A adesdo a terap@utica é essencial para se conseguir um controlo adequado da doenca. No entanto,
implica que o doente entenda e aceite a medicacao conforme é prescrita.

0 metotrexato é um dos tratamentos considerados mais seguros e eficazes no tratamento da
A artrite reumatdide, artrite psoriatica, artrite idiopatica juvenil e espondiloartrites. Porém, va-
4 HJ\' rios estudos indicam que os doentes ndo sequem o tratamento com metotrexato

conforme o recomendado’. Um estudo apresentado por uma equipa
do Hospital Garcia de Orta no Congresso da EULAR, em 2015,
indicava que 50% dos participantes descontinuavam o tra-
tamento com metotrexato, principalmente devido
aos receios (69,4%) ou a presenca de reacbes ad-

versas (27,4%)%.

terapia, entendemos dedicar esta
edicao do boletim ao metotrexato.

Esperamos contribuir para um melhor
entendimento desta terap@utica - agora
totalmente comparticipada pelo Estado - e,
assim, aumentar a adesdo e a possibilidade de
remissao clinica. Esclareca os seus receios. Fale
com o seu médico. <

Elsa Mateus
Presidente da Direcdo da LPCDR

" Ver, por exemplo, de Thurah et al. Scand J Rheumatol 2010, 39 (3); Pasma et al. Arthritis
Research & Therapy 2015; Bliddal et al. Arthritis 2015; DiBenedetti et al. Rheumatol Ther
2015 Jun, 2(1); De Cuyper et al. Clin Rheumatol 2016, 35: 1335; Curtis et al. The Journal of
Rheumatology 2016, 43:11.

2 Barbosa et al. - Medication Adherence in Rheumatoid Arthritis and Psoriatic Arthritis Pa-
tients, Annals of the Rheumatic Diseases, vol. 74, supplement 2, 2015, p. 105.
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Porque a informacdo sobre os mecanis- ﬁl

mos de acao, estratégias para lidar com
efeitos secundarios e vigilancia para
reacdes adversas é importante para
desmistificar receios associados a um
medicamento utilizado em quimio-

* 0 metotrexato no tratamento das
doengas reumaticas: aliado
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O metotrexato no tratamento das
doencas reumaticas: aliado ou inimigo?

Dr. Filipe Araijo

Assistente Hospitalar de Reumatologia, Hospital de Sant'Ana, Santa Casa da Misericérdia de Lishoa

Assistente Convidado de Microbiologia, Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa

Introducdo

0 metotrexato (MTX) é uma importante arma terapéutica no trata-
mento de doengas reumaticas inflamatdrias cronicas e € um dos pri-
meiros farmacos que € prescrito pelo reumatologista neste contexto.
No entanto, o inicio do tratamento com MTX é muitas vezes um mo-
mento angustiante em que, ao impacto psicolégico negativo do
recém-diagndstico de uma doenca reumética, se conjuga a necessi-
dade de tratamento com um medicamento que parece tao prejudicial.
 esta disparidade de visao entre médico e doente que frequente-
mente compromete a adesao terapéutica e o sucesso do tratamento

com MTX. Serd o MTX um aliado ou um inimigo?

F fundamental que médico e doente estejam em sintonia no que ao

MTX diz respeito e que o doente saiba o que esperar do seu trata-

!

£

mento. Pretende-se com este artigo facilitar esta tarefa e dar a conhe-
cer um conjunto de informacdes potencialmente Uteis sobre o farmaco

£ as suas circunstancias.

0 que é e como atua o metotrexato?

0 MTXé um medicamento que foi desenvolvido em meados do século
XX com o propésito de tratar doencas hemato-oncoldgicas, nomeada-
mente leucemia, verificando-se posteriormente que era também eficaz
noutros tumores, nomeadamente sélidos, como mama, pulmao ou
tumores dsseos. Ja pela década de 80, iniciou-se a sua utilizacao re-
gular para tratamento de doencas reuméticas como artrite reuma-
toide, mas em doses bastante inferiores e a intervalos regulares de

administracao.
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0 MTX é um farmaco imunossupressor, o que significa que atua de forma a reduzir a atividade do sistema imunitério e a inflamacao. Liga-se e

inibe uma enzima que utiliza o dcido félico para sintetizar nucleétidos que, por sua vez, sao fundamentais para sintetizar o ADN das células do
sistema imunitdrio. Além de interferir com a replicacdo destas células, pensa-se que o MTX induz também a produgao de substancias com

propriedades anti-inflamatdrias, como a adenosina, entre outras acoes ainda mal compreendidas (ver Figura 1).

Inibe a sintese de ADN das
células do sistema imunitario

inflamatérias (adenosina) ':‘:t’i“:::l'-;l;::::‘::

\!/\;nll'l‘ o Ef .t
- ) : . eito
O\[Ki Sintese de substancias anti- |:>

Metotrexato

Outros efeitos diversos, ainda
mal-compreendidos

Figura 1

Qual o objetivo do tratamento com metotrexato nas doengas reuméticas?

Como anteriormente referido, o MTX é utilizado no tratamento de doencas reuméticas inflamatdrias cronicas como a artrite reumatdide. O prin-
cipal objetivo € a reducdo da dor e inflamacao das articulagdes periféricas como as maos, joelhos ou pés, néo tendo efeito demonstrado na
coluna ou articulagbes sacro-ilfacas. Ao reduzir a inflamagdo, permite que as articulacdes retomem a sua funcao e melhora a qualidade de vida
dos doentes. Um dos efeitos mais importantes do MTX é a sua capacidade de travar ou atrasar a progressdo da artrite reumatdide, significando
que o controlo da atividade de doenca com este farmaco impede ou retarda a destruicio articular. E por isso que o MTX é considerado um
DMARD - disease modifying antirheumatic drug, ou seja, um farmaco que modifica a progressao natural da doenga reumética. Noutras doencas

inflamatdrias, como a artrite psoridtica, parece também existir um efeito benéfico sobre a leséo articular, embora ndo esteja tdo bem demons-
trado nos estudos.

Certas doencas reumaticas, como por exemplo a polimialgia reumatica ou as miosites, tém os corticéides como primeira linha de tratamento.
Em determinadas circunstancias, pela existéncia de contraindicacdes ou para evitar exposicdes prolongadas ou doses elevadas destes far-

macos, 0 MTX pode ser combinado e até substituir os corticéides. Nestes casos, o MTX é usado como "poupador de corticéides”.



Em que doencas reumaticas pode o metotrexato ser utili-
zado e como deve ser tomado?

0 beneficio da toma de MTX, combinado com a sua seguranca,
levam-no a ser a primeira linha de tratamento na artrite reumatéide
e na artrite idiopatica juvenil (forma poliarticular). Outras doencas
reumdticas em que é utilizado incluem a artrite psoridtica e, como
"poupador de corticdides”, a arterite de células gigantes, a polimial-
gia reumatica, o lipus eritematoso sistémico e as miosites. Na escle-
rose sistémica, é utilizado para atrasar o espessamento da pele em

fases iniciais da doenca.

0 tratamento é feito em toma semanal e é geralmente iniciado com

15 mg, podendo nalguns doentes comecar-se com 10 mg. A dose vai

sendo aumentada 5 mg a cada 4 semanas até se atingir o objetivo do
tratamento; a dose maxima é de 25 mg por semana (por vezes 30 mg).

Pode sertomado por via oral (comprimidos, Ledertrexato™) ou admi-
nistrado por via subcutanea (injecdes subcutaneas, Metex™), repre-
sentando esta Gltima uma opcao em doentes que nao respondem ou
tém efeitos adversos gastrointestinais ao medicamento oral. Ao con-
trario dos corticéides ou dos anti-inflamatdrios, cujo inicio de acéo é
rapido, o MTX pode demorar 6-8 semanas até ter o seu efeito maximo.
Pode ainda ser usado isoladamente ou combinado com iniimeros ou-
tros farmacos (como corticdides, anti-inflamatdrios, DMARDs néo bio-
l6gicos como leflunomida, hidroxicloroquina ou sulfassalazina, ou
DMARDs biolégicos).

Quais os efeitos adversos e como se podem evitar?

Em primeiro lugar, deve referir-se que a utilizacdo do MTX para tratar doencas reumaticas ¢ bastante segura, ndo obstante a extensa e diversi-

ficada lista de efeitos adversos presentes na bula de cada embalagem. Importa recordar que o MTX é também utilizado para tratar doengas on-
coldgicas, em doses superiores e em intervalos mais curtos de administracao, e que uma parte substancial dos efeitos adversos presentes na
bula surge neste contexto. Nas doencas reumaticas, o beneficio de tomar MTX ultrapassa largamente o risco de sofrer efeitos adversos, e a

LPCDRinfo n.° 65 ® 2017 a

maioria dos doentes tolera bem este medicamento.



(Assim, os efeitos mais comuns, que sdo também os menos graves, incluem:
@ nauseas, desconforto gastrico e diarreia.

e inflamacdo da mucosa da boca.

@ queda de cabelo, reversivel apds a suspensao do medicamento.
@ erupcao cutanea nos membros superiores ¢ inferiores.

@ dor de cabega ou sensagdo de cansaco extremo.

e alteracdo das andlises do figado.

@ alteracdo das analises dos glébulos vermelhos.

'.

g

e toxicidade hepdtica, que pode levar a cirrose.

Iguns dos efeitos adversos bastante mais raros, mas potencialmente mais graves, incluem:

e toxicidade pulmonar, resultante de inflamacdo e que pode levar a fibrose.

etoxicidade da medula éssea, que pode levar a supressao da sintese de células sanguineas (glébulos vermelhos
e brancos) e plaquetas.

e toxicidade renal, que pode levar a insuficiéncia renal.

/

Ndo € possivel prever, regra geral, quais os doentes que irdo desen-  feita suplementacdo com écido félico, também uma vez por semana,

volver reacdes adversas ao MTX, contudo a maioria é facilmente gerida  habitualmente 2-3 dias apds a toma do MTX (podem ser utilizadas

através de reducdes da dose ou da adicdo de medicacdo para os sinto-  tomas mais frequentes na presenca de efeitos adversos); e na presenca

mas. E importante que sejam cumpridas todas as recomendactes do  de néuseas ou azia/refluxo podem ser usados concomitantemente me-

médico reumatologista a propésito da toma do férmaco e que este  dicamentos para reduzir estes sintomas, ou a administragdo pode ser

seja contactado assim que surjam efeitos adversos. Para evitara sua  mudada da via oral para a via subcutanea. Na Tabela 1 encontram--se

— ocorréncia, a toma deve ser feita apenas uma vez por semana (pode-  resumidos alguns dos cuidados que o doente reumaético deve ter com

— -se, porexemplo, dividirem duas tomas, metade da dose ao pequeno  a toma de MTX.

almoco e metade ao jantar, para melhorar a tolerabilidade); deve ser




Tabela 1. Cuidados que o doente reumético deve ter com a toma de metotrexato.

/o atoma deve ser semanal. \

@ deve serfeita suplementacdo concomitante com acido félico.
@ a toma ndo deve ser iniciada em mulheres grévidas, nem que estejam aamamentar.

@ mulheres em idade fértil a tomar metotrexato devem realizar método contracetivo eficaz, ja que este pode induzir malfor-
magdes graves no feto ou no bebé.

@ em mulheres que pretendam engravidar, a toma deve ser interrompida pelo menos 3 meses antes da concecao. Esta re-
comendacdo aplica-se também aos homens a tomar metotrexato.

@ deve serevitado o consumo de élcool durante a toma de metotrexato.

@ deve informar o seu médico reumatologista de toda a restante medicacio que se encontra a tomar, incluindo suplementos
e "produtos naturais”, de forma a evitar potenciais interacdes com o metotrexato e consequentes efeitos adversos.

@ deve ser respeitado o calendario de consultas e analises proposto pelo reumatologista, de forma a detetar precocemente

\ eventuais efeitos adversos. /

Mensagens a reter

;‘

0 MTX é fundamental no tratamento de varias doengas reumaticas inflamatdrias
crénicas. Tal como qualquer outro medicamento, pode ter efeitos adversos e exis-
tem cuidados a ter durante a sua toma. No entanto, os beneficios ultrapassam
claramente os riscos e médicos e doentes devem vé-lo como um importante
aliado, ndo apenas para controlar os sintomas da doenga reumética, mas também

para evitar a destruicdo das articulacdes e a incapacidade. ¢

Referéncias:

- Johnsen A, Weinblatt A. Methotrexate. In: Hochberg MC, Rheumatology. Mosby Elsevier, 2011: 509-17.

- Kremel J. Major side effects of low-dose methotrexate. www.uptodate.com; acesso a 05-06-2017.

- Duarte AC, Santos Faria D, Gongalves MJ, et al. Portuguese recommendations for the use of methotrexate in rheumatic diseases - 2016 update.
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SAUDE
Portaria n.° 141/2017

de 18 de abril

O Despacho n.° 14123/2009, publicado no Didric da
Repuiblica, 2.7 série, n.” 119, de 23 de junho, com aredagio
introduzida pelo Despacho n.” 12650/2012, publicado no
Didrio da Repiiblica, 2.* série, n.° 188, de 27 de setembro,
estabelecen um regime excecional de comparticipagio de
69 % para os doentes com artrite reumatoide e espondilite
anquilosante, que sejam tratados com medicamentos que
incluem a substéncia ativa metotrexato, dispensados em
farmdacias comunitarias.

Estas patologias siio causa importante de morbilidade e
tém repercussiics pessoais ¢ socioecondmicas nos doentes,
uma vez que sio doencas de sintomatologia em muitos ca-
sos incapacitante e fortemente penalizadora da qualidade de
vida dos doentes, o que impde que sejam tomadas medidas
no sentido de minorar os seus efeitos, permitindo um mais
facil acesso aos medicamentos através do estabelecimento
de um regime excecional de comparticipagio a 100 %.

O metotrexato ¢ atualmente comparticipado pelo esca-
lio B (69 %), ao abrigo de regime excecional, quando pres-
crito para a artrite reumatoide e espondilite anauilosante.
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Considera-se, no entanto, que, atentas as razies expostas,
existe interesse piblico e dos doentes na comparticipacio
deste medicamento a 100 %, bem como da inclusio da
substincia ativa leflunomida, por constituir parte do tra-
tamento padriio nestas patologias.

Considera-se, também, importante o alargamento da
abrangéncia do regime excecional a outras doengas autoi-
munes reumatismais: artrite idiopatica juvenil e artrite pso-
ridtica, em adigio 4 artrite reumnatoide e espondiloartrites.

Define-se, assim, um regime excecional de comparti-
cipagiio especifico para os medicamentos modificadores
da doenga reumatica, usualmente designados sintéticos
ou convencionais, que complementa o regime de trata-
mento com medicamentos bioldgicos previsto na Por-
taria n.” 48/2016, de 22 de margo, alterada pela Portaria
n.° 198/2016, de 20 de junho.

Assim e ao abrigo do disposto na alinea a) don? 2 do
artigo 22.° do Decreto-Lei n.° 97/2015, de 1 de junho,
manda o Governo, pelo Secretirio de Estado da Saide,
o seguinte:

Artigo 1°
Regime excecional de comparticipaciio

Os medicamentos destinados ao tratamento de doentes
com artrite reumatoide, artrite idiopatica juvenil, artrite
psoriatica e espondiloartrites podem beneficiar de um re-
gime excecional de comparticipagiio a 100 %, nos termos
estabelecidos na presente portaria.

Artigo 2°
Medicamentos abrangidos

1 — Os medicamentos que beneficiam do regime ex-
cecional de comparticipagio previsto no artigo anterior
dependem de aprovacio pelo membro do Governo respon-
sivel pela drea da saide e sdo publicados no sitio eletrénico
do INFARMED — Autoridade Nacional do Medicamento
¢ Produtos de Saide, 1. P. (INFARMED).

2 — Os medicamentos que beneficiam do regime ex-
cecional de comparticipagio devem ser prescritos para as
indicagides financiadas.

Artigo 3°
Prescrigio

1 — Os medicamentos abrangidos pelo regime previsto
na presente portaria, a que se refere o artigo 2.9, apenas
podem ser prescritos por medicos especialistas em reuma-
tologia e medicina interna.

2 — A prescrigdo dos medicamentos referidos no ni-
mero anterior € efetuada por meios eletronicos, nos termos
legalmente previstos.

3 — Aprescrigiio deve mencionar o regime excecional
aqui previsto.

Artigo 4°

Dispensa dos medicamentos
A dispensa dos medicamentos ao abrigo da presente
portaria ¢ efetuada na farmdcia comunitdria.
Artigo 5.°
Encargos

Os encargos com os medicamentos dispensados ao
abrigo da presente portaria sfio da responsabilidade da
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Administragio Regional de Saide territorialmente com-
petente, salvo se a responsabilidade pelo encargo couber,
legal ou contratualmente, a qualquer subsistema de saide
ou empresa seguradora.

Artigo 6.°
Disposigao transitaria

Para efeitos do disposto no artigo 2.° sio, desde ja,
considerados abrangidos pelo regime excecional de com-
participagiio previsto na presente portaria os medicamen-
tos constantes do respetivo Anexo, que dela ¢ parte inte-
grante.

Artigo 7°
Norma revogataria

E revogado o Despacho n.° 14123/2009, publicado no
Didario da Repiblica, 2.7 série, n° 119, de 23 de junho, al-
terado pelo Despacho n.” 12650/201 2, publicado no Didrio
da Republica, 2 * série, n.” 188, de 27 de setembro.

Artigo 8°
Entrada em vigor

A presente portaria entra em vigor no primeiro dia do
meés seguinte ao da sua publicagio.

O Secretario de Estado da Saide, Manuel Martins dos
Santos Delgado, em 7 de abril de 2017.

ANEXO

a) Metotrexato.
b) Leflunomida.

ECONOMIA

Decreto-Lei n.® 4372017
de 18 de abril

O presente decreto-lei estabelece as regras aplicaveis
4 disponibilizagio no mercado e colocagio em servigo de
instrumentos de pesagem nio automaticos, definindo os
requisitos essenciais a que tais instrumentos devem obe-
decer, transpondo para a ordem juridica interna a Diretiva
n.° 2014/31/UE, do Parlamento Europeu e do Conselho,
de 26 de fevereiro de 2014.

Com o objetivo de evitar constrangimentos ao progresso
técnico € remover os entraves ao comeércio, o presente
decreto-ler abrange os instrumentos de pesagem produzidos
por fabricantes estabelecidos na Unido Europeia (UE),
bem como os instrumentos novos ou em segunda mio,
importados de paises terceiros, sendo as suas disposigdes
apliciaveis a todas as formas de fornecimento, incluindo a
venda 4 distancia.

A fim de assegurar um elevado nivel de protegdo do inte-
resse publico e garantir uma concorréncia leal no mercado
da UE, prevé-se a delimitagiio clara das responsabilidades
dos diversos operadores economicos, estabelecendo me-
canismos que facilitam a comunicagio entre aqueles ¢ a
autoridade de fiscalizagio do mercado.

Tendo também como objetivo assegurar o acesso efetivo
4 informagio para efeitos de fiscalizacfio do mercado, €
permmtido disporubilizar numa tnica declaracio UE de con-
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formidade, a informagiio necessdria para identificar todos
o0s atos da Unifio aplicdveis, o que reduz os encargos admi-
nistrativos que recaem sobre os operadores economicos.

Séo ainda previstos procedimentos de avaliagiio da con-
formidade, os quais permitem assegurar a conformidade
dos instrumentos de pesagem com 0s requisitos essenciais,
sendo aquela avaliagio realizada com intervengiio de or-
ganismos notificados 4 Comissiio Europeia pelo Instituto
Portugués da Qualidade, I. P, previamente acreditados
pelo Instituto Portugués de Acreditagiio, I. P.

Dada a matéria em causa, efetuam-se neste decreto-lei as
necessirias referéncias ao Regulamento CE n.® 765/2008,
do Parlamento Europeu e do Conselho, de 9 de julho de
2008, que estabelece os requisitos de acreditagio e fiscali-
zagdo do mercado relativos 4 comercializagiio de produtos
€ que visa complementar a Decisiio n° 768/2008/CE, do
Parlamento Europeu e do Conselho, de 9 de julho, relativa
aum quadro comum para a comercializagio de produtos e
ao Decreto-Lein.® 23/2011, de 11 de fevereiro, que d4 exe-
cugio ao mesmo Regulamento na ordem juridica nacional.

Foram ouvidos os 6rgiios de governo proprios das Re-
gides Auténomas, a Autoridade de Supervisio de Segu-
ros ¢ Fundos de Pensdes ¢ a Associagiio Portuguesa de
Seguradores.

Foi promovida a audigio do Conselho Nacional do
Consumo.

Assim:

Nos termos da alinea @) don.® 1 do artigo 198.° da Cons-
tituigiio, o Governo decreta o seguinte:

CAPITULO1
Disposicoes gerais
Artigo 1°
Ohbjeto

O presente decreto-lei estabelece as regras apliciveis
4 disponibilizagiio no mercado e colocagéio em servigo de
instrumentos de pesagem nido automiticos, transpondo
para a ordem juridica interna a Diretiva n.° 2014/31/UE,
gg Parlamento Europeu e do Conselho, de 26 de fevereiro
2014.

Artigo 2°
Ambita

1 — O presente decreto-lei aplica-se atodos os instru-
mentos de pesagem nio automaticos, doravante designados
por «instrumentos».

2 — Para efeitos do presente decreto-lei, distinguem-se
as seguintes categorias de utilizagfio de instrumentos:

a) De determinagiio da massa para as transagdes co-
merciais;

b) De determinagiio da massa para o ciloulo de uma
portagem, uma tarifa, um imposto, um prémio, uma multa,
uma remuneragio, um subsidio, uma taxa ou um tipo si-
milar de pagamento;

c) De determinagio da massa para a aplicagio de legis-
lagfio ou regulamentagiio ou para peritagens judiciais;

d) De determinagfio da massa na pratica clinica, para a
pesagem de pacientes por motivos de controlo, diagnostico
¢ tratamentos clinicos;

¢) De determinagio da massa para a fabricacio de medi-
camentos por receita em farmécia e para andlises efetuadas
em laboratdrios clinicos e farmacéuticos;
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Circular Normativa Conjunta n.° 8/ACSS/Infarmed/SPMS

Assunto: Comparticipacdo excecional - Portaria n.” 14172017, de 18 de abril

Para: Divulgacdo geral

A publicacao da Portaria n.” 141/2017, de 18 de abnl, visou a alteracao do escalao de comparticipacao do metotrexato para
100%, ao abrigo de regime excecional, no tratamento de varias doencas autoimunes reumatismais: artrite idiopatica juvenil
e artrite psonatica, em adicdo a artrite reumatoide e espondiloartnites. Também a leflunomida passou a estar abrangida

por este regime excecional.

A entrada em vigor da referida Portania e o dia 01-05-2017. Contudo, enquanto decorre a adaptacao dos servicos centrais
de prescricao e dispensa e de todos os softwares de prescricao, os medicos especialistas que pretendam prescrever esses
medicamentos ao abrigo deste regime excecional, devem fazé-lo atraves de prescricdo manual, de acordo com o
estabelecido no n.” 1 do artigo 8.° da Portana n.” 224/2015, de 27 de julho, na sua redacao atual.

Esta prescricao deve conter:

" Vinheta medica onde conste uma das especialidades identificadas {Reumatologia ou Medicina Interna};
= Referéncia expressa, Junto a informacio do medicamento, a Portaria n.” 141/2017, de 18 de abril;

= Assinalada a excegao de falha informatica, excecao aj.

Salienta-se ainda que:

= Asreceitas emitidas (e que se encontrem dentro da validade) ao abrigo do diploma anteror - Despacho n.” 14123/2009,

de 12 de junho - devem continuar a ser dispensadas com comparticipacao excecional de 69%.

= As receitas emitidas contendo leflunomida {e que se encontrem dentro da validade} sem mencdo a Portaria n.°
141/2017, de 18 de abril, sao comparticipadas a 15%.

= Asreceitas emitidas a partir de dia 1 de malo com mencao a Portana n.” 141/2017, de 18 de abnl, sao comparticipadas
a 100%.

= Tratando-se de receitas manuais, as mesmas devem ser remetidas para o CCF, no ambito do processo de faturacio e

conferéncia, enguadradas nos lotes 18 ou 16, consoantes sejam normais/migrantes ou pensiomstas, respetivamente.

Lisboa, 03 de maio de 2017
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Lembro-me como se fosse hoje: “Menina, vamos comegar a fazer
Metotrexato".

Longe de saber o que era, achei logo que, pelo nome, deveria ser algo
bem poderoso... Mais certezas tive quando me foi dito que era um
medicamento que, consoante a dosagem, se usava como quimiote-
rapia em alguns casos de leucemia! Fui, entéo, percebendo o objetivo
daquela medicacdo e tomando conhecimento de alguns dos seus efei-
tos secunddrios, e a palavraimunossupressor comegou a fazer algum
sentido. Seria preciso passar a fazer analises trimestrais, para controlar
valores hepaticos, teria de deixar, caso bebesse, de ingerir bebidas al-
codlicas e preparar-me para alguns dias menos bons, apés a toma da
medicacdo. O facto de ser uma Gnica toma semanal de cinco compri-
midos também me fez ter consciéncia da agressividade da medica-
¢ao!

"Mas sera que é mesmo preciso?” £ af que entra a confianca que temos
de terem quem nos acompanha. Sempre tive plena confianca no meu
médico e em momento algum questionei a razdo de o tomar. Nao sa-
bemos se é o MTX que me tem permitido ter a doenca controlada, mas
como estaria se nao tivesse optado por o tomar?

Sete anos depois, faco uma injecdo semanal, a mim prépria- o que é
dificil, mas que, com alguma "arte mental”, se ultrapassa!
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vamos comecar a fazer Metotrexato!

Encaro os efeitos secundarios como um mal necessério e, esta forma
de os encarar ¢ a minha arma mais poderosa. Sinto um mal-estar geral,
um cansaco enorme e muitas nauseas nos dois dias sequintes a toma.
Faco tudo com mais calma, vou mais devagar... Mas vou! As tlceras
na boca também nao sao agradaveis, nem o cabelo mais fraco, mas
hd coisas tao piores!

Aceitei a medicacdo, sabendo que ndo me vai curar. Porqué, entdo?
Escolhi viver com os riscos de intimeros efeitos secundarios, mas que
nao foram e ndo sdo razdo para desistir e acreditar s6 na sorte. Nao
cura, mas pode retardar a evolucao da "minha” esclerose sistémica: e
iss0 basta-me! E um tema controverso e, claro, que a escolha do que
se quer fazer é de cada um. Esta foi a minha escolha!
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Ministros da satude apelam a acao sobre
acesso ao tratamento da dor cronica’

A 16 de junho de 2017, sob a lideranca da Presidéncia maltesa, os
Ministros da Satide inclufram a dor crénica nas conclusdes do Conse-
lho da Unido Europeia sobre Emprego, Politica Social, Satde e Assun-
tos de Consumo a respeito de "Encorajar a Cooperacao Voluntdria dos
Sistemas de Saude". Concordaram na necessidade de avaliacdo do
acesso ao tratamento para pessoas com dor cronica, reconhecendo
como essencial no equilibrio entre inovagdo, disponibilidade, acessi-
bilidade e pregos acessiveis. Pretende-se aumentar a eficdcia, a aces-
sibilidade e a resiliéncia dos sistemas de satide em toda a Unido
Europeia, e identificar dreas prioritarias onde a cooperacao entre 0s
sistemas de salide possa agregar valor.

Este é um passo importante para o reconhecimento da dor como uma
doenca com direitos proprios. A plataforma de Impacto Social da Dor
(SIP)? estd empenhada em garantir que essas palavras sejam transfor-
madas em acdes.

N
o Dor

0O apelo ocorreu apés Martin Seychell (DG SANTE) ter anunciado o lan-
camento do Grupo de Peritos sobre o Impacto Social da Dor na Plata-
forma de Politica de Satide da UE, no Simpésio Impacto Social da Dor
(SIP2017), realizado em Malta. A LPCDR participou no SIP 2017, a
convite da Griinenthal, que agradecemos, apresentando o seu Nucleo
da Dor e o projeto Mais Participacao, Melhor Satide como iniciativas
para o envolvimento ativo dos cidadaos.

Anualmente, 1/5 dos europeus sdo afetados pela dor crénica: 153 mi-
Ihdes sofrem de enxaqueca ou dores de cabeca incapacitantes, 200
milhdes de distdrbios musculo-esqueléticos e 100 milhdes de pessoas
de outras formas de dor crénica. Os custos estimados de cuidados de
satide relacionados com a dor crénica variam entre 2% e 3% do PIB
em toda a UE. Estima-se que 50% dos cidadaos da UE sofram de dor
nas costas. Cerca de 15% desses cidadaos com dor nas costas estao
com incapacidade temporaria para o trabalho hd mais de um més. Na
UE, a dor misculo-esquelética causa cerca de 50% de todas as ausén-
cias do trabalho, com duracdo de pelo menos 3 dias, e 60% da inca-
pacidade permanente para o trabalho.

Porém, a dor crénica continua a ser mal gerida, aumentando os ris-
cos de desenvolvimento de outros problemas de satde, exclusao
social e pobreza. Diminuir o impacto social da dor deve ser priori-
tdrio na prossecucdo de politicas integradas. <

! Adalptado de https://www.sip-platform.eu/press-area/article/a-major-step-forward-for-pain-patients-health-ministers-call-for-action-on-ac-

cess-to-treatment-for-patients-suffering-from-chron. Tradugdo de

atarina Marques, editado por Elsa Mateus.

2 O "Impacto Social da Dor" (SIP) é uma plataforma internacional criada, em 2009, no 4mbito de uma iniciativa conjunta da EFIC- European

Pain Federation e da Farmaceutica Grinenthal GmbH.




Como administrar MTX a uma crianca.
Duvidas, receios, estratégias...

Ana Pais
Mae determinada a fazer parte da solugdo!
Secretdria Geral da ANDAI

Este texto ndo tem a pretensdo de ser técnico, mas antes abordar as vi-
véncias e estratégias de uma mae e cuidadora de uma crianca com diag-
néstico de AlJ - Artrite Idiopatica Juvenil, desde os 14 meses de idade.

Ha muitas duvidas e receios por parte dos pais em administrar o MTX. Os
médicos aconselham, desde logo, a leitura atenta do(s) site(s) da ANDAI
(http://andai.org.pt/pt/) e da PRINTO (https://www.printo.it/pediatric-
rheumatology/PT/info/PT). Porém, os pais tém tendéncia para googlar o
MTX e encontrar a mais assustadora e descontextualizada informagdo pos-
sivel... Percebo os receios — eu também os tive — mas a dose "anti-reu-
matismal” do MTX nas artrites juvenis ndo tem nada a ver com as doses
50 vezes superiores prescritas noutras doencas.

Quer o MTX comprimidos, quer o acido folico apresentam-se de cor ama-
rela. Ha que tirar partido disso, de forma positiva e divertida. Desenhar
um sol, uns olhinhos de dculos de sol a sorrir, ajudam a contornar a re-
sisténcia que, ao fim de algum tempo, comeca a manifestar-se.

Alguns pais escondem na comida, sopa e/ou bebidas. Na minha opinido,
s6 devemos recorrer a esta opcao como Gltimo recurso; devemos sempre
respeitar o nosso filho e nunca o enganar. Se a crianca se apercebe que
foi enganada, estad sempre a achar que a iludimos a qualquer momento.
Também néo se deve administrar o MTX por via subcutanea enquanto
estao a dormir. Aprendi com a experiéncia: pouco tempo depois, a minha
filha acordava assustada, a meio da noite, a achar que era dia de MTX. E
nemeral...

Com vdrias conversas divertidas, mas responséveis, passamos a adminis-
trar o MTX antes de adormecer. Se os enjoos forem fortes, consulte o reu-
matologista e avaliem em conjunto se vale a pena tomar comprimidos
para 0 enjoo.

Pergunte também ao reumatologista se pode experimentar a nova versao
de PEN, solugdo injetavel em caneta pré-cheia. Para além de dar autono-
mia a criangas a partir dos 6/7 anos de idade, elas tém testemunhado a
auséncia de dor, o que € francamente positivo.

Numa doenca crénica, hé que desenvolver uma relacao de confianca, sus-
tentada em explicar tudo, por mais que pareca que ainda é muito peque-
nino para o perceber. Acredite: pouco a pouco, a informacdo vai sendo
interiorizada. Aborde sempre as situacoes de forma leve e sem demonstrar
receio e/ou ansiedade. A maneira como a familia lida com uma doenca
crénica depende da forma como o conjunto lida com a resolucgo dos pro-
blemas e dos mecanismos de coping. Porisso, se ndo se sente preparado,
procure ajuda! Foque-se na solugdo e ndo no problema! <
LPCORinfon.® 65 @ 2017
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Sindrome de Sjogren
[00rEN - Dia Internacional

Maria do Rosario Morujao
Coordenadora do NS e Vice-Presidente da LPCDR

23 de julho é o dia internacional da Sindrome de Sjogren (SS), assina-
lando o aniversério do oftalmologista sueco Henrik Sjogren que, em 1933,
descreveu pela primeira vez esta doenca e Ihe deu o seu nome. O NS as-
sinala pelo 5.° ano consecutivo esta data, juntando-se, assim, a outras as-
sociacoes de doentes com SS, nomeadamente a rede International

Sjogren’s Network (ISN).

Criada em 2009, na sequéncia do IX simpdsio internacional sobre a
doenca, realizado em Brest, a ISN retine hoje mais de 25 associacdes de
todos os continentes (https://www.sjogrens.org/home/get-connected/isn).

ONSealiga, de que faz parte, orgulham-se de pertencer a esta rede.

Este ano foi langado um concurso pela ISN para escolher um logotipo. A
proposta ganhadora foi enviada por nés. No logotipo vencedor, o principal
elemento é uma gota, simbolizando a humidade que tanto nos falta, so-
bretudo nos olhos e na boca; mas a forma bem redonda da parte inferior

dessa gota tem também um significado: é o planeta, mostrando como o0s

Campyg

doentes com SS de todo 0 mundo pretendem estar juntos e dar as maos
para combater esta sindrome. E esta, parece-nos, a principal mensagem
a passar num dia internacional de uma doenca, além claro de Ihe dar vi-
sibilidade: a da necessidade de unido, que faz a forca, como diz o provér-

bio, certeiro como os ditados populares costumam ser.

Também de méos dadas se trabalha pelos doentes que sofrem de SS a
outros niveis. A noticia que se segue é muito importante para todos nés,
e mostra como, ao contrario do que podemos pensar em momentos de
desanimo, se trabalha de forma concertada a nivel internacional no sen-
tido de se conhecer melhor e, por isso, tratar com mais eficdcia esta
doenga. Um novo projeto, incidindo sobre a SS, foi dado a conhecer no
18.° Congresso Anual de Reumatologia da EULAR (Liga Europeia Contra
0 Reumatismo) - EULAR 2017, que teve lugar em Madrid, no passado més
de junho. Numa reunido informal em que estiveram presentes membros

da ISN da Franca, Holanda, Poldnia, Portugal (representado pela nossa

colega Ana Vieira) e Russia, foi apresentado o projeto HarmonicSS.

Jo
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0 projeto Harmonic SS visa a harmonizagdo, isto €, a utilizacdo de critérios

e normas comuns a nivel internacional no que toca a SS, em especial a

Sindrome de Sjogren Primdria (SSP), a forma da doenga menos comum.

Com a duragdo de quatro anos, o objetivo do HarmonicSS é harmonizar e
fazera andlise integrativa de grupos de doentes ("coortes") com SSP, para
melhorar a estratificacao, o tratamento e a formulagdo de politicas de satide
neste ambito, identificando as necessidades na SSP e melhorando os cui-

dados de satide a prestar aos doentes.

Este projecto constitui um passo crucial para o estudo da SSP, para a qual
ainda ndo existem tratamentos eficazes. Estao, contudo, em investigacao
muitas novas terapias especificas e dispendiosas, relativamente as quais
existe um risco elevado de produzirem resultados insatisfatérios, devido
a caracterizagdo deficiente e a uma estratificacdo limitada dos pacientes
para inclusdo em ensaios clinicos e investigacdo bdsica. Este risco deve-
-se, sobretudo, ao facto de que coortes de diferentes paises sao reguladas
poruma grande e heterogénea variedade de normas médicas e juridicas
em toda a Europa, assim como no resto do mundo, dificultando as com-

paracoes.

N&o héd igualmente critérios partilhados para estratificar os pacientes (por

exemplo, de acordo com o tipo de positividade de autoanticorpos, grau e

HarmonicSS

Representante do Nicleo de Sjogren na ISN

tipo de envolvimento das glandulas salivares por histopatologia, duracdo

da doenca, funcao glandular residual, assinatura de citoquinas, etc.).

No HarmonicSS participam 35 parceiros de 15 paises, liderados pela Uni-
versidade de Atenas, na Grécia, e estao envolvidas duas organizacoes de
doentes: a Sjogren’s Syndrome Foundation (SSF), dos Estados Unidos, e
a EULAR/PARE, da Europa. Ambas tém uma funcdo consultiva e acompa-
nhardo e avaliardo de forma continua o impacto para os doentes. Além
disso, cabe-lhes um importante papel na divulgacao dos resultados do

HarmonicSS junto das organizagdes de doentes e do publico em geral.

Financiado pelo Innovative Medicine Initiative (IMI), pelo programa Hori-
zonte 2020 da Unido Europeia e pela Secretaria de Estado Suica da Edu-
cacao, Investigacdo e Inovacao (SERI), o orcamento do HarmonicSS € de

10 milhdes de euros.

Ficamos a aguardar com muita expetativa os resultados deste projeto, es-
perando que cumpra os seus objetivos. Porque, efetivamente, é de maos
dadas, em colaboracao entre os diversos paises e entre médicos, cientistas
e doentes, que 0s tao necessarios progressos no conhecimento e no trata-
mento da SS poderdo acontecer e dar a todos os que com ela sofrem a es-

peranca de um futuro melhor. <
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09h00 - Abertura do Secretariado e Welcome coffee
10h00 - Sessdo de abertura

Painel | - Doenca Reumatica na Infancia

Moderadora: Dr.? Marta Conde

10h10 - Criancas com doenca reumética. Como enfrentar o diagnéstico?
(Ana Pais)

10h30 - Artrite Idiopatica Juvenil: diagnéstico, tratamento, prognéstico
(Dr.? Raquel Marques)

10h50 - Fisioterapia e exercicio na crianca com doenca reumatica

(Dr.? Ana Rita Saramago - APFisio, Associagdo Portuguesa de Fisioterapeutas)

11h10- Perguntas e Respostas

Painel Il - Transicdo para a Vida Adulta
Moderadora: Dr.* Maria Jodo Gongalves

11h30 - Artrites Idiopaticas Juvenis: transicio para a idade adulta
e seus desafios

(Dr. Melo Gomes)

11h50 - Insercdo Socioprofissional

(Dr. Augusto Faustino e Dr. Luis Cunha Miranda, Portugal Apto.PT)
12h10 - Crescer com uma doenca reumatica

(Natélia Meireles)

12h30- Perguntas e Respostas

13h00 - 14h30 - Almoco

Painel Ill - Sexualidade e Gravidez

Moderadora: Mariana Pinote

14h30 - Sexualidade e doencas reumaticas no feminino
(Dr.? Ana Isabel Machado)

14h50 - Sexualidade e doencas reuméticas no masculino
(Dr. Fortunato Barros)

15h10- A gravidez nas doencas reumaticas

(Dr. Manuela Costa)

15h30- Perguntas e Respostas

16h00- 16h30 - Pausa para café

Painel IV - Como cuidar e ser cuidado

Moderadora: Dr.* Ana Rodrigues

16h30 - Ter doenca reumatica e ser mae

(Catarina Marques)

16h50 - Ter doenca reumatica e ser cuidadora informal
(Elsa Silva)

17h10 - Facilitar o cuidar e o ser cuidado - sugestdes do Terapeuta
Ocupacional

(Dr.? Elisabete Roldao - APTO, Associacao Portuguesa de Terapeutas
Ocupacionais)

17h30- Perguntas e respostas

18h00 - Encerramento <



