho de profissionais com uma
doenca reumética e avaliar a atual situacdo laboral dos inquiri-
dos. Através do questiondrio Work Productivity and Activity Im-
pairment (WPAI), foram medidos os prejuizos que as doencas

reumaticas provocam no trabalho e nas atividades quotidianas.

Entre as sugestdes de melhoria no local de trabalho, destaca-
ram-se como principais resultados na organizacao temporal a
flexibilidade de hordrio (19.3%), as pausas alargadas para
almogo (14.9%) e o menor controlo do ritmo de trabalho
(13.6%).

Em termos de carga fisica e ambiente, a melhoria da postura
(21.9%), a climatizacao (20.9%) e a alternancia de posturas

(18.4%) foram os pontos mais referidos.
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Quanto ao apoio médico e terapéutico, os inquiridos apontaram
a necessidade de medicacdo mais barata (19.4%), exercicio fisico
reqgular mais orientado (18.3%) e tratamentos comparticipados
(15.1%).

Baixas com maior remuneracdo (17.2%), reducdo da idade da
reforma (16.7%) e isencdo de taxas moderadoras (13.6%) foram

as sugestdes mais frequentes no ambito legal.

Relativamente a atual situacdo laboral, 30% dos inquiridos tive-

ram pelo menos 1 dia de baixa devido a doenca reumética no
ultimo ano. Destes, 5,6% estiveram de baixa entre 120 e 265
dias. Nos doentes ativos questionados, registara-se na tltima se-
mana de trabalho um absentismo laboral semanal de mais 9
horas. Por outro lado, verificou-se também que quase 50% dos
inquiridos trabalhara, na dltima semana, metade das horas que

devia.

Quanto a produtividade, 87% dos inquiridos revelou que esta
fora afetada, mesmo que ligeiramente, pela doenca reumdtica.
Saliente-se que, entre os doentes reformados, 50% afirma que
foi a doenca reumética que levou a reforma antecipada. Foram
ainda apurados os niveis de presenteismo (44.6%) - percenta-
gem de prejuizo do trabalho por doenga — de absentismo (11%)
— percentagem de horas de trabalho perdidas por doen-ca — e
de perda de produtividade no trabalho (44.5%) - percentagem

de prejuizo global por doenca.

"Acreditamos que a mudanca e o ajuste coletivo e individual das
condicdes de trabalho dos doentes reuméticos é possivel, sendo
imperioso demonstrar que a manutencdo do trabalho é um bem
essencial para o doente reumatico, mas que, para o conseguir
de forma efetiva e sem que este se constitua numa agressao su-
plementar para o individuo doente, muito se terd de fazer para
modificar a atual realidade do enquadramento profissional e la-
boral das doencas reumaticas em Portugal”, conclui Augusto

Faustino. <
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Projeto RHEUMA SPACE:

Standard Practice

Aiming Clinical Excellence

0 Projeto Rheuma SPACE é um projeto da Sociedade Portuguesa
de Reumatologia (SPR), cujo principal objetivo consistiu em de-
terminar a qualidade da assisténcia prestada pelos servicos de
Reumatologia portugueses. Para tal, foi necessério definir crité-
rios de avaliacdo dessa qualidade e aplica-los aos maiores cen-
tros de Reumatologia em Portugal, bem como criar formas de
monitorizar a melhoria continua da atividade de servicos de Reu-
matologia no SNS.

Iniciado em dezembro de 2014, este projeto contou com a par-
ticipacdo de reumatologistas (SPR), de associacdes de doentes
(Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas - LPCDR e Asso-
ciagdo Nacional de Doentes com Artrite Reumatoide - ANDAR),
da APPSReuma (Associacdo Portuguesa de Profissionais de
Satde em Reumatologia), da Associacao Portuguesa de Admi-
nistradores Hospitalares e ainda da IndUstria Farmacéutica (Abb-
vie, MSD, Pfizer e Roche).

Foram considerados inicialmente 412 indicadores que, depois
dos ajustamentos realizados em 4 rondas, se transformaram em
26 indicadores de qualidade. Para cada um deles, foi determi-
nado o nivel de qualidade e de exceléncia, de modo a que os di-
ferentes servicos pudessem ser comparados pela distancia em
que se encontravam relativamente a exceléncia, a qualidade e
a média encontradas para todo o conjunto.

Na fase de trabalho de campo, foram considerados 8 dos maiores
servicos de Reumatologia que participaram no estudo, tendo
sido feita a avaliacao de acordo com todos 0s 26 critérios, tanto
pelos doentes, como pelos profissionais de satide e pela gestao
hospitalar.

Estes servicos de Reumatologia abrangem 5 904 080 habitantes
e um total de 80 médicos (66 FTE)", 20 internos (11 FTE) e

Dr. Luis Cunha Miranda”

30 FTE de enfermagem, que produziram em 2014 um total de
105 023 consultas externas, para além de outras atividades
clinicas e cientificas.

Foram analisados 1 325 questiondrios a doentes, 570 processos
clinicos correspondentes a 3 927 consultas e 113 questionérios
a médicos, enfermeiros e pessoal administrativo. Foram igual-
mente obtidos dados da atividade assistencial em cada um dos
centros.

'FTE (Full Time Equivalent) corresponde a funciondrios em horério completo de
trabalho.
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Um projeto tdo complexo e completo permitird extrair muitas
conclusdes. Para j&, sdo 3 as principais a que conduz a analise
dos dados:

1) hé necessidade de recursos humanos e de ampliar a rede de
referenciacdo hospitalar de Reumatologia;

-

2) a qualidade avaliada pelos doentes encontra-se dentro da
média, mas existem dreas a melhorar: cerca de 80% dos doentes
estao satisfeitos com o atendimento prestado, mas é menor a
sua satisfacdo com a acessibilidade e as condicdes fisicas e a pri-
vacidade dos servicos (gabinetes e salas de espera);

-Wmlfnns % .

3) 0 Reuma.pt demonstra ser uma ferramenta essencial nao s6
a decisao clinica, mas igualmente a decisao politica e de gestéo:
95% dos casos de doentes sob terapéutica bioldgica/biotecno-
|6gica estdo registados no Reuma.pt, o que permite uma boa
avaliacdo da seguranca e da eficécia dessa medicagao e pode ter
implicacdes claras na politica de satide nesta drea.

Diversas outras conclusdes irdo ser apresentadas ao longo das
proximas semanas, com a finalidade de encontrar o caminho
para garantir uma assisténcia clinica em Reumatologia de qua-
lidade. Tal é fundamental para tratar melhor os nossos doentes
e permitir que estes desenvolvam todo o seu potencial enquanto
pessoas, e ndo apenas como doentes. Os resultados sao anima-
dores, nomeadamente no que toca a satisfacdo das pessoas com
doenca reumatica quanto ao atendimento e a capacidade técnica
especializada dos servigos. <+

" Co-responsavel do projecto Rheuma SPACE



Nasci aparentemente saudavel, porém quando comecei a dar os
primeiros passos: surpresa! Algo estava mal e era congénito.
Nasci com uma companheira (uma sindrome) cujo nome s6 se
veio a descobrir aos meus quarenta e um anos. Até entdo, era
coxartrose da anca. Com esta descoberta, deu-se quase um
"boom” na minha vida! As consequéncias poderiam ser tdo gra-
ves que teria de haver uma atuacdo clinica urgente.

Viver com esta sindrome de Schwartz Jampel é uma aprendiza-
gem, é um teste as minhas capacidades fisicas e mentais, o que

eclodiu igualmente no aumento dos meus conhecimentos
acerca da mesma. Fui alertada para a eventual possibilidade de
deixar de andar e de poder ter complicacdes graves a varios ni-
veis. Afinal, a sindrome é uma grande inimiga! Ao investigar e
ao lerartigos sobre ela, a minha ansiedade e medo aumentaram
a cada momento, a cada segundo... Até que decidi menosprezar
ainformacdo recolhida e ficar mais atenta aos sinais, ser proativa,
adaptar-me a cada situacdo, sequir as indicacbes dos médicos e
relaxar. O futuro logo dira!

A forma mais fcil, que encontrei para tentar ultrapassar as mi-
nhas limitagdes fisicas e melhorar a minha capacidade mental,
foi através do humor e da criatividade. Utilizo o humor quando
tenho atividades em grupo. Estas nem sempre sao faceis, uma
vez que a sociedade ainda ndo esta preparada para capacitar os
doentes para a vida ativa. Uma expressao que as vezes 0ico é —
"Tens de ter consciéncia que ndo és uma pessoa normal, logo a
produtividade é menor”.

No que concerne a criatividade, bem, pode considerar-se que
faco diversas manifestacdes a esse nivel, tais como nas minhas
tarefas didrias, comecando pelas necessidades basicas de vestir
e calcar, o que por vezes se torna uma grande aventura!

Vivamos entdo uma aventura, enleada em surpresas com cons-
ciéncia, humor e criatividade. <+
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E preciso acreditar

Irene Domingues

Mui distante da cosmopolita Lisboa, era agora mais uma vez cui-
dadora informal, acreditava que a minha familiar melhorasse.
Assim, poderia estar no Férum da LPCDR e caminhar a beira do
meu tao querido rio Tejo.

E preciso acreditar, mas ndo tomar como certo, que o que dese-
jamos venha a acontecer.

0 que sucedia efetivamente é que eu continuava a cruzar-me,
todos os dias, com dezenas de seres humanos que sofriam de
patologia reumatica e/ou musculo-esquelética.

Fui criando com alguns uma relagdo de afeto que me permitiu
ajudd-los, pelo menos, a serem assertivos na toma da medicacdo
que faziam, a exigir que os fdrmacos fossem sempre do mesmo
laboratério e distribui pill boxes para Ihes facilitar a vida didria.

Ha muito que tinha percebido que precisava de ajuda e de esta-
belecer contactos com varios parceiros.

E por onde comecar? Pelo principio. Qual era o principio?

Isso dependeu, em muito, da regido do pais onde me encon-
trava, do pouco tempo disponivel, cada dia mais escasso, da po-
pulacdo alvo, que o parceiro escolhido tivesse disponibilidade e
empatia com a populagao.

Abordei o padre da minha freguesia e vizinhas, que amavel-
mente aceitou o desafio e se comprometeu a que o Dia Mundial
das Doencas Reumaticas, a 12 de outubro, iria ser assinalado em
Tras-os-Montes.

E foi: escolhemos um poema da Fernanda Ruaz, "As Minhas
Maos", e em duas das mais frequentadas celebragdes dominicais
0 paroco fez uma introducao sobre o que naquele dia se assina-
lava e porqué e eu li o poema.

Coisa pouca e simples, uma semente lan¢ada a terra.

A boa noticia é: ja estamos a colher alguns frutos! <+




No dia 10 de dezembro de 2016, realizimos a nossa Festa de Natal Parti-

lhada, no Salao de Festas das Irmas Franciscanas Missionarias de Maria, em
Lisboa. Além do contributo para o lanche, desafidmos os nossos sécios e
amigos a contribuirem com um «saquinho merenda» para as pessoas ca-
renciadas que diariamente procuram a ajuda daquela Ordem. Na Tertdlia
Natalicia, tivemos oportunidade de ouvir o texto vencedor nacional do Pré-
mio Edgar Stene 2016, pela sua autora, Maria José Castro. Ana Ribeiro,
Catarina Marques, Elsa Mateus, Margarida Fonseca Santos, Maria Teresa
Sampaio e Odete Santos também nos deliciaram com as suas declamacdes.

Obrigada pela vossa participacdo! «
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Helena Gaspar
Coordenadora do Nicleo de Esclerodermia da LPCDR

Em junho, lancei o desafio e fiquei muito feliz quando percebi
que famos estar juntas! Seis "meninas raras" encontraram-se
pela primeira vez, mas conheciamo-nos desde sempre! Esta
coisa "das doencas" leva-nos a viver momentos (inicos e espe-
ciais que, de outra forma ndo viveriamos e, de certeza, seriamos
menos felizes. Ha pessoas que tém de fazer parte da nossa vida
e curiosamente a doenca leva a que isso aconteca.

Se faldamos de doencas? Sim! Mas sem lamdrias, com forca e
sempre misturadas com as tipicas conversas de mulheres sobre
filhos, namorados, maridos, caes, gatos, roupas, maquilhagem...

Amaior das recompensas € o sorriso aberto no rosto, a sensacao
de coragdo cheio que nos invade quando estamos juntas e as pa-
lavras de carinho que vamos deixando aqui e ali.

"Ontem foi uma tarde inesquecivel, as raras juntaram-se pela 1.°
vez, amei. Obrigada Helena Gaspar, gragas a ti estou feliz!" (Rute
Correia)

"Obrigada meninas do meu coragdo!!

Senti que todas tinham o mesmo coragao, as mesmas maos, o
mesmo frio, a mesma alma... senti tanta coisa, senti 0 nosso vosso
sentir!! Cresci um bocadinho mais, encontrei mulheres ricas de
sentimentos, mulheres enormes, sabias e confiantes!! Todas com
histdrias, honestas, trabalhadoras, maes... doces, mulheres dig-
nas dos seus companheiros, filhas presentes, amigas incondicio-
nais, independentes, lutadoras, meigas, deliciosamente
mulheres!!

Sédo vocés a quem neste momento venero, agradeco o coragao
aberto... 0 vosso maravilhoso coracao!! As horas voaram, s6 o
nosso calor humano fez esquecer o frio!! O frio, esse malvado pe-
sadelo que sentimos téo diferente de tudo e de todos... a angustia
do frio, do inverno, da noite, do vento, da geada... mas mesmo
assim o enfrentamos, nada de ficar esperando que chegue o
verao, o calor, 0 sol... pois 0 nosso coracao esta quente, ferve de
amor, alegria, de paixao!! Obrigada meninas... vocés sao tni-
cas!!"(M.? Isabel Carvalho)

“Tal como tu fiquei com a alma preenchida.” (Paula C. Calado)

“Também adorei, alguém que nos perceba é tudo. S6 assim a vida
faz sentido. Obrigada!” (Cristina Paraivo)

"Foi uma tarde maravilhosa, obrigada, Amigas pela vossa com-
panhia e amizade. Beijinhos a todas!" (Alcina Mateus)

Estou muito Feliz pelas conquistas de 2016 e cheia de forca para
fazer crescer esta familia! Venha 20171+

Momentos vividos em 2016, enquanto Nicleo, que me deixam muito feliz e
com a certeza de que nos estava destinado que 0s nossos caminhos se cruzas-
sem, enquanto "Raras Esclerodermicas"! E que bom que assim foi!



A Senhora que vive comigo

Floriane Silvestri
Health / Wellness Coach Certificada

Ninguém encomenda uma doenca/dor cronica, e ninguém a me-
rece. J& todos sabemos que ddi, quase nao se vé, que perma-
nece, que é teimosa, matreira. Demora meses para ter um nome.
Por vezes mais do que um, e da-se ao luxo de se fazer acompa-
nhar de outros tantos males para compor a festa e tornar a vida
insuportavel.

Ninguém a merece, mas existe. Ndo é uma escolha, mas impde-
-se. Entranha-se, no corpo e na mente, na familia e no trabalho,
nos dias e nas noites. Ninguém a merece, mas anda por ai e
desestabiliza, desarruma, impede, deprime.

E, enquanto essa Senhora espera por um nome, estabelece e
obriga a um contrato que ndo queremos. Vitalicio. Com “clausulas”
aparentemente irrevogéveis que obrigam a uma vida estranha.

0 que fazer? Como sair disto depois de ter sido engolido contra
vontade? Como ndo ser vitima do que néo se escolheu? Como
segurar as pontas de alguma Vida de Qualidade? (vai precisar
de papel e caneta!):

Conectar:

1. com os factos - conhecer, descrever e aceitar a sua situacao
tal como se apresenta, com neutralidade. Olhe para si. O que
vé?

2.com os sentimentos que se manifestam. Revolta, impoténcia,

frustracdo, raiva, desespero, sdo s6 alguns expectaveis. Olhe para
si. 0 que sente?

3. com as necessidades que deixaram de ser nutridas no
aparecimento ou desenvolvimento da doenca. Podem ser as de
seguranca sobre o dia de amanha, a certeza relativamente a
um tratamento ou como vai dormir esta noite. Olhe para si.
Do que precisa?

4. com as opcoes. Ter consciéncia das possibilidades face a sua
realidade alimenta a esperanca e fortalece o futuro. Ponha tudo
na mesa. 0 que pode fazer?

Escolher servitima ou agente de mudanca no meu préprio con-
texto. Desistir ou descobrir. Deixar-me ir ao sabor dos caprichos
da Senhora ou sentar-me com ela a tomar cha, e discutir que pro-
jetos tenho para o meu futuro? Que “cldusulas” podem ser
renegociadas? Olhe para si. Que decisoes tem por tomar?

Agir e por os seus projetos em marcha. Com nome ou sem ele,
a Senhora vai fazer-lhe companhia por algum tempo. Que mais
tem para fazer?<
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Vale a pena ser-se membro
do Nucleo de Sjogren?

Maria do Rosédrio Morujéo
Coordenadora do NS e Vice-Presidente da LPCDR

Quando era aluna de mestrado, numa altura em que estes cur-
50s, agora tdo comuns, se estavam a iniciar, um dos professores
trazia com frequéncia convidados que vinham responder a per-
gunta "vale a pena ser-se mestre?". Recordo esse episédio por-
que, numa altura propicia a balangos como a transicdo para um
novo ano, me pareceu oportuno perguntar: vale a pena ser-se
membro do Nicleo de Sjogren (NS)? Com esta pergunta em
mente, olhemos o caminho percorrido e as iniciativas levadas a
cabo ao longo dos quatro anos que o NS ja leva de existéncia.

Desde 2012, ano da sua criagdo, conseguiu-se dar a Sindrome
de Sjogren (SS) uma atencdo que esta doenca nunca antes co-
nhecera em Portugal. Nao apenas se juntaram mais de quatro
dezenas de doentes no Niicleo, como foi criado um grupo no Fa-
cebook com mais de 900 seguidores de vérios pontos do pais e
do estrangeiro, uma verdadeira rede de solidariedade que j& ins-
pirou o aparecimento de um grupo andlogo no Brasil.

Foi elaborado um Manual Informativo sobre a SS, em conjunto
com a Sociedade Portuguesa de Reumatologia (SPR) e com o
apoio da Pfizer, fornecendo aos doentes de lingua portuguesa
informacdo atualizada, credivel e acessivel.

R E

SANTAMARIA

Realizou-se uma sesséo clinica informativa sobre a SS na Uni-
dade de Satde Familiar da Ajuda (Lisboa), primeiro exemplo de
acbes do mesmo género que o NS e a Liga pretendem levar a
cabo.

Criou-se no Hospital de Santa Maria, em Lisboa, a Consulta Mul-
tidisciplinar de Sjogren, que engloba as especialidades de reu-
matologia, oftalmologia e estomatologia e pretende prestar
cuidados de sadde de exceléncia aos portadores desta doenca,
independentemente da drea de residéncia; para a ela teracesso,
basta contactar a Liga.




Esta consulta inclui, também, a colheita de material bioldgico de
doentes com SS para o Biobanco-IMM, o que, a par da criacao
do médulo de registo de doentes com SS no Reuma.pt - Registo
Nacional de Doencas Reumaticas, permitird conhecer a realidade
desta doenca em Portugal, fazer a caraterizacdo dos pacientes e
das suas necessidades de medicacdo e acompanhamento, assim
como o desenvolvimento da investigacao.

s

-

Levou-se a SS a imprensa escrita, a radio e a televisao nos dias
internacionais da doenga nos varios anos que o NS j& tem de
vida.

[ Usei lentes de contactodu
rante nmitosannssem proble«
mas ¢ de reperite delxei de as
tolerir. Passel a ter os olhos
mulito secos ¢ ndo se caom
preendla porqud”, recorda ao
CM Rosario Moruifo, de 50
anas, professorauniversitina
de Histdria Medieval da Uni-
versidade de Colmbira, Fol este
o primeiro sintoma que a Je-
you, em 2009, a descobrir 2
Sindrome de Sjogren. doengs
reumitica e autolimme: (ue
| leva o sistema imunitirio a
| atncir o proprivcorpo.
*Nuncatinhaouvido falarde
| 14l coisa, Comece] também 3
sentir uma fadiga indescriti-
vel. Podia dormir 10 horus ¢
acordar cansada”, explica, su-

blinkando: * £ um desafio gue
1T SEIMpPre Se consegueven - -
cer e que exige grande com -
preensdo por parte de quem
viveoennosco peranteasnos-
sasdificuldades.” »

Outras iniciativas irdo ser desenvolvidas, ndo apenas a nivel na-
cional, mas também internacional, ja que o NS foi aceite em
2015 como membro de pleno direito da International Sjogren’s
Network, a rede mundial que retine associacdes de doentes com
esta patologia. Nessa condicdo, esteve representado no Simpésio
Internacional dedicado a SS realizado na Noruega nesse mesmo
ano, e a Liga foi contactada por uma companhia de biotecnologia
americana para indicar centros clinicos que pudessem participar
em ensaios de um novo tratamento. Tudo isto significa uma me-
lhor circulacdo de informacao, a certeza de que trabalhamos em
rede com as nossas congéneres de outros paises e de que nao
estamos s6s e isolados, mas pertencemos a uma grande familia

unida.
|
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Vale, pois, a pena ser-se membro do NS? Como membro desde
a sua criacdo, coordenadora desde ha alguns meses e vice-pre-
sidente da Liga desde 2015, a minha resposta é um inequivoco
sim. Porque sem este Nicleo as realizagdes acima mencionadas,
mesmo as que Ndo nasceram por sua iniciativa, nao teriam sido
possiveis. Porque a solidariedade e amizade criadas séo precio-
sas. Porque a unido faz a forca, ndo s6 do grupo, mas de cada um
dos elementos que o integra. Porque s6 assim conseguiremos
ir mais longe no apoio aos doentes com SS e na defesa dos seus
direitos. Porque, como diz um provérbio africano, “as pegadas

das pessoas que andaram juntas nunca se apagam".«*
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Programa Atitude Wellness

Oqueé?

0 Programa Atitude Wellness® é um programa de gestdo de Es-
tilos de Vida, em que é dada a possibilidade de cada um diag-
nosticar o seu nivel de satisfacdo e atuar no seu potencial de
mudanca, em dreas que influenciam diretamente a Satde, o
Bem-Estar e a Qualidade de Vida.

Foi criado com base na experiéncia de anos, e na conviccdo de
que é possivel construir Estilos de Vida Sauddveis que resultem,
apesar da doenca/dor crénica, sem que isso implique gastar
nada.Torna-se, no entanto, necessario entender mecanismos de-
terminantes no sucesso, eliminar mitos e arriscar fazer diferente
para viver melhor apesar de tudo.

Para que serve?

Visa a identificacdo e a promocao de estratégias efetivas na Ges-
tao de Sadde e Bem-Estar em contexto de doenga, bem como a
identificacdo e adogdo de comportamentos preventivos que sir-
vam uma visdo pessoal, construida pelo participante.

0 Programa propde-se facilitara CONEXAQ - com as verdadeiras
necessidades, possibilidades e realidades; a ESCOLHA - do que
é 0 melhor para o meio, 0s que me rodeiam e sobretudo para
mim; a ACAO - no s6 como sinal de vontade, mas também de
capacidade para fazer mais.

Como funciona?

0 Programa Atitude Wellness® conta com uma forte componente
vivencial de grupo, onde é possivel conjugar uma abordagem

indutiva, com base nos casos praticos dos participantes, com
uma abordagem dedutiva, onde sdo aplicadas ferramentas e mo-
delos tedricos de comprovada eficacia na gestao da mudanca.

0 participante pode também contar com acompanhamento se-
manal do seu Plano de A¢do Individual e registar todas as suas
experiéncias num workbook construido para o efeito.

Quanto tempo demora?

0 programa esta estruturado para caber num espaco temporal
necessario as mudancas efetivas e sustentaveis nos Estilos de
Vida dos individuos, garantindo também a autonomia nos novos
comportamentos, bem como a possibilidade de por a prova e
validar as novas escolhas implementadas (4 a 6 meses).

0 que esté incluido?
* 8 sessdes de 3h tematicas (bi-mensal, presencial)

* acompanhamento de Plano de Acéo Individual (mensal, via
email)

* programas de desafios (semanal, plataforma online)
* 1 workbook em versao impressa.
Para quem?

Pessoas que lidam por dentro com a Doenca Crénica/ Dor Cré-
nica, doentes, familiares e cuidadores diretos. Para aqueles que
agora foram diagnosticados e precisam de (re)organizar a sua
vida em funcdo de novas rotinas, de forma realista. Para os que
jé lidam com a sua doenca hé muito, mas que precisam aligeirar
a sua condicdo.

Mais alguns motivos para se inscrever!

DIAGNOSTICAR o seu estilo de vida e descobrir que forcas in-
fluenciam a sua VONTADE;
Transformar problemas de satide em PROJETOS;

Construir um sistema SEU, com as SUAS estratégias para comegar
jé e com RESULTADOS imediatos;



Workbook impresso para acompanhar o seu processo;

Acompanhamento personalizado durante 4 meses (online).
Local, Datas e Horarios:

Sébados, 11 e 25 de marco; 8 e 22 de abril; 6,20 e 27 de maio;
24 de junho, das 15h as 18h.

Edificio Sede da Junta de Freguesia de Carnide:
Largo das Pimenteiras, 6, 1600-576 Lisboa.

Inscri¢bes:

Associados da LPCDR com quotas atualizadas:
10€ (em vez de 240€)

QOutros participantes : 30€ (em vez de 240€)
Link para inscri¢des:https://pt.surveymonkey.com/r/ZF9W9GJ

Para mais informagdes, contactar:

floriane@atitudewellness.com

Atitude Wellness

PROGCRAMA

Construir um Estlo de Nida

Saudavel em contextowd® doenca

dOTERRA |EENES

I
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Solicita que seja instituida
a "Carta para a Participacao Publica
em Saude”

MAIS |
PARTICIPACAO
melhor saude

Para: Exmo. Senhor Presidente da Assembleia da Republica,

A participacdo dos/as cidaddos/as, pessoas com ou sem doenca, e das
organizacdes que os/as representam €, tal como o direito a protecdo
da sadde, um direito fundamental, consagrado na Constituicao da
Republica Portuguesa.

Para além do direito a participacdo, o contributo dos/as cidadaos/as,
enquanto pessoas que vivem com doenca, utentes dos servicos de
satde ou consumidores de cuidados de satde, e das organizacdes
que os/as representam é extremamente relevante e, por isso, indis-
pensavel. A experiéncia adquirida sobre a doenca, os cuidados de
salde e as instituicdes de satide, ddo-lhes um conhecimento dnico,
com o qual podem contribuir para a tomada de decisdo em satde.

A participacdo dos cidaddos/as e das organizacdes representativas
permite ainda adequar os cuidados de satide as suas prioridades e
necessidades, aumentando a qualidade da tomada de decisao, con-

tribuindo para melhores resultados em satide e reforcando também a legitimidade e a transparéncia dos processos

de deciséo.

ﬁ(ha técnica Recentemente, o projeto "MAIS PARTICIPACAQ, melhor satide” promoveu um inquérito sobre participacdo

em satde, com mais de 600 cidadaos/as e 68 organizacbes de pessoas com doenca, utentes de satide
Propriedade LPCDR e consumidores. Foi undnime a concordancia relativamente ao envolvimento das pessoas que vivem
Liga Portuguesa Contra as com doenca, mas também com a necessidade de ultrapassar as barreiras existentes.
Doengas Reumaticas
Rua Quinta do Loureiro, 13 - Loja 2 Para que, em Portugal, o envolvimento efetivo dos/as cidaddos/as na tomada de decisao em
1350-410 Lisboa satide seja uma realidade, solicitamos que seja promovida uma iniciativa legislativa que ins-
Tel.: 2136487 76 92 560 99 37 titua a "Carta para a Participacdo Publica em Saude” (disponivel em http://bit.ly/2d6tUBg),
Ipcdr@lpcdr.org.pt da qual séo signatdrias 74 organizagdes de pessoas com e sem doenca e 29 cidaddos/as com
Diregdo Elsa Frazio Mateus intervencao reconhecida na drea da satide e da participacdo pdblica. <
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