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VIl Forum de Apoio Liga Portuguesa contra as Doencas Reumaticas, realizou nos dias 8 e 9 de

Outubro do corrente ano, o VII Férum de Apoio ao Doente Reumatico. O even-
to teve lugar no Hotel Tivoli Tejo, em Lishoa (junto ao Parque das Nacoes). Neste
Os Afectos nas Férum, como nos anteriores, pretendeu-se que os doentes reumaticos, indepen-
Doencas Reuméaticas dentemente da sua patologia, médicos, enfermeiros e outros profissionais de sadde,
colhessem informacoes e convivessem num ambiente aberto e informal, onde a
troca de experiéncias produzisse uma melhor compreensdo dos aspectos que
afligem os doentes, como a dor, a incapacidade, a depressao, a inseguranca guan-
to ao futuro.
Retrospectivamente, é muito gratificante verificar que os Féruns anteriores foram
acontecimentos de grande importancia para todos os participantes, o que repre-
senta um estimulo para prosseguir com estas iniciativas.
Este ano, escolhemos como tema: "Os Afectos nas Doencas Reumaticas”. Falamos
de assuntos praticos relacionados com a sexualidade, a gravidez, a hereditariedade,
a maternidade e paternidade e a auto-estima. Nas mesas redondas do dia 8 contéa-
mos com a presenca de Reumatologistas, Fisiatras, Psiquiatras, Psicologos,
Assistentes Sociais e representantes das Associacoes de Doentes Reuméticos. Na
manha de sabado, dia 9, debatemos aspectos relacionados com o0s anseios e expec-
tativas dos doentes, o que eles esperam da vida, quais os meios que dispdem para
alcancarem os seus objectivos.
Achamos que este Férum teve ainda mais éxito que os anteriores. A preocupacao
da Liga é defender o bem estar e os interesses de todos os Doentes Reumaticos
fornecendo-lhes os instrumentos que lhe permitam estar melhor informados para
H°te:_:;'°" " poderem fazer conscienciosamente as suas opcoes e tenham um papel importante
1 oa

!L na comunidade.
8 e 9 de Outubro 2004

ao Doente Reumatico

Dr. Ribeiro da Silva
(Presidente da LPCDR)
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Os AFECTOS NAS DOENCAS REUMATICAS

= - Este Boletim tem como principal objectivo levar até aos nossos associados, colaboradores e amigos
que nao puderam estar presentes, noticias do evento anual mais importante para a LPCDR: O Férum
de Apoio ao Doente Reumdtico, este ano dedicado aos “Afectos nas Doencas Reumaticas”. Por
“AFECTOS", quisemos entender todo o “estado ou impulso afectivo” que nos “afecta” e nao apenas
usar a expressao na sua traducdo normal e mais corrente de "afeicao, amizade, amor ou carinho”.
Quem esteve presente, pode seguir o desfilar dos “Afectos” que acompanham a vida de qualquer
pessoa “afectada” por doenca reumética, apresentado do ponto de vista de uma equipa multidiscipli-
nar de especialistas, familiares, amigos e doentes.
Foi um Férum riguissimo, quer pela troca de ensinamentos e experiéncias, quer pela competéncia dos
oradores. A todos os que gentilmente estiveram connosco e fizeram a Qualidade deste Forum, a Liga
apresenta os seus agradecimentos.

CRONICAS DA ZU

AFECTO - Subst. Masc. - Afeicdo; amizade; amor; carinho; E
(Dicionéario da Porto Editora)

Parque das Nacoes tornou-se num dos locais mais simpaticos e apraziveis de

Lisboa. Dar um passeio junto ao Rio Tejo, aproveitar o Sol de Outono sentado

numa das muitas esplanadas do Pargue ou simplesmente caminhar pelas compridas
avenidas é o que nos vem a ideia logo que sabemos que temos qualquer coisa que
fazer no Parque. Mas este ano, o tempo pregou-nos uma partida e na 6feira, primeiro
dia do Forum, a chuva constante e os ventos fortes, quase ciclénicos, obrigaram-nos
a ficar o tempo todo no conforto do Hotel Tivoli Tejo. Ao fim do dia houve mesmo
inundacoes nas zonas baixas da cidade. Sem possibilidade para ir espreitar o Rio Tejo,
tentdmos partilhar uns com os outros, em todas as ocasides que tihhamos oportu-
nidade. Um sorriso, um gesto de carinho, um abraco, um beijo... trocar...dar...
receber... AFECTOS

Ao longo do dia irfamos falar de AFECTOS!!! Seria o tema central do VIl Férum de
Apoio ao Doente Reumdtico. As diferentes intervencbes foram-se desenvolvendo a
volta dos Afectos, dos Sentimentos, das Emocdes; Este tema nao é de facil abor-
dagem, pois é mais facil exporem-se temas concretos do que sentimentos e emogoes
abstractas, mas desde a primeira intervencao comecei a perceber que iria ser bastante
proveitoso para mim estar ali, eu iria aprender muito, mas mesmo muito!

E assim aconteceu... as apresentacoes sucederam-se a bom ritmo com a participacao
da assembleia, que atenta, procurava através do debate, esclarecimentos para as duvi-
das, 0 que mais enriqueceu o congresso. A plateia era composta maioritariamente de
mulheres, algumas bastante jovens, que sofrem de dor crénica, e que estavam ali para
esclarecerem as suas dlvidas e para aprenderem mais e mais sobre a doenca que as

presentes no Férum sobre a influéncia
dos medicamentos no feto; esta apresen-
tacao foi muito pertinente pois cada vez
mais as doencas reumaticas surgem em
mulheres em idade reprodutiva.
Seguidamente foi apresentado o tra-
balho: “Hereditariedade e doencas reu-
maticas Sao as doencas reumaticas
hereditarias? Um medo comum” depois
de uma pausa para café, iniciou-se o
debate " Afectos de maternidade e pater-
nidade”, apresentado por quatro interve-
nientes, uma fisiatra, uma psicéloga,
uma assistente social e um doente de
Espondilite Anquilosante, o0s quais

?)fllge. e — " . dLs falaram das suas experiéncias enquanto
Féru inicou-se com um painel sobre  "magern e auto-esima*, Com duas nter-  tecnicos, especilistas e como doente e
vencdes “Adaptacao psicolégica a doenca” e “Como (conlvivo"” com a deficiéncia”, pai. Os AFECTOS foram ali trabalhados

depois de um intervalo para café, iniciou-se o 2° painel sobre “Vida a dois”, com uma
intervencao sobre a “Doenca Reumatica e Sexualidade — Consequéncias e Vivéncias”,
seguiu-se o almoco, onde havia pratos variados para todos os gostos, doces, frutas e
queijos; o servico do hotel foi bastante eficiente, conseguiu responder eficaz e pronta-
mente, apesar da quantidade de pessoas inscritas a Ultima hora. Da parte da tarde,
reiniciaram-se os trabalhos as 15h, com o tema “Concepcao e medicacao”; Com a
intervencao “Os farmacos anti-reumaticos e a gravidez”, procurou-se esclarecer os Até breve, Zu

COMUNICACOES

Adaptacao Psicologica a Doenca Reumatica
Dra. Lucia Monteiro (Assistente Hospitalar de Psiquiatria, IPOFG-CROL)

doenca reumatica crénica obriga o doente a um convivio prolongado com sintomas como a dor, as
modificacdes corporais e deformidade, a incapacidade funcional e a dependéncia pessoal e social. A
preservacao da qualidade de vida e bem estar geral no convivio diario com estes stressores, exigem um
esforco de adaptacao extremo, muitas vezes pontuado pela desisténcia e ruptura psicolégica. Investigacao
recente confirma a evidéncia clinica de que o bem estar, a depressdo e a percepcao subjectiva de incapaci-
dade do doente reumatico crénico ndo variam paralelamente aos parédmetros objectivos de doenca.

do primeiro ao Ultimo minuto, e por isso
foi um Férum onde as emocdes, os senti-
mentos, 0 amor, a amizade, estiveram
sempre, sempre a flor da pele... sentiu-se
gue as vezes quase que transbordavam...
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Parecem antes ser condicionados por
moduladores psicolégicos fundamentais
na compreensao do processo de ada-
ptacao — locus de controle, learned help-
lessness, autoeficacia, estilos de coping,
neuroticismo, suporte social, estatuto

ceftos e instrumentos de investigacao classicos, retirados da area da psicologia da
salide (pessoa com saude) e da psiquiatria (doente mental) ndo parecem ajustar-se a
compreensao do processo complexo, irregular e prolongado da adaptacdo a doenca
reumdtica crénica. Conclui-se da necessidade de modelos especificos que contem-
plem a interaccao das varidveis somaticas, psicologicas e sociais ao longo do tempo
de doenca bem como a valorizacdo de outras dimensdes como a criatividade e a

socioeconémico. No entanto, os con-

capacidade de transformacao existencial da cada pessoa doente.

Nota: Dada a importancia desta comunicacdo, a mesma sera desenvolvida num proximo boletim.

Como (Con)vivo com a Deficiéncia
Fernanda Ruaz (Vice-Presidente da LPCDR e Doente)

omo con(vivo) com a deficiéncia foi o tema abordado por Fernanda Ruaz.

Partindo da sua experiéncia pessoal, falou dos "afectos” que todos associam a
deformacao e incapacidade. Clarificando que deformacdo nem sempre € sinbnimo de
incapacidade e que o valor do ser humano nao se mede pela sua eficiéncia, ou seja,
capacidade de fazer coisas, procurou demonstrar a importancia dos afectos ligados a
esta problematica. O medo da incapacidade permanente estd presente na vida de
muitos doentes reumdaticos. Falou de como o “espelho pode doer”, nao sé por reflec-
tir as maos deformadas ou o rosto inchado pelos corticosterdides, mas também pelo
modo como nos vemos reflectidos nos olhos dos outros, também como espelho.
Causar "do”, repulsa ou curiosidade, pode doer desnecessariamente. A aceitacdo da
sua propria imagem, amar-se tal como se é, ser capaz de reinventar um modo equili-
brado de saborear a vida apesar das condicionantes, é o Unico modo de conviver com
a deficiéncia. Para isso, além de serem necessarias condicoes familiares e sociais de
apoio, é preciso que o proprio se assuma como autor da sua prépria vida e procure
tudo o que estiver ao seu alcance para a viver com dignidade e integrado, quer na
familia, quer na comunidade. Sem minimizar o sofrimento acrescido de guem vive
diariamente com a dor crénica e a deformacao, a nocao de cidadania e de procura do
Bem Comum tem que estar presente em toda a pessoa adulta e |Gcida. Para se mudar
o mundo (a sociedade e os direitos de cada um) é preciso mudar comportamentos

pessoais, que leve
a mudanca de
comportamento
dos que lidam
connosco, para
juntos construir-
mos a tao deseja-
da sociedade in-

clusiva. Usar a
imaginacao  de
forma  positiva,

ser criativo, pedir ajuda quando se precisa
(os outros nao adivinham o Nosso pensa-
mento), ndo se colocar na situacéo de
vitima, colaborar activamente com a
equipa de salde, cultivar a alegria e o
espirito de humor e apreciar valores
espirituais, como a gratiddo por tudo de
bom que usufruimos, ou pelos amigos
que temos, sao formas de superar e, afi-
nal, fazer uso do que melhor existe em
qualquer ser humano.

Sexualidade e Doenca
Reumatica

Prof. Jorge Cardoso (Psicdlogo Clinico /
Séxologo, Hospital Julio de Matos)

Nas doencas reumaticas, sintomas
como a dor, a rigidez articular, a
atrofia muscular, as deformacoes, as limi-
tacées na mobilidade, a fadiga e o
cansaco facil, constituem o eixo central
de quadros clinicos que, com grande fre-
quéncia, evoluem na direccao da cronici-
dade.

A qualidade de vida das pessoas com
doenca reumatica é afectada considera-
velmente, quer pelo impacto directo ao
nivel da saude, quer pelas consequéncias
sobre as varias dimensdes da vida,
incluindo a esfera sexual.

De acordo com a Organizacdo Mundial
de Salude (OMS), a sexualidade estd

longe de se limitar aos comportamentos genitais, podendo, e devendo, representar
muito mais — uma energia que nos motiva a procurar amor, contacto, a sentir calor,
intimidade. Assim, ndo estranhemos que o préprio conceito de Salude Sexual, pro-
posto igualmente pela OMS, contemple a integracao dos aspectos somaticos, emo-
cionais, intelectuais e sociais do ser sexuado, de formas enriquecedoras e que valo-
rizem a personalidade, a comunicacdo e o amor.

Na abordagem da sexualidade no ambito da doenca reumatica, importa ter em con-
sideracao aspectos organicos e psicossodiais:

1) Aspectos organicos

e Tipo e severidade da doenca reumética

= Evolucao do quadro clinico — reversivel ou irreversivel; fase activa/nao activa

e Consequéncias gerais sobre o organismo e complicacdes secundarias — alteracoes
osteo-musculo-articulares, vasculares, neurolégicas, hormonais, gastrointestinais,
respiratorias e dor

e Consequéncias especfficas, directas ou indirectas, sobre a resposta sexual

Efeitos dos tratamentos — cirlrgicos e farmacoldgicos

2) Aspectos psicossociais

e Expectativas em relacdo a sexualidade

Impacto sobre a relacdo conjugal

Crencas associadas aos efeitos da actividade sexual

Mecanismos de adaptacdo mobilizados face a problematica sexual

Tipo de comunicacao do casal — disponibilidade, frequéncia e qualidade

Consequéncias ao nivel da auto-estima e da auto-confianca

Depressao

Ansiedade

Alteracoes na imagem corporal

Grau de dependéncia

s Mitos e falacias construidos e partilhados socialmente com efeito estigmatizante
sobre a vivéncia sexuada das pessoas com doenca reumatica

e Suporte social

e & © o o
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cont. Relativamente & intervencao sexoldgica

junto das pessoas com doenca reumati-
ca, julgamos que a mesma pode orien-
tar-se para a promocao do retorno a um
funcionamento sexual idéntico ao do
periodo prévio a doenca, ou para a
redefinicdo da sexualidade, de acordo
com o reportério de comportamentos e
praticas sexuais passiveis de serem agidos
durante o envolvimento afectivo-sexual.

Niveis de intervencao

e Educacdo e informacao sexual

e Desmistificacdo de crencas erréneas

® Restruturacao cognitivo-comporta-
-mental

» Terapéutica farmacoldgica e/ou cirlirgica

A terminar, tentando concretizar alguns
destes patamares interventivos de um
modo pragmatico, apontamos um con-
junto de sugestoes especificas a ter em
consideracao na abordagem da sexuali-
dade na doenca reumatica.

Sugestoes especificas

e Desencorajar a aceitacao passiva das limitacoes sexuais

e Incentivar uma concepcao alargada da sexualidade, que possa contemplar a par-
tilha emocional, o erotismo e o sexo

e Eliminar ou adequar a ideia de incapacidade sexual pos-doenca reumética

o Desconstruir a conflitualidade traduzida pelos pares doenca-sofrimento e sexo-
-prazer que, muitas vezes, condicionam a percepcao do prazer sexual como inade-
quado quando co-existe com a doenca

¢ Combater expectativas irrealistas

o Eliminar factores de risco acessorios — tabaco, alcool e, tanto quanto possivel, far-
macos com consequéncias negativas sobre a sexualidade

e Fomentar a consolidacao das bases afectivas do casal

» Aconselhar a adopcao de posicoes sexuais compativeis com as limitacoes fisicas e
com o evitamento de dor ou desconforto, bem como a utilizacao de almofadas para
suporte e proteccao articular

e Evitar o envolvimento sexual apos refeicoes mais pesadas

e Recorrer ao duche quente e/ou massagens com o objectivo de promover o relaxa-
mento e, porgue ndo, o erotismo

® Promover um envolvimento sexual sem exigéncias reciprocas

Por dltimo, recordemos que, para além da sexualidade constituir uma das portas prin-
cipais de acesso ao prazer, durante o envolvimento sexual ocorre uma libertacao de
endorfinas, que representam uma espécie de analgésicos naturais, produzidos pelo
nosso corpo, cujos efeitos podem durar algumas horas.

assunto.

Concepcao e Medicagao
Dra. Manuela Costa (Reumatologista, HSM)

ste tema sempre tdo importante para os doentes em idade fértil, quer homens, quer mulheres,
foi excelentermente abordado pela Dra. Manuela Costa, que ha muito se dedica ao estudo deste

Hereditariedade e Doencas Reumatica
— Sa0 as doencas reumaticas hereditarias? Um medo comum
Dra. Susana Capela (Interna de Reumatologia, HSM)

As doencas reumdticas constituem um grupo heterogéneo de doencas, cuja causa na
maioria dos casos é ainda desconhecida. Apesar de existir frequentemente uma sus-

ceptibilidade genética acrescida, nao se pode considerar que sejam hereditarias. Sao
raras as doencas reumaticas de causa puramente genética ou puramente ambiental. As
mais frequentes resultam de uma interaccao complexa entre varios factores (genéticos,
ambientais, hormonais, mecanicos e outros), que determinam no seu conjunto se a
doenca se ird manifestar e qual a sua gravidade.

O ser humano possui no interior das suas células 46 cromossomas, herdando 23 do pai
e 23 da mae. Na constituicdo dos cromossomas estao os genes, sendo os do grupo HLA
(situados no cromossoma 6) os mais relacionados com as doencas reumaticas.
Enquanto que nalgumas patologias o componente genético reside apenas num gene
(monogénicas), na maioria destas doencas a origem é poligénica e sobretudo multifac-
torial. A utilizacdo de tecnologia de Genética Molecular para identificar predisposicao
genética para doencas comuns é um dos desafios da Reumnatologia do futuro.

Serdo abordadas as patologias reuméticas mais frequentes (Artrite Reumatoide,
Espondilite Anquilosante e outras Espondilartropatias, Lupus Eritematoso Sistémico,
Osteoartrose e Osteoporose), numa perspectiva comum — tentar responder, a luz

seguintes questoes:

— Qual o risco das criancas virem a
desenvolver a doenca dos pais?

— O que pode ser feito para o pre-
venir?

Serao também esclarecidos outros
medos comuns, ddvidas que des-
encadeiam ansiedade no seio da
familia e que frequentemente nao
tém fundamento real.

Afectos, Familia, Reabilitacao

para o0 méaximo nivel de independéncia.

Dra. Corélia Pinto Soares (Directora Serv. Med. Fisica e de Reabilitacao,HSM)

reves consideracbes sobre entrecruzamentos e interferéncias, do ponto de vista da
Medicina Fisica e de Reabilitacao, dos afectos, das familias, dos programas de reabilitacao,



Pai e Mae: Razbes para educar

a dois, na saude e na doenca
Prof. Dra. Helena Agueda Marujo
(Docente da Faculdade de Psicologia e
de Ciéncias da FEducacao da
Universidade de Lishoa)

esta comunicacao procurar-se-a

desenhar uma paisagem muito
abrangente de algumas das circunstan-
cias, afectos e dinamismos presentes na
educacao dos filhos feita por mae e pai.
Nao se querera estabelecer um diagnos-
tico ou, ainda menos, definir indices nor-
mativos do que é ser pai ou mae. Ao
invés, ira propor-se um olhar apreciativo
relativamente aos esforcos de adaptacao
do homem e da mulher em face das

mudancas e contingéncias de vida mais salientes
nas familias no inicio do século XXI, em particular
perante a educacao dos filhos e a experiéncia de
dor, de limitacdo ou de incapacidade. Pretende-se,
deste modo, ver em cada crise uma oportunidade,
em cada dificuldade uma ocasiao de aprendizagem,
em cada diferenca uma mais valia.
Para tal propbe-se o seguinte
viagem":

“itinerario de

1.Quais as razoes psicoldgicas e emocionais para ter
mae e pai?

2.E a mae mais necessaria que o pai?

3. 0s filhos mais saudaveis e felizes sédo os que tém
mais mae, mais pai ou mais dos dois?

4.Um bom pai é igual a uma boa mae?

5.Como se podem complementar e ser diferentes
na igualdade?

6.Como ser pai e mae saudavel, apesar da doenca?

Afectos de Maternidade e Paternidade
- Que intervencao social?
Dra. Helena Costa (Assistente Social, HSM)

doenca reumatica, com a mudanca de héabitos e estilos

de vida na nossa sociedade, tem-se tornado progressi-
vamente mais frequente e um problema de todas as idades,
sendo esta populacdo responsavel por maiores gastos na
salide, dado a cronicidade das doencas, indutoras de mor-
bilidade acrescida.
No entanto, tem mais realce quando uma crianca é
acometida por uma doenca, pois é como se o processo de
csclo de vida estivesse fora de ordem. O impacto maior é emocional dado que é nas
criancas que os pais projectam sonhos e expectativas, questionando-se, igual-
mente, por nao terem gerado uma crianca perfeita, pela incerteza em relacao a
vida e futuro e o impacto disso na rotina familiar.
Assim, torna-se importante que a equipa de satde informe a familia da realidade
do doente, do desenvolvimento da doenca e dos cuidados para que se possam
organizar e elaborar as mudancas. A familia mal informada pode nao perceber as
reais necessidades do doente mantendo-se distante ou tendo atitudes de super-
proteccao. Deste modo, a familia tem hipotese de repensar valores, formas de se
relacionar, propiciando situacoes de afecto e apoio a todos os membros.
Considerando que o Assistente Social desempenha um papel preponderante numa
equipa multidisciplinar, a atitude profissional espelha o comportamento gue todos,
de uma forma Unica, devem transmitir na reinsercdo do doente reumético na
comunidade, nomeadamente no apoio a gestao dos afectos.
Deste modo, é determinante a intervencao do Assistente Social, dado que execu-
ta a sua intervencao aos varios niveis das necessidades psicossociais, optimizando
as respostas das redes de suporte familiar e social, através de:

* Apoio ao doente e familia na vivéncia e gestdo da doenca, criando uma relacdo
empatica e de ajuda que proporcione a expressao de emocdes, preparar para as
repercussoes fisicas e psicossociais e apoiar no desenvolvimento de estratégias de
ajustamento psicossocial.

® Promover a adaptacdo ao processo
de doenca, nomeadamente pelo
apoio psicoeducacional, ensinando e
motivando o doente e familia para a
manutencao na consulta e adesdo a
terapéutica, estabelecendo estraté-
gias para a familia lidar com o doente
e com a doenca.

e Promover a integracao familiar e
social.

e Informacao/ orientacao sobre recursos
comunitarios, beneficios sociais, etc

e Apoio na concretizacao de projectos
de reabilitacao.

e Advocacia social, defendendo e
representando junto das instituicdes
os direitos dos doentes, dado que
muitos nao tém capacidade para os
exercitar.

Mas, podemo-nos questionar sobre
quais as condicbes que o Assistente
Social promove para uma gestao efecti-
va dos afectos, quer da parte do doente
como da sua familia. Sdo com toda a
certeza a seguranca, a esperanca, a soli-
dariedade, a autonomia e a partici-
pacao de uma forma activa e respon-
savel na sociedade. Estas condicdes sao
essenciais para o desenvolvimento de
aptidées e promocéo da autonomia e
bem estar do doente e sua familia.

Afectos de maternidade e Paternidade
Sr. Jorge Nunes (Doente, Associacao Nacional da Espondilite Anquilosante)

orge Nunes, doente de espondilite anquilosante e membro dos corpos gerentes da ANEA,
falou da sua experiéncia como pai e como procurou compensar algumas dificuldades
filha. Num testemunho emocionado contou
que ele e a esposa, ao decidirem pelo nascimento da filha em circunstancias dificeis, foi a

motoras com a atencao e o tempo dedicado a

melhor opcao que fizeram na vida e pela qual se sentem muito felizes.
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Poema de Sebastido da Gama “Pelo sonho

é que vamos” foi o mote para a manha de
sdbado do Forum, dedicado aos “sonhos"das
‘ pessoas com doencas reumaticas. Abriram a
sessao, Sandra Canadelo e Rita Baleiro, duas
jovens com artrite reumatdide (respectiva-

. mente, vice-presidente do Manifesto e repre-
sentante da Liga na Eular). O Manifesto
Europeu das pessoas com Doencas Reumaticas,
como é do conhecimento dos nossos associa-
dos, representa um esforco dos 103 milhdes de
cidadaos com doencas reumaticas na Europa,
para serem tidos em conta, pelas diversas politi-

Pelo sonho é que vamos,
comovidos e mudos.
Chegamos? Nao chegamos?
Haja ou nao haja frutos,
pelo sonho é que vamos.
Basta a fé no que temos.
Basta a esperanca naquilo
que talvez ndo teremos.
Basta que a alma demos,
com a mesma alegria,

ao que desconhecemos

e ao que é do dia a dia.
Chegamos? Nao chegamos?
— Partimos. Vamos. Somos.

cas de satide dos respectivos governos.

Sebastiao da Gama

Pelo Sonho é que vamos
Sandra Canadelo e Rita Baleiro

{ m sonho gue sempre acompanhou a humanidade foi o
1 da melhoria da qualidade de vida, abrangendo direitos
. r como a liberdade, o direito a educacdo, a salide, ao voto, etc.
Lamentavelmente, em certos lugares da terra, algumas
; destas coisas ainda nao passam de sonhos. Porém, a espe-
ranca de construir um futuro melhor é coisa que nunca parece abandonar o espirito do
Homem. Conseguir alcancar os nossos sonhos, ndo é, no entanto, tarefa facil. E
necessario empenho, auto-responsabilizacdo e consciéncia civica, consciéncia da
existéncia dessa necessidade de construir um futuro melhor.
Enquanto pessoas com uma doenca, com maior ou menor gravidade, na maior parte
dos casos doencas cronicas, qual € o vosso sonho? Pelo que tenho observado enquan-
to doente e desde que comecei a conviver mais com outros doentes, ha quem escolha
uma de duas posturas, nomeadas ja por um dos nossos Vice-Presidentes, a Dr*
Fernanda Ruaz:

Doente Vs
e Realista
e Tenta ter autonomia
e N3o se aproveita da sua situacao
como doente

Doentinho
e Pessimista
Faz-se dependente
e Tira partido da sua situacao, escolhen-
do o papel de «coitadinho»

N&o sei como vocés se sentem, mas el nao quero nem pretendo nunca ser «coita-

dinha». Além disso, como bem sabem, as aparéncias iludem e nem sempre os que mais

sofrem s&o os que exteriorizam a dor. E preciso estar atento aos calmos, aos mais silen-

ciosos. Quem, de entre nds, nao passou por uma situacao em gue o nosso bom aspec-

to levou outra pessoa a fazer um julgamento errado?

O facto é que o doente tem de ser um cidaddo responsavel, pois existe dentro de uma

sociedade. Sozinho ninguém é nada. O Homem &, por si, um ser gregério, sempre fun-

cionou em conjunto. Qual o significado disto? E que todos precisamos um dos outros,

pois cada um de nos é um ser diferente, com aptidoes diferentes. Assim sendo, é

importante nao desperdicar essas capacidades, pondo-as ao servico do proximo. Os

outros fardo o mesmo por nés. E assim que a Liga funciona como instituicdo — cada um

de nés da o que tem na medida em que pode. Além disso, qual é a nossa finalidade

no mundo se n&o aprender o que os outros tém de nos ensinar e ensinar aos outros o

que sabemos. E pelo gue tenho visto, sé se para de aprender quando se morre.

A unido entre todos proporciona-nos também maior forca e representatividade. A frase

«A unido faz a forca» nao é, de forma alguma, um lugar comum.

Como pessoas com doengas reumaticas, familiares ou amigos, temos o nosso papel a

desempenhar na construcao de um futuro melhor. Para tal, devemos:

s estar informados sobre a doenca que temos;

e saber que medicamentos tomamos e para que servem;

e estar informados sobre os meios existentes para o combate da dor e para melhorar a
salde em geral;

e nao descurar 0s nossos sintomas;

e ter confianca em quem nos trata;

e procurar assumir uma atitude optimista perante a vida, sem perder a nocdo da realidade.

No fundo, o que tudo isto quer dizer é que temos de assumir a responsabilidade pelo

nosso estado de satde, pois somos a parte interessada - £ A NOSSA VIDA! E preciso

estabelecer uma melhor comunicacao
com o nosso médico e cumprir o trata-
mento de forma adequada. Ja a familia,
deverd servir de suporte, dando apoio e
colaborando com o doente para uma
melhor resolucdo do problema em geral
(ex: a nivel psicologico) e nas pequenas
coisas da vida, tao importantes para nos e
a que as pessoas ditas «normais» nao dao
qualquer valor - um passeio na praia, subir
para um autocarro, poder cortar um bife,
etc. Cabe-nos também a noés nao voltar as
costas quando recebemos mau tratamen-
to, seja em que lugar for, de uma repar-
ticdo publica a um hospital, passando por
um restaurante - é para isso que ha livros
de reclamactes! Podemos fazé-lo quan-
do, por exemplo, nao ha condicoes de
acessibilidade, quando somos mal atendi-
dos, etc. Deste modo, poderemos con-
tribuir para o melhoramento das institui-
coes e da sociedade em geral. Podemos
reivindicar, passar informacao (ex: fol-
hetos informativos, legislacao, etc.) e con-
tribuir para a criaco e o desenvolvimento
de estruturas, como é o caso da Liga.
Com os Direitos vém os Deveres - nao
existem uns sem os outros.

Ao desempenharmos o nosso papel
enquanto cidadaos, a nivel individual e
associativo, estamos em condicoes de
fazer exigéncias as entidades respon-
sdveis. Ganhamos esse direito! Assim,
podemos pedir:

e Bons cuidados médico-sociais

e Uma malor divulgacdo das doencas
reumaticas junto do publico (no sentido
da prevencao também)

e Um melhor acesso ao tratamento (ex:
medicamentos, fisioterapia, etc.)

e Uma maior HUMANIZACAQ da satde

E prediso tornar cada vez mais claro que
SOIMOS pPessoas, Nao somos doencas. Para
terminar, volto & pergunta que vos fiz ha
bocado:; Qual é o vosso sonho? Inclui o
proximo? Que ideias tém para melhorar a
vossa qualidade de vida e, consequente-
mente, a dos outros?



Os SONHOS

CASA DO FUTURO

Autonomia, uma conguista
em cada dia

m dos grandes sonhos, senao mesmo

o maior de quem sofre da doenca
reumatica com consequente dificuldade
ou deficiéncia motora, é a manutencao
ou a recuperacao de uma vida autonoma.
No Ano Europeu da Deficiéncia, foi adop-
tada como lema a frase: “Cidadania,
minha bandeira, minha alegria”. Para
nos, para que a cidadania seja uma reali-
dade e nao uma mera ficcdo, sao
necessarias condicoes para que todo o
cidaddo possa viver numa comunidade
que o inclua. Por isso, dadas as grandes
dificuldades com que as pessoas com
deficiéncia motora ou sensorial se
debatem no seu quotidiano, o Nosso
lema é: “Autonomia, uma conquista em
cada dia".
Apresentando a capital do pais como par-
adigma, passamos um trabalho da nossa
colaboradora Arquitecta Adriana Vieira,
onde ficou provado o quanto ainda ha a
fazer no campo das acessibilidades no
espaco urbano e transportes.

Nota positiva neste campo, foi a apresentacao do projecto
"Casa do Futuro” que demonstra que ha quem se preo-
cupe em procurar criativamente solucdes de inclusao. A “Casa
do Futuro” é um projecto da Fundacao Portugal Telecom, que
COMeCoU Por ser uma exposicao permanente que desse a con-
hecer ao grande publico as potencialidades actuais das novas
tecnologias aplicadas ao ambiente domeéstico. Rapidamente se
verificou quanto essas tecnologias poderiam e deveriam facili-
tar a vida das pessoas com necessidades especiais. E o sonho
vai-se construindo com protocolos e parcerias onde a criativi-
dade e a tecnologia criam um espaco modelo do que podera
ser uma casa no futuro, onde toda a familia se sinta integrada e feliz, quer seja adulto
ou crianga, idoso ou pessoa com problemas de deficiéncia. _

A LPCDR é j& colaboradora deste sonho concretizavel, apoiando este projecto na cons-
trucao da "Suite dos Avos”.

A AUTONOMIA EM EXPOSICAO

= s Como a qualidade de vida passa as vezes
i por ter conhecimento de pequenos objec-
tos de ajuda quotidiana, no intervalo, houve
tempo para, com a ajuda das Terapeutas Ana
Tavares e Alexandra Marques, descobrir todo
um conjunto de objectos apresentado em
| exposicao sobre a autonomia, que tao impor-
tante é para quem se sente limitado.

Dois APONTAMENTOS FELIZES

A Direccéo da Liga, com a Secretaria Executiva e os excelentissimos Dra. M? Sdo José do SNRIPD e Dr. Rui de
Portugal, Assessor da Secretéria de Estado da Saude.

ENCERRAMENTO

Arménio Manteigas, Tesoureiro da Liga, um dos
nossos maiores concretizadores de Sonhos.

Encerrou o Forum a nossa Secretaria Geral, Irene Domingues, que numa apresentacao
extremamente poética, com muita musica e cor, fez desfilar sonhos individuais e

colectivos. Deu voz aos meninos, aos jovens e aos idosos. Falou por muitos isolados,
esquecidos, perdidos. Falou de ontem, de hoje e do futuro. Do que ja fizemos, do que
fazemos, do que pretendemos fazer. Falou da luta para conseguir diagnéstico correc-
to, tratamento atempado e continuado. Falou de sonhos. Projectos, reais e con-
cretizaveis. Em suma, termindmos com o coracao cheio de esperanca.

Consultas de Psicologia

Informamos gue a partir de Janeiro de 2005, a Liga tera a disposicao dos seus
associados consultas de Psicologia, a funcienar na sede.

Para informagao e marcacao, contactar a Liga.

Inscricoes para Relaxamento

Tém decorrido com muito éxito os grupos de terapia de relaxamento.
Informamos os nessos associados que se encontram abertas as inscricoes para o
proximo ciclo, Para mais esclarecimentos, contactar a Liga.




INQUERITO INTERNACIONAL CONCLUI:

A ]NFORMA(}AO SOBRE PATOLOGIA AO DOENTE TEM
UM IMPACTO POSITIVO NO SEU COMPORTAMENTO FACE A DOENCA.

Mais de metade dos inquiridos
europeus mudaram o seu
comportamento com base

na informac&o que lhes foi
disponibilizada sobre a sua doenca.

egundo o inquérito internacional
9”/nformed Patient”, quase dois

tercos (62%) de mais de 4.500
doentes com doencas crénicas na
Europa e nos Estados Unidos da
Ameérica (EUA) mudaram proactiva-
mente a sua atitude face a sua doenca,
em funcao das informacdes que rece-
beram sobre a forma de “gestao” da
sua  situacao clinica.
O estudo visou avaliar os niveis de infor-
macao sobre salide que os doentes de
trés tipos de doencas cronicas recebem
— asma, diabetes tipo 2 e doenca car-
diaca. O inquérito, realizado com o
apoio da Pfizer, decorreu entre os
meses de Junho e Setembro de 2004,
tendo sido recolhidas as opinides e
experiéncias de 4.500 doentes de 8
paises europeus (Finlandia, Franca,
Alemanha, Italia, Polénia, Espanha,
Suécia e Reino Unido) e dos EUA.
Um exemplo claro dessa mudanca de
comportamento é o da Finlandia, onde
82% dos doentes diabéticos
mostraram-se dispostos a uma dife-
rente atitude em funcdo das novas
informacoes que receberam sobre a sua
condicao clinica. Nos restantes paises,
e para a mesma questao, registaram-se
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as seguintes taxas: 77% para a Alemanha, 76% para a Suécia, 74% para a
Poldnia, 61% para a Franca, 58% para o Reino Unido (RU), 54% para a Espanha
e 42% para a ltalia. De salientar que os inquiridos norte-americanos (78%)
estavam mais dispostos a essas mudancas do que os europeus (63%).

Embora os doentes sejam sensiveis as informacdes sobre a sua doenca, o inqué-
rito veio igualmente mostrar que mais de metade dos doentes europeus conside-
ram nao ter conhecimentos suficientes para controlar melhor a sua condicéo.
Cerca de 50% dos inquiridos europeus consideram que a sua “falta de conheci-
mentos podera agravar a sua situacao clinica.”

Fontes de Informacao

Os doentes europeus recorrem a muitos tipos de fontes de informacdo sobre
salde, nomeadamente: farmacias, jornais, televiséo, radio e livros tematicos para
além da Internet. Porém), tanto na Europa como nos EUA, 90% dos inquiridos con-
tinuam a considerar os médicos e outros profissionais de satide como a principal
fonte de informacao sobre a sua doenca. ,

A Internet foi identificada como uma das principais fontes de informacao sobre
salide em todas as areas terapéuticas. Comparativamente com os doentes norte-
-americanos, onde cerca de 16% recorre a Internet, os europeus ainda se mantém
mais “tradicionais” na utilizacao deste acesso, exceptuando a Suécia com cerca de
17%. Nos paises europeus os numeros foram relativamente inferiores: Alemanha
e RU 10%; Finlandia 9%, Franca 6%, Itdlia e Espanha 5%.

Dados inconsistentes sobre satide na Europa

O inquérito também estabeleceu os niveis de conhecimento de todos os inquiridos
através da avaliacdo das nocdes béasicas sobre a sua doenca, de modo a poderem
controld-la melhor.

Duma maneira geral, nestas trés areas terapéuticas, os doentes norte-americanos
mostraram ter um maior conhecimento sobre a sua doenca. Como exemplo,
apenas 3% dos doentes cardiacos europeus demonstraram ter um “excelente”
conhecimento sobre a sua condicao, comparativamente aos 19% de inquiridos
norte-americanos.

Por outro lado, existem diferencas significativas nos niveis de conhecimento dos
diversos paises europeus, como exemplo 43% dos diabéticos no RU demonstraram
ter um “excelente” conhecimento sobre a sua doenca, significativamente superior
ao observado na Itélia (23%), Alemanha (17%), Espanha (15%) e na Polonia (4%).

. www,|pcdr.pt
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Telefone: Telemovel:

[]Sim. De que doenca sofre?
[ 1N&o. Porque se tornou sécio da Liga?
[ 1Tem algum familiar, doente reumatico? De que doenca sofre?

E Doente Reumético?

Fax: E-mail:
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