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Distribuicdao Gratuita

Prof. Jaime C. Branco
(Presidente da LPCDR)

O Programa Nacional Contra as
Doencas Reumaticas (PNCDR) foi
aprovado por Despacho do Ministro
da Satde (MS) de 26,/03/2004 apos
discussdo publica de um més. A sua
elaboracdo, iniciada em 2002, teve
a coordenacdo cientifica do Prof.
Mario Viana Queiroz e executiva do
Dr. Alexandre Diniz e foi redigido
pelos Drs. Aurora Marques, J.
Teixeira da Costa, Luis C. Miranda,
Manuela Almeida, Paulo Reis, Rui
André Santos, Viviana Tavares e por
mim proprio.

O principal objectivo do PNCDR € a
inversao da tendéncia de aumento
da perda de funcionalidade causada
pelas DR e com a sua aplicacao espe-
ra-se obter ganhos de satide mensu-
raveis na area da Reumatologia.

O PNCDR baseia-se em 21 estraté-
gias sendo 11 de intervencdo, 8 de
formacao e 2 de colheita e analise de
informacao.

O Programa é dinamizado por uma
Comissao coordenada primeiro pelo
Prof. Mario Viana Queirds (Despa-
cho MS de 09/06/2004) e depois
por mim proprio (Despachos Alto
Comissariado da Saude (ACS) de
10/10/2006 e MS de 16/05/2008).
O acompanhamento das suas acgoes
e actividades é feito a nivel regional
pelas Administracoes Regionais de
Satide e a nivel nacional pela Direc-
cao Geral da Satde (DGS), através
do Dr. Alexandre Diniz e, desde ha
meses, directamente pela Sr® Minis-
tra da Satde através de uma sua as-
sessora, a Dr? Isabel Tavares Branco.

O Programa Nacional contra as Doencas
Reumaticas

Este ‘chamar a si’, dos Programas
Nacionais que residem na DGS!,
pela Sr® Ministra da Satde, Dr* Ana
Jorge, foi ndo apenas um acto de
extremo simbolismo politico mas
também, e sobretudo, conferiu a
estes Programas uma dindmica que
lhes seria impossivel de alcancar de
outra forma.

E que, pelo menos no que respeita o
PNCDR, tinhamos atingido o ponto
critico em que todas as tarefas, ten-
dentes a execucdo das diferentes es-
tratégias, que podiam ser realizadas
sem gastos ou com gastos generosa-
mente suportados pelos membros
da sua Comissao Coordenadora ou
através de patrocinios diversos, so-
bretudo da indastria farmacéutica,
estavam cumpridas. Faltavam aque-
las que implicam custos mais avul-
tados e especificamente dedicados a
sua realizacao.

Este ano ja foram conseguidas ver-
bas, para todos estes Programas, di-
rectamente do M. Saude, mediante
candidaturas individuais que foram
apresentadas em Maio cuja decisao
se conheceu no inicio de Julho.

O PNCDR apresentou nove candida-
turas, 3 no ambito da intervencao e
6 no campo da formacao. Foram to-
das aprovadas.

Dois desses projectos vao ser execu-
tados pela Liga Portuguesa Contra
as Doencas Reumaticas (LPCDR).
Estes projectos sdao: 1) Preparacao
de um kit pedagdgico para formacao
de médicos de familia e outros pro-
fissionais de satde tendo em vista a
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capacitacao dos doentes e dos seus
cuidadores para a gestdo da doenca
reumatica cronica e, 2) Projecto de
Investigacao com o objectivo de de-
senhar um instrumento de avaliacdo
rapida/pratica da funcionalidade do
doente com patologia cronica mul-
tipla (incluindo doenca reumatica).
Os responsaveis por estes projectos
sdo respectivamente a Lic. Sandra
Canadelo e o Dr. Ant6nio Alves de
Matos.

A LPCDR sera a fiel depositaria e
gestora das verbas destinadas a es-
tes Projectos que tém de estar con-
cluidos no final de Novembro pf.

A entrega das candidaturas de pro-
jectos para financiamento em 2009
verificou-se até final de Agosto e o
PNCDR apresentou varias propostas
interessantes, sendo trés de grande
envergadura, que aguardam, como
as dos outros Programas Nacionais,
analise e decisao superior.

O que é importante salientar, sobre-
tudo se as candidaturas do PNCDR
para 2009 forem aprovadas, é o im-
pulso significativo que o Programa
pode conhecer nos proéximos anos,
decisivos para o seu completo cum-
primento. Por outro lado, merece
também destaque a forma como a
LPCDR se tornou parceira essen-
cial para as realizacbes do PNCDR
e como no futuro pode aprofundar
esta importantissima relacao, que
abre novas perspectivas conceptuais
e amplia a sua capacidade de inter-
vencao.

!0s Programas Nacionais de Prevencao e Controlo da Infeccao VIH/SIDA, das Doencas Oncologicas e das Doengas Cardiovasculares, assim como
o Programa Nacional de Satde Mental estao sediados no ACS e os Programas Nacionais de Prevencao e Controlo da Diabetes e da DPOC e os
Programas Nacionais para a Satide da Visao, para o Controlo da Asma, de Combate a Obesidade e contra as Doencas Reumaticas sao tutelados

pela DGS.
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XI Forum de Apoio ao Doente Reumatico

X! Férum de Apoio
ao Deente Reumatice

Programa
Sexta-feira, 17 de Outubro de 2008

09h00 Recepcao de Participantes
09h30 Sessao de Abertura
10h00 Diagndstico precoce das Doencas Reumaticas

Orador: Dra. Susana Capela (Secretdria Geral da Liga
Portuguesa contra as Doencas Reumdticas - LPCDR,
Interna de Reumatologia Hospital de Santa Maria,
EPE (HSM)

Presidente de mesa: Prof. Jaime C. Branco (Presi-
dente da LPCDR, Dir. Serv. Reumatologia Cto. Hos-
pitalar de Lisboa Ocidental, EPE / H. Egas Moniz
— CHLO/HEM, Professor Associado com AgregagGo
de Reumatologia da Faculdade de Ciéncias Médicas
da Univ. Nova de Lisboa, Coordenador do Programa
Nacional contra as Doengas Reumdticas)
Comentador: Dr. Rui Leitdo (Vice Presidente da

LPCDR, Reumatologista Instituto Portugués de Reu-
matologia)
Debate

11h00 Pausa para café

11h30 Adesao ao tratamento

Orador: Dr. Rui André Santos (Presidente da Socie-
dade Portuguesa de Reumatologia, Reumatologista
Hospital Militar Principal (HMP)

Presidente de mesa: Prof. Mario Viana de Queiroz
(Ex Presidente da LPCDR, Dir. Serv. Reumatologia
HSM, Prof. Agregado de Reumatologia da Faculdade
de Medicina de Lishoa)

Comentador: Dr. Jodo Francisco Ribeiro da Silva (Ex
Presidente da LPCDR, Reumatologista HSM)

Debate

12h30 Almogo
14h00 Referenciacdo do Doente Reumatico e Comuni-
cacao Médico de Familia / Reumatologista
Orador: Dr. Jodo Sequeira Carlos (Vogal da Direc-
¢do da Associagdo Portuguesa de Médicos de Clinica
Geral, Médico de Medicina Geral e Familiar Hospital
da Luz)

Presidente de mesa: Dr. Luis Pisco (Presidente da
Associacdo Portuguesa de Médicos de Clinica Geral)
Comentador: Dra. Manuela Costa (Reumatologista
HSM)

Debate

15h00 A Enfermagem Reumatoldgica

Orador: Enf. José Félix (Enfermeiro HMP)
Presidente de mesa: Enf? Lurdes Almeida (Membro
da Comissdo de Especialidade de Enfermagem Médi-
co-Cirargica da Ordem dos Enfermeiros)
Comentador: Enf® Maria da Conceicdo Pereira Hen-
riques (Docente na Escola Superior de Satde da Cruz
Vermelha Portuguesa, associada da LPCDR)

Debate

Resumo de Comunicacdo do X Forum (2007)

Aqui se publica o dltimo resumo das comunicacoes do X Forum, podendo as apresentacoes das mesmas, ser consultadas no

nosso site www.lpcdr.org.pt.

“Repercussoes
econdomicas das
Doencas Reuma-
ticas” - Dr. Jorge
Félix (Economista
da Satide, Exigo
Consultores)

As doencas reumaticas constituem a pri-
meira causa de incapacidade temporaria
e permanente em Portugal. O Inquérito
Nacional de Satde realizado em 95/96
revelou que o “reumatismo/doenca os-
teoarticular” foi causa de acamamento
definitivo em 17% dos casos, foi causa
de limitacdo a cadeira de rodas em 26%
dos casos, foi motivo de restricao ao do-
micilio em 30% dos casos e ainda razao
de incapacidade prolongada em 40 a
60 % das situacdes com impacto nas acti-
vidades da vida diaria dos entrevistados.
De entre as patologias do foro reumatico

a artrite reumatdide (AR) assume par-
ticular importancia econdmica e social.
O impacto da AR no individuo pode ser
observado em véarias perspectivas in-
cluindo o estado perante o trabalho, os
custos economicos para o doente e para
a sociedade, a qualidade de vida, a in-
capacidade fisica, as complicacoes médi-
cas, assim como as lesdes radiograficas,
ou a necessidade de procedimentos ci-
rurgicos.

No estudo CESAR, realizado em Portu-
gal no ano de 1999, os autores chega-
ram a conclusdo que a maioria (65% dos
doentes) recebia indemnizacao por in-
validez, 43% estavam reformados, 48%
dos doentes empregados perderam em
meédia 94 dias de trabalho/ano e 37%
das donas de casa perderam em média
61 dias de trabalho/ano. Mais de 40%
dos doentes necessitava de cuidados do-
miciliarios, com perda média de 1 més
de trabalho/ano por cada prestador de

16h00 Pausa para café

16h30 Abordagem psicolégica do Doente Reumatico

Orador: Dr. Alvaro Ferreira (Psicélogo Clinico/Psico-
terapeuta CHLO/HEM)

Presidente de mesa: Prof. Telmo Baptista (Professor
da Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagdo
da Universidade de Lisboa — FPCEUL)

Comentador: Prof? Helena Marujo (Professora da
FPCEUL, Psicéloga)

Debate

17h30 Final dos trabalhos

Sabado, 18 de Outubro de 2008

09h00 Recepcao de Participantes

09h30 Temos consciéncia de qué?

Oradoras: Irene Domingues (Vice Presidente da
LPCDR) / Diamantina Rodrigues (Tesoureira e
Coordenadora do Voluntariado da LPCDR)

10h30 Pausa para café

11h00 “De fio a pavio” - Vantagens do trabalho de uma

equipa intra-disciplinar
Presidente de mesa: Prof. Jaime C. Branco
Oradoras: Dra. Palmira Dias (Médica de Clinica
Geral)
Dra. Emilia Gongalves (Psicéloga, Cen-
tro Hospitalar do Nordeste)
Dra. Ana Paula Vieira (Farmacéutica)
Enf? Rosa Franco (Enfermeira)
Gléria Lucas (Associada da LPCDR e
doente com Ldpus)

12h40 Encerramento

Irene Domingues (Vice Presidente da LPCDR)

cuidados (Branco, 2002).

Outro estudo realizado nos hospitais da
Universidade de Coimbra por Inés e co-
laboradores (2002), revelou que apenas
38,4% dos doentes se encontravam em-
pregados e 58,7% estavam reformados,
dos quais 84,5% o tinham feito devido
a AR. De todos os doentes, 83,1% ne-
cessitaram de pelo menos uma baixa ao
longo do curso da sua doenca e o tempo
total médio de baixa, ao longo do curso
da AR, foi de 659 dias (Inés, 2002). Estes
factos sdo particularmente importantes
uma vez que a populacdo activa é infe-
rior a 50% do total da populagao portu-
guesa (INE 2007).

A AR esta associada a custos econémicos
elevados para o doente e seus familiares,
para os sistemas de satde, logo para a
sociedade. Alguns autores subdividem
os custos da AR em 8 a 24% para medi-
camentos, 8 a 21% para visitas ao médi-
co e 17 a 88% de custos com hospitaliza-



coes (Jobanputra 2002). Os doentes com
AR tém custos médicos directos 3 vezes
superiores, taxas de hospitalizacao 2 ve-
zes superiores, e 10 vezes mais incapa-
cidade para o trabalho que a populacdo
saudavel comparavel (Felts 1989).

0 estudo sobre os custos directos da uti-
lizacao de recursos em doentes com ar-
trite reumaté6ide (CURAR), realizado por
inquérito aos servicos de satde (hospi-
tais) determinou que o custo anual mé-
dio foi de 2 967 euros (DP=4 753€), por
doente. Nesta amostra de 237 doentes
recrutados em 12 centros de reumato-
logia nacionais 21% dos doentes gerou

ESCLERODERMIA, Uma doenca pouco frequente

custos superiores a 5 000€/ano. Em mé-
dia, no estudo CURAR 6,7% dos custos
foram com consultas de especialidade ou
de clinica geral, 11,0% com internamen-
tos e hospital de dia, 4,8% com meios de
diagnéstico (MD), 70,12% com medica-
mentos, dos quais 1 598€ em DMARD,
e os restantes com cirurgias, assisténcia
especializada e fisioterapia. Globalmen-
te, 88,7% dos custos anuais directos dos
doentes incluidos no estudo CURAR fo-
ram financiados pelos sistemas de saa-
de (SNS=78%, ADSE=15%, outros=7%)
e 11,3% pelos doentes (média=335€,
DP=463€). Os custos anuais dos doen-

mas que convém conhecer

A Esclerodermia ou Esclerose Sistémica
(ES) é uma doenca reumatica cronica de
causa desconhecida, caracterizada por
alteracoes vasculares, producao de anti-
corpos dirigidos contra partes do proprio
corpo (auto-anticorpos) e aumento da
producéao de tecido fibroso quer na pele,
quer em 6rgaos internos do corpo.

O termo “Esclerodermia” refere-se ao
endurecimento da pele (esclero = dura;
derme = pele). A utilizacdo do termo
“Esclerose Sistémica” ou “Esclerodermia
Sistémica” é mais correcta, exceptuando
para as formas localizadas, atendendo a
que a fibrose gerada pela doenca atinge
com frequéncia outros 6rgaos além da
pele. Algumas formas da doenca sao pro-
gressivas, mas numa boa parte o quadro
clinico pode estabilizar e ser controlado
com uma intervencdo médica regular.

A ES pode ocorrer em qualquer idade,
sendo mais frequente entre os 25 anos
e 0s 55 anos, e é mais frequente no sexo
feminino. E uma doenca pouco frequen-
te, calculando-se que existirdo em Por-
tugal cerca de 2500 doentes.

Devemos notar que, apesar do aspecto
exterior de certas zonas da pele dos do-
entes com ES, esta doenca nao é conta-
giosa, também deve ser salientado que a
ES nao é hereditaria.

A Esclerodermia pode dividir-se nos
seguintes grupos:
1) Esclerodermia Localizada
a) Morféia
b) Esclerodermia linear
2) Esclerodermia Sistémica ou Esclero-
se Sistémica
a) Forma cutanea limitada (inclui o

Sindrome CREST)
b) Forma cutanea difusa

Esclerodermia Localizada

Trata-se de um envolvimento focal da
pele e, por vezes, dos masculos. Geral-
mente, ndo é acompanhada pelas alte-
racoes sistémicas de envolvimento de
6rgao ou de alteragdes imunologicas sig-
nificativas.

Esclerodermia / Esclerose Sistémica
Pode afectar o tecido conjuntivo em
varias partes do corpo. Os 6rgaos mais
afectados sdo: a pele, o intestino, os
pulmdes e os rins. A fibrose afecta, nos
casos mais evoluidos, a funcdo destes
6rgdos e, em casos mais graves de en-
volvimento pulmonar ou renal, pode ser
mortal.

O diagnéstico de ES é feito essencial-
mente pelo quadro clinico, com os seus
sintomas e sinais sugestivos, a que se
juntam alguns exames complementares
de diagnostico, que podem confirmar a
suspeita clinica.

EDUCACAO PARA A SAUDE

tes foram maioritariamente com os me-
dicamentos (60%), com consultas e MD
(18%) e assisténcia especializada (10%).
Existe também evidéncia que os custos
indirectos da AR sdo igualmente eleva-
dos. No estudo CESAR, ja referido an-
teriormente, a perda de capacidade pro-
dutiva representava um custo indirecto
mensuravel de 2 557€ por doente/ano
(1999).

Este panorama é revelador do elevado
impacto socio-econémico das doencas
reumaticas em Portugal, em particular a
artrite reumatoide.

Paulo Clemente Coelho (Reumatologista)

Entre os exames complementares mais
importantes, salientamos:

a) Analises laboratoriais

b) Exames radiol6gicos, principal-

mente de avaliacao dos pulmoes

c) Provas de funcao respiratoria

d) ECG e Ecocardiograma

e) Capilaroscopia (exame de avaliacao

da microcirculacdo)

f) Manometria esofdgica
Apbs o diagnéstico de ES, o doente deve
ter seguimento pelo médico assis-
tente, no sentido de avaliar potenciais
complicacdes ou evolucdo da doenca. E
muito importante manter esta avaliacao
regular, para evitar que os meios tera-
péuticos disponiveis s6 sejam utilizados
ja em casos muito evoluidos, onde a
sua eficacia tem menor capacidade. Um
diagnéstico precoce da doenca e das suas
complicacoes possibilita um aumento da
esperanca de vida do doente e uma vida
com melhor qualidade.

Néao existe nenhum tratamento global da
ES. Entre os meios de terapéutica sa-
lientamos:

a) boa qualidade de vida (nutricao,
exercicio, abandono de habitos ta-
bagicos, etc)

b) exercicios / fisioterapia

¢) apoio psicologico

d) proteccdo da pele e articulacoes

e) medicamentos sintomaticos

f) medicamentos que actuam no sis-
tema imunolégico

g) anti-hipertensores

h) medicamentos que causam dilata-
cdo dos vasos sanguineos
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Cursos de Autogestao 2008

A IPCDR, ira reali-
zar novos cursos de
autogestao em 2008.
O curso tem como
objectivo  informar
e educar o doente
reumatico com vista

a melhorar a gestdo da sua vida diaria,
permitindo deste modo uma maior au-
toconfianca e independéncia e, no geral,
obter uma maior qualidade de vida. O
enfoque sera colocado na aprendizagem
de estratégias para lidar com as conse-
quéncias da doenca no dia-a-dia, na

O que vimos e ouvimos no Congresso

EULAR 2008

Mais uma vez a nossa Liga esteve pre-
sente no congresso anual da EULAR
— European League Against Rheuma-
tism (Liga Europeia Contra as Doencas
Reumaticas) que este ano decorreu em
Paris, entre 11 e 14 de Junho, ultrapas-
sando o recorde de participantes: cerca
de catorze mil provenientes de todos os
paises do mundo. Facilmente se com-
preende assim a riqueza e a diversidade
das sessoes e simposios. E apesar de a
maioria das sessoes ter sido dirigida a
comunidade cientifica, houve muito es-
paco para as comunicacoes apresentadas
pelas associacoes de pessoas com doen-
¢as reumaticas.

Durante o congresso ficimos a conhe-
cer os diversos projectos que estdo a ser
desenvolvidos por toda a Europa bem
como 0s temas que se encontram, actu-
almente, em debate. Um dos principais
projectos debatidos diz respeito aos cur-
sos de auto-gestao da doenca reumatica.
Este instrumento, que a nossa Liga, criou
e aplicou com sucesso pela primeira vez
no ano passado, ja provou ser de extre-
ma utilidade. Salientamos o exemplo de
Inglaterra, onde, desde 1994, se oferece
sistematicamente um curso de auto-ges-

RETRATO DE FAMILIA

tdo da dor na doenca reumatica com re-
sultados comprovados na diminuicdo da
dor fisica de quem tem de viver com este
tipo de doencas. Neste tipo de curso,
ensinam-se técnicas ancestrais como a
meditacdo ou o relaxamento que, numa
era tao agitada como a nossa, estao cada
vez mais em voga gracas a sua eficacia
no controle do desconforto fisico.

Outro dos temas em destaque neste con-
gresso foi a importancia da seleccdo da
informacdo disponivel na Internet sobre
as doencas reumaticas. Tendo em conta
que cerca de 75% das pessoas procura
informacdo através deste recurso (dados
estatisticos transmitidos durante o con-
gresso), tém sido diversas as Ligas que
desenvolveram projectos, em conjunto
com equipas médicas, para criar sites
onde a informacdo disponibilizada seja
verdadeira e de real utilidade para as
pessoas com doencas reumaticas. Subli-
nhamos o exemplo holandés dada a coo-
peracdo frutifera entre o hospital univer-
sitario de Roterddo e a Liga nacional que
conseguiram construir um site no qual
cada doente tem acesso, através de um
codigo, ndo s6 a sua informacao clinica
(analises aos sangue, radiografias, entre

resolucao de problemas e na tomada de
decisoes.

Inscricoes até dia 1 de Outubro. Mais in-
formacoes em www.lpcdr.org.pt ou con-
tactar Vanda Serras da LPCDR, telefone
213648776.

Rita Baleiro (Delegada da LPCDR a EULAR) /
Susana Capela (Secretaria Geral da LPCDR)

outras) mas também as altimas noticias
no tratamento da doenca que tem.

Por dltimo, ressaltamos dois projectos
—um da Liga Alema e outra da Liga Di-
namarquesa — com o objectivo comum
de quebrar o mito de que as doencas
reumaticas sdo exclusivas das pesso-
as mais velhas. Através de campanhas
televisivas nas quais contaram com os
testemunhos de atletas que sofriam de
osteoartrose, por exemplo, conseguiram
dar mais um passo para dar a conhecer
ao publico em geral que ha muitos jo-
vens com doengas reumaticas.

Por tudo aquilo que aprendemos, saimos
deste congresso mais ricas e motivadas
para trabalhar, esperando que a nossa
Liga consiga num futuro préximo imple-
mentar algumas destas iniciativas.

Paris

11-14 JUNE 2008

E com orgulho e alegria que incluimos na nossa galeria de Retratos de Familia Elsa Mateus, a vencedora em Portugal do Prémio
Edgar Stene 2007. (http://Ipcdr.org.pt/documentos/premioedgarstene)

Elsa Ma-
teus é a
mais nova
de 3 irmaos
e nasceu na
ilha de S.
Vicente no
arquipéla-
go de Cabo
Verde, em
1971. Veio
para Portu-
galem 1975

e até 2003 residiu em Alverca do Ribate-
jo. Fez a sua escolaridade em Alverca e
exceptuando a pratica de Educacao Fisi-
ca, seguiu sempre um percurso normal.
Aos 15 anos ingressou como voluntaria
numa Radio Local em Alverca, na época
em que estudava Jornalismo e Comuni-
cacao Social no secundario.

Aos 18 anos, entrou para o curso de
Antropologia, na FCSH da Universida-
de Nova de Lishoa, que concluiu aos 22
anos. Aos 19 anos comecou a leccionar no
ensino publico, com habilitacao suficien-

te. Exerceu a profissao de docente con-
tratada em diversas escolas ao longo de
10 anos. Casou aos 26 anos. Entre 1998
e 2003 colaborou em alguns estudos an-
tropologicos sobre o folclore, um deles
publicado pelo Inatel. Fez parte de algu-
mas associacoes para a defesa da cultura
tradicional portuguesa, foi elemento do
Grupo Etnografico de Dancas e Cantares
de Alverca do Ribatejo e actualmente, é
elemento do grupo instrumental e mem-
bro da Direccao do Rancho Folclérico de
Vila Nova do Coito. Entre 2001 e 2006



foi formadora de informatica, em Lisboa
e no Cartaxo, e desde 2003 que reside no
campo, na freguesia de Almoster, conce-
lho de Santarém. Em 2005, adoptou os
seus dois filhos, hoje com 13 e 9 anos.
Em 2006, abandonou a actividade pro-
fissional, para evitar o desgaste fisico e
devido a necessidade de cirurgias orto-
pédicas que exigiam auséncias prolon-
gadas e optou por manter um nivel de
actividade fisica, intelectual e emocional
que permitam manter a sua autonomia e
independéncia.

Em 2007, iniciou o curso de mestrado em
Antropologia Social e Cultural, em cujo
plano de estudos lhe chamou a atencao
a disciplina de Antropologia Médica. A
sua vivéncia da doenca cronica reuma-
tica e as experiéncias partilhadas em
encontros de doentes, conjugada com as
aprendizagens que realizou ao longo da
licenciatura em Antropologia, motivou
um interesse por esta area.

Que idade tem? Com que idade lhe foi
diagnosticada a doenca? E quando e
quais os primeiros sintomas?

Tenho 36 anos. Ainda néo tinha feito os
5 anos de idade, quando na sequéncia
duma queda numa brincadeira de mitdos
que resultou a primeira vista na fractura
da clavicula, o meu joelho direito ficou
inchado, vermelho e quente. Pouco tem-
po depois comecei a ter rigidez matinal e
apoOs uma biopsia efectuada no Hospital
Egas Moniz, salvo erro em 1977, confir-
mou-se o diagnostico de artrite cronica
juvenil (como se designava na altura).
Acha que ha grandes diferencas na abor-
dagem médica da doenca?

Eu acho que sim. As técnicas e as tera-
péuticas, o conhecimento dos mecanis-
mos da doenca, tém evoluido bastante.
Aparentemente continua a existir falta
de especialistas, ou pelo menos, sao ain-
da insuficientes para a populacio afec-
tada. Mas parece-me que de ha uns anos
para ca, a abordagem médica conta com
maior participacao do proprio doente e
outros factores, principalmente os emo-
cionais ou psicologicos, tém sido con-
templados. E isso é muito importante,
porque pela minha experiéncia pessoal,
o equilibrio emocional ajuda a minimi-
zar as crises e a enfrentar o percurso da
doenca.

Apesar disso, nem todos os médicos nas
diferentes especialidades estdo cons-
cientes das diversas manifestacoes da
doenca cronica reumatica nem se aper-
cebem do conhecimento de causa que
esse tipo de doente tem acerca do seu
proprio estado de satde. E penso que a
contribuicao do proprio paciente, com a
sua experiéncia, é essencial para o de-
senvolvimento do conhecimento médi-

co, tal como as informacoes transmitidas
pelo médico ajudam o doente reumatico
cronico a conhecer e perceber o funcio-
namento da doenca. Este intercambio,
esta comunicacdo entre ambas as partes
& um processo de aprendizagem mitua,
no qual o bem estar do doente e o co-
nhecimento médico de constroem passo
a passo.

O que acha que pode ser determinante
no acompanhamento médico-social de
uma pessoa jovem afectada por uma do-
enca reumatica grave?

Muita informacao, a todos os niveis.
Apoios sociais, medidas legislativas que
beneficiem o doente. Por exemplo, o te-
letrabalho que me parece estar pouco
desenvolvido em Portugal, aumento dos
incentivos fiscais a contratacdo, com a
proteccao necessaria, de doentes croni-
cos com incapacidade. Porque a vida nao
pode ser limitada & doenca, ninguém é
feliz assim. Sdo necessarios objectivos,
possibilidades de conseguir a autonomia
possivel. E isso passa ndo so pelo trata-
mento médico, mas pela transmissao de
adaptacoes que por exemplo, a terapia
ocupacional pode fazer ou pelo apoio
psicologico. A familia do doente também
precisa de receber informacdo e apren-
der a encarar a situacdo, porque cons-
titui outro dos suportes basicos para o
bem-estar do doente.

O que déi mais: o “corpo” ou a “alma”?
A dor crénica ou a consciéncia e visibili-
dade das limitacoes? Para si, existe essa
dicotomia?

Sim, eu penso que os doentes cronicos
reumdticos vivem esse dualismo carte-
siano entre corpo e alma. Muitas vezes
senti como se a minha alma estivesse
aprisionada num corpo que a limita e
condiciona; como se existisse uma bata-
lha entre ambos. O corpo nao permite e
0 espirito procura outras manifestacoes
possiveis e andamos sempre nisto...
porque parece que a alma acaba por
compensar o COrpo e encontrar meios
para que este funcione de forma satis-
fatoria. A dor cronica ndo me incomoda,
porque estou habituada. Quanto a cons-
ciéncia das limitacoes, tenho trabalhado
para viver com isso, valorizando o que
consigo mais do que o que ndo consi-
go. E ja é um mecanismo enraizado em
mim... perante qualquer problema que
surja, o meu raciocinio vai no sentido
de ndo perder tempo com 0 que nao se
pode fazer e procurar o que & possivel
fazer para resolver o problema.

A visibilidade das limitacoes... acaba
por me incomodar, embora muitas vezes
nao queira pensar nisso. Quando me in-
comoda, quando me fazem perceber que
notam essas limitacoes e deformacdes,
etc., eu refugio-me sempre num pensa-

RETRATO DA FAMILIA

mento do tipo “0.K., tenho limitacdes,
mas tenho e uso imensas capacidades
que desenvolvi e que muitas pessoas
sem limitacdes nao sao capazes.”

Que foi para si, ser a vencedora em Por-
tugal, do Prémio Edgar Stene 20077?

Foi uma grande honra e emocdo. Como
disse, a escrita do texto foi um exerci-
cio de catarse e permitiu-me sair duma
concha em que me tinha encerrado. Re-
ceber o prémio foi uma surpresa, mas a
maior de todas foi perceber que o modo
como escrevi o texto, a minha escrita,
tinha conseguido transmitir e evocar as
mesmas emogdes que sentia enquanto o
escrevi. Portanto, foi muito gratifican-
te receber o prémio e concorrer a nivel
europeu, mas o que mais detive de todo
o processo foi essa experiéncia de escri-
tora que consegue com as suas palavras
e frases, transportar os outros nas suas
emocoes. Mas, claro que isso também
aconteceu porque o que escrevi permi-
tia uma identificacao, com outras expe-
riéncias semelhantes. No fundo, senti
que consegui personificar e colectivizar
as angUstias das doentes reumaéticas
cronicas. Acaba por ser tdo gratificante
quanto assustador... uma experiéncia
inesquecivel! Se a propria redaccao do
ensaio contribuiu imenso para re-alinhar
as minhas préprias categorias emocio-
nais e cognitivas sobre a experiéncia da
doenca, vencer o concurso foi um bénus,
uma responsabilidade acrescida.

Que mensagem gostaria de aqui deixar a
outros doentes jovens?

Que se coloquem acima da doenca... E
muito dificil tentar encarar a vida com
normalidade, quando compreendemos
que o conseguimos através de muitas
adaptacoes a todos os niveis. Uma vez
respondi num blog duma amiga que
nao somos doentes, mas pacientes...
no sentido em que temos de ter muita
paciéncia, com os outros, o mundo, a
sociedade, mas acima de tudo connosco
proprios, com 0s nossos ritmos. Temos
de aprender a viver da melhor maneira
possivel os periodos bons, a procurar os
sucessos por muito pequenos que nos
parecam e a valoriza-los, para que toda
e qualquer derrota, que em qualquer
sentido se nos depare, ndo nos derru-
be. Eu gosto muito do que a oracdo da
serenidade nos transmite e acho que
essa é a melhor mensagem: Serenidade
para aceitar as coisas que nao posso
modificar, Coragem para modificar
aquelas que posso e a Sabedoria para
perceber a diferenca.

A entrevista integral pode ser lida em
http://lpcdr.org.pt/documentos/elsa-
mateus
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Cronica da Zu

MULHERES DE CORAGEM - Ha quanto
tempo, ando para escrever uma cronica!
Os dias vao passando... a sensacao de
culpa vai aumentando... e sem me aper-
ceber... passam os dias... vém o0s trimes-
tres... sai o boletim... e a minha croénica
nao aparece... Sinto-me em falta para
com os leitores do Boletim da LPCDR!
Ha cerca de 8 dias, recebi um e-mail da
Liga, que despoletou em mim o desejo
de retomar o meu contacto com os lei-
tores.

No seu e-mail, a Vanda pedia-me para
colaborar com a Elsa Frazdo, doente de
AR, na elaboracao da sua dissertacao de
mestrado sobre “ O doente e a dor cr6-
nica, com doenca reumatica” nao sera
exactamente este o titulo do projecto,
mas anda la perto! Respondi de imediato
a Elsa! de coracdo aberto... afinal somos
um grupo de pessoas, unidas pelo mes-
mo problema! — as doencas reumaticas
cronicas — disse-lhe que me dispunha a
colaborar e a participar no seu projecto
de mestrado.

Hoje, recebi a resposta da Elsa ao meu
e-mail. Ela comeca por escrever:

“Cara Zuzu, Receber o seu e-mail, dei-
xou-me emocionada e dai alguma
dificuldade em responder de imediato”.
Depois fala-me com uma enorme cora-
gem da sua situacdo, com um enorme
entusiasmo sobre o motivo que a levou
a fazer o projecto da dissertacdo de mes-
trado em doencas reumaticas, com uma
consciéncia grande da necessidade de
divulgar o sofrimento dos doentes de
doencas reumaticas cronicas...E as suas
palavras (2 folhas A4!) vieram confir-
mar-me aquilo que ha muito eu ja sabia!
Como é importante e nunca é de mais re-
peti-lo, enaltecer o/a doente reumatico,
pois ele/ela é um doente muito especial,
pela sua forca, pela sua coragem, pela
sua determinacdo, pela sua inteligéncia,
pela coragem em continuar a desempe-
nhar as tarefas que anteriormente ao
aparecimento da doenca realizava, pela
sua coragem em nao se deixar abater...
Héa muitas doencas reumaticas; entre

elas esta a Artrite Reumatoéide que é
duas a trés vezes mais frequente nas
mulheres do que nos homens! O doente
reumatico é um doente especial, muito,
muito especial ... raramente (eu tinha
escrito “nunca”, mas as vezes a doenca
é mais forte do que a coragem do do-
ente!) se deixa abater pela doenca...
raramente deixa que a doenca seja mais
forte do que a sua vontade... raramen-
te “mostra” a dor fisica (aguda e persis-
tente) que esta a sentir no momento...
frequentemente, enfrenta com uma
coragem enorme a necessidade de mais
uma operacgao cirurgica...aceita, corajo-
samente, a deformacdo das articulacoes
das maos e dos pés...enfim... aceita com
coragem, resignacdo e forca de vontade
a doenca cronica, que vai deixando as
suas marcas, nos ombros, nas maos, nos
joelhos, nos pés... ano ap6s ano!

Desde que em 1995, foi diagnosticada, a
Artrite Reumatoide a Salomé, eu tenho
acompanhado, apesar de viver longe
dela, a evolucdo da doenga, a procura
incessante de novos tratamentos, o des-
gaste provocado pela medicacdo e, so-
bretudo, vejo e “sinto” o esforco enorme
da Salomé, para vencer a doenca... sem
nunca desistir...

Mas, infelizmente, os sintomas e os si-
nais fazem-se sentir e notar cada vez
mais, na jovem, bonita, elegante e
simpdatica Salomé. A Salomé tem sofri-
do tudo isto que o artigo sobre AR, da
Reader’s Digest refere: “ As articulacoes
atingidas tornam-se inchadas, verme-
lhas, quentes, muito dolorosas e incapa-
zes de se mobilizar. Os tecidos a roda da
articulacdo também se podem apresen-
tar inflamados, o que conduzird ao en-
fraquecimento dos ligamentos, tenddes
e musculos dessa regido. As articulacoes
dos dedos das mdos sdo as que mais fre-
quentemente se encontram envolvidas,
do que resulta uma diminuicdo da fa-
culdade de preensdo. Também é vulgar
o inchaco do punho e a sindroma do ca-
nal carpico (formigueiro e dores nos de-
dos causados pela compressao do nervo

mediano). A tenossinovite (inflamacéo
muito dolorosa da bainha dos tendoes)
pode revelar-se no punho e os dedos fi-
carem brancos quando expostos ao frio,
fenomeno chamado doenca de Raynaud.
O envolvimento dos pés provoca dores
nos dedos, tornozelos e arcos plantares.
Em alguns casos, aparecem n6dulos mo-
les situados debaixo da pele que reco-
bre certas superficies Osseas; noutras,
manifesta-se uma bursite, ou seja a in-
flamacdo de um saco contendo liquido
situado nas proximidades de uma arti-
culacdo. Quando o joelho esta atingido,
pode surgir atras dele uma tumefaccdo
contendo liquido, conhecida por quis-
to de Baker. Muitos doentes sentem-se
fatigados em resultado da anemia que
acompanha vulgarmente esta doenca.
E habitual a debilidade de movimentos
durante a manha, podendo os doentes
precisarem até de ajuda para sairem da
cama e se vestirem.”

Apesar de tudo isto, a Salomé nao desis-
te... neste momento esta a fazer a sua
tese de doutoramento. E com ela, cora-
josas, fortes e persistentes a enfrentar a
doenca estdo a Sandra, a Elsa, a Gloria, a
Mariana, a Fernanda, a Dulce,a ..., a ...,
a ... a...jovens mulheres que diaria-
mente convivem com a doenca reuma-
tica cronica e com a Artrite Reumatéide
e que sdao um exemplo de coragem, de
aceitacdo da doenca, de perseveranca
para todos nods, que com elas, diariamen-
te, convivemos.

Casa Branca, 9 de Setembro de 2007

Até breve, a amiga Zu

Inscricoes para Relaxamento

Informamos os associados interessados, que em Setembro se iniciara um novo
ciclo de sessdes de Relaxamento. Para inscricao e outros esclarecimentos,

contacte a Liga.



Site da LPCDR com nova imagem

Passaram trés anos desde que a LPCDR
aderiu a Rede Solidaria'. Esta oportuni-
dade permitiu-nos ter uma presenca as-
sidua e actualizada na Web.

O nosso site tem sido uma ferramenta
imprescindivel na divulgacdo das nos-

sas actividades, eventos e noticias, bem
como de diversa informacao relacionada
com a nossa area.

Na prossecucao de tudo isto, procedeu-
se a uma renovagao do site, que se apre-
senta com uma nova imagem, a qual se

DIVERSOS

Ana Ribeiro (Secretaria Executiva / GSI -

Gestora de Sistema a nivel Institucional)

quis transmissora de unidade (= Liga) e
da realidade de que as doencas reumati-
cas atingem todas as idades e sexos. Jul-
gamos ter conseguido os objectivos com
0 novo bhanner.

Paralelamente, ird ser introduzida bre-

vemente uma nova rubrica -
“Informacéo Clinica” - na qual
pode ser consultada diversa
informacdo sobre patologias,
area terapéutica, estatisticas,
conselhos, exercicios e aju-
das técnicas. Visite-nos em
www.lpcdr.org.pt !

Liga Portuguesa
contra as Doencas Reumaticas

By %

Liaa PoaTususs.
CoNTRA 48 DOENGAS
REUMATICAS

!Projecto de Banda Larga do Ministério da Ciéncia e Tecnologia,
que visa disponibilizar s instituicoes de e para pessoas com
deficiéncia, assim como para instituicées que trabalhem para
grupos alvo em risco de exclusdo social, o acesso a Internet e
espaco para uma presenca institucional na Web.

Lisboa Wellness Center

Foi celebrado a 3 de Julho
de 2008, um protocolo entre
a LPCDR e o Lishoa Wellness
Center (LWCQ).

Este protocolo, permitira
aos nossos associados e co-
laboradores (extensivel aos
familiares), usufruirem de
condicoes especiais na utilizacdo do Centro, tais como 50% de
desconto no valor da inscrigao no Centro e condi¢des Empresa
no pagamento da mensalidade do cartdo do LWC a que ade-
rirem. Mais informacdes em www.wellness.pt ou através do
namero 217112000.

4\ LISBO
ny

Comunidade de Leitores

A proxima sessao da nossa
Comunidade de Leitores re-
alizar-se-a no dia 4 de No-
vembro as 18h00, na sede
da Liga. A obra escolhida é
“O Leopardo” de Giuseppe
Tomasi de Lampedusa.

Se deseja tornar-se socio da Liga Po

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 N.° Contr.
Telefone Telemovel Fax E-mail

[ sim. De que doenca sofre?

E doente reumatico? [_INao. Porque se tornou socio da Liga?

[ ITem algum familiar, doente reumatico? De que doenca sofre?

Condicdes de Adesdo: - Anuidade de € 20,00 - 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 (devendo sempre enviar-nos o comprovativo ou copia - taldo de tranferéncia ou de depdsito) - A inscri¢ao
s6 pode ser feita mediante o pagamento da anuidade.
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Ap6s o periodo de férias, a Myos re-
toma as suas actividades na sede na-
cional. Conforme ja anunciado numa
edicdo anterior, os servicos de que
dispomos na nossa sede sdo exten-
siveis aos associados da LPCDR nas
mesmas condicoes que para os socios da Myos. De momento
disponibilizamos consulta de Psicologia, Nutricdao, Avaliacdo

Amsociacha Kaclonsl Contra  Fibromisigia
# Sindrome de Fadig Crémicn

Fisica, Podologia, Sexualidade.

Myos foi ao Politeama

Ainda antes de irmos de fé-
rias, incluida nas nossas ac-
tividades ladicas e porque
a vida nao se pode centrar
na doenca, fizemos uma pe-
quena excursdo e levamos

83 doentes e familiares a ver a peca ”Jesus Cristo Superstar”.
Aos funcionarios do Politeama agradecemos a amabilidade e

simpatia que nos dispensaram.

Iremos retomar as aulas de
Educacdo Postural e de Pi-
lates; ter maior consciéncia
do corpo, da sua correcta
postura e da importancia de
uma respiracao executada
da melhor forma, sdo facto-
res abordados nestas aulas,
sabendo que a médio prazo
as mesmas contribuem para
uma melhor condicao fisica,
menor esforco na execucao
de tarefas diarias e ainda
um menor cansaco, devido a
rentabilizacdo da respiracao
e melhor oxigenacdo decor-
rente destas aprendizagens.
Estas aulas estardo a cargo
de Vanessa Melo e Clarissa

Myos

Actividades na Sede Nacional

Contamos com a colaboracao
da terapeuta Carla Fernandes
na massagem terapéutica,
que inclui técnicas de relaxa-
mento, reflexologia, shiatsu,
etc. A massagem tem um pa-
pel importante na obtencdo
de um maior relaxamento
muscular, aliviando assim as
contracturas e tensdes mus-
culares tao comuns nos do-
entes reumaticos.

A psicologa Rita Canaipa,
continuara a sua prestacao
na drea da terapia cognitivo—
comportamental, actividade
que desenvolve nas nossas
instalacoes desde 2004, com

Printes.

Representantes da Myos nos EUA

A associacdo americana de Fibromialgia
— NFA - tem vindo a promover cursos
de formacdo para repre-
sentantes de doentes com
dor cronica - LAP (leaders
against pain) - em que
atribui 25 bolsas a candi-
datos de todo o mundo.

Pelo 2° ano consecutivo
foram seleccionadas re-
presentantes portuguesas.

Fibromialgia e Sindrome da Fadiga Cronica

e a relacdao amorosa

Ao parceiro é pedido:

» Que compreenda e aceite que a doenca cro-
nica é uma doenca do casal e ndo apenas do
outro;

e Que procure informacdo para além daquela
que o parceiro lhe transmite. A Fibromialgia
ndo é uma sindrome cujos mecanismos se-
jam claros, pelo que:

o é necessario estar ao corrente dos avancos
cientificos e das varias propostas explicati-
vas e terapéuticas que sdo debatidas;

o é necessario conhecer a forma como a sin-
drome se manifesta no seu parceiro em
particular;

 Que reconheca que a pessoa nao se reduz a
doenca, que as suas competéncias, valores e
interesses vao muito mais além disso;

e Que compreenda que os problemas relacio-
nais poderdo ter a ver com as fragilidades
emocionais do paciente e/ou com os desa-
fios relacionados com a doenca;

e Que aprenda a distinguir as duas situacoes
anteriores e a compreender o estilo relacio-
nal do parceiro (se se sente bem ou nao, com
a proximidade, quais as situacdes que o fa-
zem sentir seguro e inseguro, etc.);

e Que aprenda a identificar o nivel de proxi-
midade adequado as circunstancias (por ve-
zes, € necessdria ajuda e proximidade; por
vezes, o melhor é ficar atento, a distancia) e

Em 2007 a representante portuguesa foi
Cristina Seabra, Presidente da Delegacéo
Regional de Coimbra da
Myos. Em 2008 trés candi-
daturas e duas selecciona-
das; de novo Cristina Seabra
e Maria Jodo Freire, Presi-
dente da Direcgao Nacional
da Myos, que por motivos
de satide teve de prescindir
da sua presenca, pelo que a

doentes e familiares.

NFA substitui a sua participacao pela de
Inés Afonso, Vogal da Direccdo Nacio-
nal. As duas representantes estiveram
na California de 9 a 14 de Agosto com
representantes de associacées e grupos
de apoio de doentes de todo o mundo.
A partilha das diversas experiéncias sao
uma das formas de reconhecimento de
erros e aprendizagem de novas formas
de actuacdo junto dos media, governo,
médicos, indastria farmacéutica, etc.

Dra. Rita Canaipa (Psicdloga responsavel pela

consulta de Psicologia na Delegagdo de Lisboa da Myos)

o tipo de ajuda mais eficaz em funcao dessas
circunstancias (ajuda instrumental, emocio-
nal, etc.);

» Que aprenda a ouvir e a ser empatico, refor-
mulando as questoes com o apoio do pa-
ciente para ser capaz de transformar uma
queixa vaga num problema concreto (esse
sim, podera ter solucao).

Ao paciente é pedido:

¢ Que se informe em relacdo aos conhecimen-
tos sobre a fibromialgia, sobre todos os re-
cursos disponiveis para a combater e sobre a
forma como ela se manifesta no seu corpo;

e Que reconheca a existéncia de dificuldades,
angustias e receios que possam desafiar as
relacoes intimas, e que poderao ser inde-
pendentes da doenca. Nao centre toda a sua
vida na vivéncia da doenca e dos seus sinto-
mas.

e Que aprenda a distinguir o que sdo os sinto-
mas tipicos da fibromialgia e o que sao pro-
blemas emocionais. Quando essas dificulda-
des emocionais sdo intensas e comecam a
ter consequéncias no dia-a-dia, deve pedir-
se ajuda.

e Que reconheca que ninguém se conhece tao
bem como o préprio. E a si que lhe cabe a
iniciativa de descobrir o que lhe faz bem e o
que lhe faz mal, bem como utilizar a criativi-
dade para descobrir e transmitir ao parceiro

quais os recursos a utilizar para se confron-
tar com os sintomas.

e Que aprenda a comunicar, o que sente e pre-
tende, ao parceiro evitando fazé-lo passar
pela “adivinhacdo”. Escrever, quando é difi-
cil dizer directamente;

e Que aprenda a ser concreto nas criticas e a
nao apontar apenas os aspectos negativos.
Identificar e sinalizar comportamentos que
0 magoaram mas também os que agradaram
e ajudaram num determinado contexto. Sai-
ba negociar e encontrar “meios-termos”;

e Que reconheca que o parceiro também tem
as suas necessidades, receios e limites. Deve
ser capaz de os identificar e de compreender
as manifestacoes de dificuldade do outro,
mantendo contudo, como objectivo final,
alcancar o acordo.

Esta pdgina é da inteira responsabilidade da MYOS



