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Estamos na Primavera! As alteracdes climatéricas globais
também se reflectem neste extremo da Europa Ocidental,
onde as esta¢des do ano deixaram de ser tdo nitidamente
definidas. Mas, se viajarmos em latitude para norte e em
longitude para leste, chegamos ao pais dos mil lagos, onde
nesta mesma estacdo a temperatura sobe provocando
o degelo, os rebentos despontam e as folhas comegam a
vestir as arvores, sinais de uma esperanca renovada.
Embora as associagbes de doentes tenham uma missao
crucial na proteccdao dos direitos dos doentes, antes do
doente encontra-se o ser humano e, ao longo da histodria,
a defesa dos direitos humanos tem sido preocupacdo de
muitos. A Declara¢do Universal dos Direitos Humanos foi
proclamada pela Assembleia Geral das Nag¢des Unidas, a
10 de Dezembro de 1948, como resposta as atrocidades da
segunda Guerra Mundial e com o propésito de estabelecer
as bases da nova ordem internacional.

A primeira geracdo dos direitos humanos fundamentais
realca o Principio da Liberdade, a segunda o Principio da
Ilgualdade e a terceira o Principio da Fraternidade. Em
relagdo ao primeiro, no século XIX, uma das liberdades
cldssicas foi instaurada apds a luta do politico e filantropo
britanico William Wilberforce que liderou uma campanha
no parlamento inglés contra o trafico dos negros, colocando
mesmo a sua vida em risco. Teve uma oposicdo feroz por
parte de poderosos interesses, mas a sua perseveranca fé-
lo perseguir incansavelmente o seu justo objectivo durante
cerca de 20 anos. A grande vitdria para a justica social
culminou com a Assinatura do Acto contra o Comércio
de Escravos, em 1807, e o seu esforco abolicionista ficou
reconhecido pela libertacdao de 800 mil escravos, ja depois
da sua morte.

Em Portugal, em 1998, a Assembleia da Republica reconhece
a importancia da Declaragdao Universal dos Direitos do
Homem e estabeleceu o dia 10 de Dezembro como o Dia
Nacional dos Direitos Humanos. Merece ser referenciado
neste contexto o Artigo 64.2 “Direito a Saude”, cujo ponto
primeiro diz que: “Todos tém direito a protec¢do da satde e
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o dever de a defender e promover”, e logo o segundo ponto
refere que “O direito a protec¢do da saude é realizado: a)
Através de um servigo nacional de saude universal e geral
e, tendo em conta as condi¢ées econdmicas e sociais dos
cidaddos, tendencialmente gratuito”. Pedro Pita Barros, no
“Breve Comentdrio a Constituicdo da Republica Portuguesa”,
tece algumas consideracGes importantes, alertando para
ilusdo do caracter gratuito, pois embora a salide ndo tenha
preco, aos cuidados de salde é sempre imputado um custo.
A questdo que se coloca é da equidade de oportunidades,
consagradas na alinea a) do ponto 3, que consigna o “acesso
de todos os cidaddos, independentemente da sua condicdo
econdémica, aos cuidados da medicina preventiva, curativa
e de reabilitagdo”. Os mais favorecidos financeiramente
terdo sempre a possibilidade de recorrer a uma prestagao
privada, enquanto os outros poderdo esperar demasiado
tempo para serem tratados, sem alivio dos sintomas e, por
vezes, com agravamento do seu estado, ndo se cumprindo
o desejavel Principio da Igualdade.

O primeiro artigo da Declaragao Universal dos Direitos do
Homem diz que os homens “devem agir uns para com os
outros em espirito de fraternidade”. Ora é também aqui
que as associa¢des de doentes tém dado varias provas de
vitalidade e capacidade de intervencao, publica e politica,
na defesa das necessidades dos doentes.

Espera-se ndo apenas na Primavera, mas durante todo
0 ano, que a LPCDR e as outras associacbes de doentes
actuem, liquefazendo as barreiras, ndo de gelo mas das
injusticas com que os doentes se deparam, sendo porta-
voz daqueles que ndo conseguem elevar a sua ou fazer-se
ouvir, incutindo alento aqueles que, por vezes, sucumbem
perante as adversidades e sendo porto de abrigo dos
desfavorecidos. Se o exemplo de outros é para nds fonte
de inspiracdo e motivacgdo, por outro lado, apercebemo-nos
do longo caminho a percorrer em prol da igualdade, em
dignidade e em direitos, dos doentes reumaticos.
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Jornadas da ANDAR 2014

Decorreram a 10 de Abril de 2014, no Hotel Altis-Castilho em Lisboa, as XIV
Jornadas da ANDAR (Associa¢do Nacional dos Doentes com Artrite Reumatdide).
ALPCDRfez-serepresentar pelo seu Presidente Dr. Augusto Faustino, a Tesoureira
Diamantina Rodrigues, assim como a voluntdria Leonor Ribeiro.

Foram tratados vdrios temas relacionados com esta patologia, dando como
exemplo o “Melhorar o Conhecimento do Doente”, tanto na vertente da doenga,
como no seu tratamento.

Saindo todos os presentes mais enriquecidos e esclarecidos sobre a Artrite
Reumatoide.

A LPCDR agradece a Direccdo da ANDAR o convite para estarmos presentes,
tendo o nosso Presidente participado activamente. Aproveito para deixar os
Parabéns pela organizacdo e até para o préximo ano.

DIAMANTINA RODRIGUES (TESOUREIRA DA LPCDR)

Informacao sobre o Estatuto do Doente Crdnico
e a Tabela de Incapacidade

A Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumdticas (LPCDR), em conjunto
com diversas Associacdes de Doentes Crénicos, respondendo a solicitacao
do presidente da Associagdao Todos com a Esclerosa Mdltipla (TEM), esteve
presente na conferéncia de imprensa, no passado dia 9 de Abril, realizada
na sede da Associacdo de Doentes com Esclerose Lateral Amiotroéfica,
precisamente para dar conta da surpreendente posicio do Governo/
Ministério da Saude ao recusar a criacdo do Estatuto do Doente Crénico e ao
adiar sine die a alteragdo da Tabela Nacional de Incapacidades por Acidentes
Conferéncia de Imprensa de 9 de Abril de Trabalho e Doencas Profissionais, aplicada de forma absurda aos doentes
crénicos.
Lamentavelmente, tiveram as Associacbes de Doentes conhecimento desta decisdo, apds o Bloco de Esquerda ter
guestionado o Ministério da Saude a esse propdsito, o que significa que até aqui estavam as diversas Associa¢des confiantes
na existéncia de um grupo de trabalho, que analisava o assunto, conforme informacdo recebida directamente dos partidos
da maioria da Comissdo de Saude da Assembleia da Republica (reunido de 13 de Fevereiro de 2013). Nessa altura, aquelas
reagiram mesmo ao facto de nao ter havido até esse momento qualquer contacto com as Associa¢des de Doentes. Afinal,
parece que tudo ndo passou de uma forma de entreter e de enganar as Associagdes, pois ndo existe qualquer grupo de
trabalho, nem o Ministério da Saude parece ter qualquer interesse na criacao do referido Estatuto e na alteracdo da Tabela.
Face a esta inaceitdvel situacdo, foi decidido pelas diferentes Associacdes de Doentes solicitar audiéncias ao Presidente
da Republica, mas também a Comissao de Saude, dado que esta ultima tera qualquer esclarecimento a dar-nos. Termino,
transcrevendo as palavras de Paulo Alexandre Oliveira, presidente da TEM, reveladoras do imenso caminho a percorrer
pelas Associacdes de Doentes, felizmente unidas nos seus propdsitos e na sua atitude persistente: «O doente crénico
debate-se com varios problemas burocraticos causados pela falta de diplomas atentos as suas dificuldades. Eimprescindivel
criar condigdes para que um doente crénico mantenha a dignidade e a qualidade de vida no dia-a-dia e no mercado de
trabalho”.

MARIA DO CARMO VIEIRA (VICE-PRESIDENTE DA LPCDR
E COORDENADORA DO NUCLEO DE SJOGREN)
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Prémio Edgar Stene 2014 (edi¢ao nacional)

Temos o grato prazer de informar que o ensaio vencedor do Prémio
Edgar Stene em Portugal, foi o de Maria José Castro, que aqui se
publica.

O Juri foi constituido por: Maria do Carmo Vieira (Vice Presidente
da LPCDR), Margarida Fonseca Santos (Associada da LPCDR e
escritora), Isabel Fraga (Associada da LPCDR e escritora), Justino
Romado (Presidente da ANEA - Associa¢cdo Nacional de Espondilite
Anquilosante) e Anténio Mateus (Jornalista e escritor).

Os ensaios (anonimizados) entregues ao juri, foram avaliados de
acordo com 3 itens: criatividade, qualidade de escrita e adequagdo
ao tema.

A Direcgao da LPCDR reitera o seu enorme agradecimento a todas as
candidaturas pela brilhante participacdo, sendo justo revelar que a
avaliacdo global do Juri foi altamente favoravel a todos os trabalhos.

O ensaio de Maria José Castro concorreu a nivel europeu, entre 17
paises concorrentes, tendo o juri europeu eleito como vencedor, o
ensaio de Marinka Stein Due Sgrensen da Dinamarca.

Pode ver os ensaios candidatos a nivel nacional e o vencedor a nivel

“2043: a minha visdo de um mundo ideal para as pessoas
com uma doeng¢a reumatica ou musculo-esquelética” -
Agora que estou instalada na doencga percebo que o pré-
diagndstico é, provavelmente, a fase mais angustiante. E
claro que o relatério médico ndo afugenta as dores nem as
apazigua, mas antes deste: é viver entre oreal e oimaginario,
é sentir-se a deriva, é questionar-se constantemente sobre
a sua proépria lucidez. Agora ddi-me aqui, mais logo déi-
me ali, amanha terei dores? Que dores? Em que parte do
corpo? Sabemos que hda algo emergente, sentimos que
ocorrem mudancas, mas desconhecemos os fendmenos,
nem sabemos sequer como nos queixar. Nem quando tudo
comegou. E tudo tdo difuso e variavel. E o ovo da serpente
a germinar: o embrido estd 13, mas ndo se vé.

Foi assim durante anos. Por vezes fartava-me de mim
propria: ora era a depress@o, ora surgiam tendinites, dores
lombares, mdos inchadas, corpo rigido (sobretudo ao
acordar),... Os tratamentos? Muitos, inventei-os eu! Percebi
que o duche de dgua a ferver (como costumo dizer a brincar)
era milagroso; os analgésicos atenuavam e os ansioliticos
também ajudavam. Quando as situagbes se agravavam
recorria aos médicos que analisavam, pontualmente,
os sintomas que lhes expunha. Ndo apresentava tudo, é
verdade: por ignordncia da relacdo que tinham, por pensar
que era um exagero expor um rol de queixas. E entdo
diagnosticavam e prescreviam. A coluna estd mal: temvdrias
hérnias discais; a profissGo é desgastante: muito stress,
muita ansiedade. Até que descobri a acupunctura e um
meédico extraordindrio que relacionou tudo e referiu dores

europeu em www.lpcdr.org.pt

fibromidlgicas e a rebeldia das mesmas aos tratamentos.
Mantinha-me a tona das dores agarrando-me as sessées de
acupunctura, quando piorava. Mas o diagndstico... ndo o
levei muito a sério. Também, ndo tinha tempo: para estar
doente, para fazer exames, para fazer gindstica e natagdo,
para repousar. Até hd dez meses atrds. Ai tive o tempo todo
da minha vida! O meu corpo gritou: basta, é preciso tomar
medidas! Foi apenas hd alguns meses mas agora parece
que foi noutra era geoldgica.

Uma permanéncia em casa requer relatérios da medicina
convencional, exames, provas concretas. Passeei-me,
coxeando, por sucessivos consultorios onde médicos
de diversas especialidades apresentavam opinides,
pediam exames, prescreviam medicamentos. As dores?
Estavam por todo o lado, resistiam aos anti-inflamatarios,
acompanhavam-me mais que a minha sombra... dormiam
comigo, quando eu dormia!

Quando entrei no consultério do reumatologista, e ele
entrou na minha vida, percebi que estava ali alguém que
entendia que me estava a afogar em sofrimento, senti que
me ia deitar a tdbua de salva¢do e, mesmo continuando
num mar revolto de dores, comecei a vislumbrar um porto
para onde rumar.

E certo que chegar a esse porto seguro ndo foi fdcil.

Nessa fase consciencializamo-nos que a doenca estd em
nds como 0 Nosso pensamento, a nossa pele: impossivel de
dissociar do nosso ser, da nossa vida; o outro obstaculo —
ndo menos azedo —, convive connosco em casa, na escola,
no emprego, na rua: sdao os nossos familiares, os colegas,
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0S amigos,... 0s transeuntes com que nos cruzamos e com
guem partilhamos a fila do autocarro, a espera na reparticdo
de finangas, os bancos do metro.

Na crise o olhar denuncia-nos, as olheiras insinuam-se,
o caminhar altera-se, o humor degrada-se: mas estas
escondem-se nos recantos das nossas casas, dos Nnossos
qguartos e, muitas vezes, no esconderijo dos cobertores.
Quando acalmam, ndo deixam pegadas nem impressdes
digitais, e, muitas vezes, a seguir deparamo-nos com o
reforgo... negativo: psicoldgico, de duvida, intimidante,
esmagador e desmotivante. Os olhares de soslaio, a
suspeicdo, infligem dor — quase tao intensa na alma como
as outras o sdo no corpo.

Retomar a vida activa tem de integrar um comportamento
seguro e doseado. Ao tentar dissimular o mau estar e o
sofrimento, ainda — e sempre — persistentes, confrontamo-
nos com os comentdrios, por demais conhecidos e muitas
vezes repletos de sarcasmo, que nos atribuem o6ptimo
aspecto, atitude relaxada de quem descansou e recuperou
energias. Mas ndo é a piedade que se deseja, essa nao
é tratamento; devemos regressar ao quotidiano com a
atitude que para nds seja a mais confortdvel, digam 1a o que
disserem.

Tudo isto me leva a crer que a primeira, enorme, ajuda serd
a nivel da divulgacdo destas doencas: os sinais e sintomas
incipientes para quem vé mas tdo violentos para quem
sente. Se por um lado a informacdo leva a solidariedade e
a compreensdo de quem nos rodeia (cruciais num processo
de doenga — sobretudo se a mesma se insinua, mordaz,
sem mostrar rastos), por outro pode impedir que muitos
se arrastem anos a fio pela vida, engolindo lamentos
e comprimidos de forma aleatéria, nos intervalos dos
periodos de algum bem estar.

Claro que quando se ouve o veredicto é terrivel: lombalgia
cronica com radiculopatia, osteoartrose das mados com
reducdo da funcdo preénsil dos dedos, fibromialgia
(persistente e rebelde as terapéuticas! ja devia saber!);
necessidade derepensaromododevida, evitarostress, fazer

ALERTA

exercicio fisico regularmente, repousar o suficiente, fazer
a medicacdo, uff! Impossivel de conciliar! Ai percebemos
que a evolucgdo foi por crises, cada vez mais estreitas, que
desperdicamos tempo de terapia adequada. Corremos para
a internet, tentamos saber mais, a autocomiseragao invade-
nos! Mas depois — a pouco e pouco - comegamos a cumprir
tarefas, a sentir alivios, a conhecer melhor os alertas, a
reflectir... e a mudar.

A permanéncia em casa deixou-me o tempo, que eu ndo
tinha, para pensar, escarafunchar interesses, algo que me
deu prazer. Eu: (re)descobri a escrita. E foi um bdlsamo
maravilhoso: um calmante para o espirito, uma forma de
me dedicar a mudanca pacificamente.

Agora estou pronta para recomegar. Porque “melhor é
impossivel”... vamos em frente. O que preciso? Daquilo
que a minha escola, os meus colegas, familia e amigos
estdo prontos para me dar: apoio e compreensdo, alguma
flexibilidade de hordrios que me permita fazer exercicio,
acupunctura, fisioterapia, regularmente. E disto que
preciso.

Para além do médico disponivel, atento, seguro e
competente, necessitamos que a sociedade nos facilite,
um pouco, as rotinas. A maleabilidade do hordrio de
trabalho (ou alternativas ao mesmo, se necessario e
possivel) permitir-nos-do frequentar as actividades que
necessitamos para o corpo - tanto como oxigénio para as
células. Por outro lado, o facto de conseguirmos conciliar
horarios libertar-nos-a dum stress desmesurado, assiduo
e causador de crises: ou corremos de sitio em sitio para
conseguir cumprir ou resolvemos ndo correr e a ansiedade
dispara porque sabemos o erro que estamos a cometer.

Se é verdade que, em muitos casos, ndo ha necessidade de
ficar restrito a uma vida entediante e inutil, em casa, entdo
ha que mudar opinides (e isso depende do conhecimento).
Esperemosquea Ciénciasaiadoslaboratérios, dosgabinetes,
dos consultdrios e va ao encontro dos governantes, dos
gue ocupam os topos das hierarquias sociais, dos cidadaos
comuns.

MARIA JOSE CASTRO, 2013
53 ANOS, FIBROMIALGIA E ARTRITE REUMATOIDE

A Liga Portuguesa Contra as Doencgas Reumaticas alerta que ndo estd a promover ou a
colaborar com qualquer campanha de rastreio de Doengas Reumadticas, ou qualquer
iniciativa que vise a venda de material médico, produtos farmacéuticos ou a prestacdo de
qualquer tipo de servico médico.

Qualquer associagdo da LPCDR com uma iniciativa desta natureza deve ser entendida como fraude, e como tal denunciada
as autoridades competentes. Solicitamos qualquer informagdo que nos possam prestar sobre este tipo de actividade, para
gue a LPCDR possa, a bem dos doentes e na defesa dos seus interesses e direitos, proceder legalmente da forma mais

adequada.

Pedimos também, a divulgacdo desta informacgdo pelos seus contactos (familiares, amigos, etc.).

A LPCDR agradece a sua colaboragao!
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XVII Congresso Portugués de Reumatologia

Este Congresso decorreu no CS Paldcio de Congressos do Algarve, entre 7 e 10 de
Maio de 2014, sob o tema “Inovac¢do e Regenera¢do em Reumatologia”.
Comego por salientar a excelente Licdo de Abertura, que o Prof. Doutor
Constantino Sakellarides, nos apresentou sobre “As Politicas de Saiide no Mundo
Contemporaneo”, iniciando com uma analise aos anos recentes da Saude em
Portugal, refletindo o que nos pode reservar o futuro, nunca esquecendo que se
vivem tempos “dificeis e desagraddveis”. Recordou como se chegou aos dias de
hoje em politica de saude. Salientou “que a capacidade do sistema de satde em
funcionar bem, é favordvel para as Finangas”. Por ultimo, terminou lembrando
que “ndo nos podemos esquecer de qual é o limite da dignidade humana e onde
desenharemos a linha vermelha que ndo podemos ultrapassar”.

Concluiu lancando um desafio “E preciso que os vdrios actores influenciadores
passem a acg¢do, comunicando, partilhando e concertando...se por enquanto assumo que néo temos um sistema politico
que o possibilite, por outro lado também digo que o sistema politico somos nds pela for¢a das nossas ac¢oes”.

Quanto ao Programa Cientifico deste Congresso, abrangeu algumas das muitas patologias reumaticas, salientando a
importancia do Diagndstico Precoce, um maior conhecimento fisiopatoldgico,
as novas “armas terapéuticas” e uma abordagem terapéutica adequada.
Acredito que todos estes avang¢os na Reumatologia vao melhorar muito a
qualidade de vida dos doentes reumaticos.

A LPCDR deixa os parabéns a Direccio da Sociedade Portuguesa de
Reumatologia, que apesar de todos as dificuldades da crise, apresentou
um excelente Congresso e agradece o convite para estarmos presentes
apresentando o nosso trabalho, pois sabemos que a SPR acredita que as
Associa¢des de Doentes podem e devem ser um parceiro importante em toda
esta tematica das Doengas Reumaticas, pois sdo o veiculo de ligagao nos dois
sentidos, médicos versus doentes e vice-versa, assim como também na luta
junto do poder politico. Bem-Hajam!

DIAMANTINA RODRIGUES (TESOUREIRA DA LPCDR)

Queijas ComVida

Realizou-se a 17 de Maio de 2014 a actividade de Queijas ComVida - Rastreios
de Saude.

A Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas esteve presente em banca
partilhada com a Faculdade de Motricidade Humana.

Aos "sortudos" participantes foi possivel fazer diversos rastreios de saude:
osteoartrose, osteoporose, auditivo,
oral, visual, colesterol, glicémia,
tensao arterial entre outros.
Decorreram duas aulas de gindstica adaptada/movimento (uma de manh3
e outra a tarde) sob a coordenacdo de alunos da Faculdade de Motricidade
Humana, assim como o rastreio de osteoartrose efectuado ao longo do dia.
Congratulamo-nos com este tipo de actividades acessiveis a populacdo e
esperamos que os cidaddos participem cada vez mais neste tipo de eventos em
prole de uma cidadania mais informada e activa.

Agradecemos a organizagdo, aos participantes (voluntérios) e a todos os que
colaboraram neste evento, a sua disponibilidade.

IRIA MARTINS (COORDENADORA DO
VOLUNTARIADO DA LPCDR)
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Iniciativas do PARE e da EULAR

Conforme ja demos conta no boletim anterior, a Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumadticas associou-se a EULAR
numa campanha de sensibiliza¢do junto dos candidatos as elei¢cGes para o Parlamento Europeu. Essa campanha envolvia
o preenchimento de um inquérito por parte dos candidatos e o envio de mensagens de correio electrénico dos eleitores,
uma vez que quanto mais solicitacdes forem feitas pelo respectivo circulo eleitoral maior a predisposicdao para que os
candidatos eleitos adiram a causa das doencas reumaticas e musculo-esqueléticas (DRMEs). E se muitas vezes essa causa
permanece ignorada nas politicas nacionais, conhecemos bem o peso politico que as directivas e recomendagbes comu-
nitarias adquirem na vida dos cidaddos europeus, dai que seja muito importante sensibilizar os membros do Parlamento
Europeu para as DRMEs.

Além desta iniciativa, assinalamos também que o grupo EULAR PARE para a juventude concluiu o relatério acerca da situ-
acdo dos jovens com DRMEs na Europa, resultante de um inquérito que conseguiu reunir cerca de 2300 respostas validas
de um total de 41 paises participantes. As conclusGes desse estudo confirmam que também na faixa etdria dos 18 aos 35
anos as DRMEs tém um enorme impacto na educacdo, trabalho, vida social e familiar, na intimidade e nos cuidados de
saude. Salienta-se que a revela¢do da doenga é um dos maiores problemas devido ndo sé a antecipagao de consequén-
cias negativas no acesso ou manutenc¢do do emprego, como a falta de sensibilizagdo para estas doengas que implica um
sentimento de incompreensao, conduzindo frequentemente a depressao e soliddo. Encontrar informacgao relevante para
preocupacgdes quotidianas, nomeadamente, acerca da sexualidade, do planeamento familiar e implicagdes nos cuidados
parentais, foi outra das dificuldades apontadas por muitos dos inquiridos. Este relatério ird servir de base para planeamen-
to estratégico de recomendacgdes para planos de ac¢do, quer a nivel europeu, quer a nivel nacional. Na sequéncia deste
projecto, irdo agora ser elaborados documentos com informacdo recolhida referente a cada pais participante. O relatério
podera ser consultado em http://www.youngpare.org/research-report/.

Por ultimo, prepara-se o Congresso da EULAR que este ano se realiza em Paris, entre 11 e 14 de Junho. Este ano as sessdes
do PARE contemplam tdpicos como alimentagao sauddvel, lidar com a crise econédmica, envelhecimento activo e saudavel,
o aconselhamento pela Internet e o suporte de pares, entre outros. Sera, sem duivida, mais uma ocasido de partilha e de
aprendizagem, de que vos daremos conta no préximo boletim.

Até 13, ndo se esqueca de que fazemos parte de 2,7 milhGes de portugueses e de 120 milhGes de europeus com DRMEs.
Associe-se, participe, colabore e faga-se ouvir!

ELSA FRAZAO MATEUS
(DELEGADA DA LPCDR - PARE/EULAR)



Testemunho do filho de uma doente reumatica

Chamo-me José Carlos Rebelo e sou filho de uma portadora
de Esclerodermia (Maria Olinda Oliveira Chaves), uma
lutadora que ha mais de 15 anos se debate com esta doenca
auto-imune e de que ainda se dispGe de pouca informacao.
Ha cerca de 5 anos, encontramos apoio na Liga Portuguesa
Contra as Doencas Reumdticas. Este apoio foi muito
importante do ponto de vista da informacdo sobre a
doenca mas muito mais importante no acompanhamento
gue as pessoas que formam a Liga tém dado a minha mae,
nomeadamente a Dona Diamantina que muitas vezes liga
(telefone) a minha mae e lhe traz um conforto que sé quem
lida com ela se apercebe, por isto fica publicamente o meu
obrigado.

Um ditado hebraico diz que "quem salva uma vida, salva a
humanidade" e s6 quem rodeia a Maria Olinda se apercebe
do poder do uso das palavras para confortar o ser humano
na dor.

Este agradecimento publico vem numa altura de crise onde os governantes que actualmente gerem os destinos da nossa
Nacdo (soberana e independente) tratam os Portugueses como niimeros e principalmente os idosos e mais desfavorecidos,
basta estar atento aos noticiarios.

Retiram regalias a pessoas que carregam com elas "o fardo" de uma doenca Incuravel cujo préprio corpo se ataca a si proprio.
Como ha-de um ser humano nestas condi¢cdes defender-se? Pergunta muito dificil, ndo é verdade? Desconhecem de
certeza as baterias de exames e tratamentos super agressivos
que estes doentes, e neste caso, paciente que trabalhou uma
vida inteira e que quando foi reformada por invalidez, saiu
da sala dos médicos que lhe passaram a invalidez, lavada em
lagrimas porque os médicos Ihe diziam que ela poderia ndo
aguentar o trabalho. Como explicar que sao tratados como
numeros depois de uma vida a trabalhar e a contribuir para
uma sociedade, sendo que muitos dos governantes ainda nao
eram vivos nessa altura.

Bem.... é este o relato de um filho que por razGes profissionais
nao consegue estar todos os dias ao lado de uma mae que,
ainda hoje daria a vida por mim....é isto que gostava de
02/03/2014 partilhar publicamente e para todos os que léem e ainda se
preocupam com os Portugueses e Portugal. Obrigado.

JOsSE CARLOS REBELO

| Ajudas
Telefonico técn icaS

[ N5 \
i APOIO .
A Se necessita ou caso
Presencial® .
% ' venha a necessitar
.@umgﬁiu. de ajudas técnicas,

contacte a LPCDR.

Voluntariado
da LPCDR

J%L
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VOLUNTARIADO

Actividades do Voluntariado previstas para 2014

O Voluntariado da Liga

Portuguesa Contra as Doencas
Workshop de artesanato e artes relacionadas Reumaticas gostaria de saber em

gue tipo de actividades gostaria
de participar. Quais as suas
sugestoes?

Caminhada solidaria das Doenc¢as Reumaticas
Por favor dé a sua opinido!

Queremos ouvir as Vv0ssas
propostas, pois somos uma
Ida a espectaculos (cinema, teatro, bailado ou associagdo  de  doentes e
musicais) queremos que partilhem
0os vossos desejos! Quem
sabe os vossos “ sonhos” se
concretizem...

Peddy paper

Contactos do Voluntariado:
925609940 / 925609919

E-mail:
voluntariado@lpcdr.org.pt

Festa de Natal

Sacos de Sementes

Continuamos a ter para venda, sacos de sementes
térmicos (frio ou quente), os quais foram realizados
pela nossa voluntaria Gldria Lucas e cuja receita, reverte
integralmente para a Liga.




Envelhecimento e Doengas Reumaticas — Fatalidade ou Desafio?

(continuagdo do numero anterior)

2. As DR como modelos de doengas evolutivas

As DR devem ser vistas como modelo de doencas evo-
lutivas, avancando de uma fase assintomatica (primei-
ro apenas de susceptibilidade, e depois de existéncia
de doenca pré-clinica), para uma fase sintomatica (pri-
meiro reversivel e depois ja com lesdes irreversiveis).
Deste ponto de vista, as DR sdo claramente diferentes
de outras patologias — sdo evolutivas, fazem-no de for-
ma lenta, e o seu diagndstico é dinamico e evolutivo
com o curso natural da doenga, implicando frequente-
mente uma terapéutica varidvel e adaptada a fase de
evolucdo da doenga. Isto é claramente distinto de ou-
tras doengas que se caracterizam por serem mais defi-
nidas e estaticas, apresentando uma evolug¢do mais ra-
pida, um diagndstico definitivo e uma terapéutica mais
padronizada.

As consequéncias nefastas das DR (dor e incapacidade
pela destruicdo das estruturas osteo-articulares), ape-
nas ocorrem se a evolu¢do natural destas DR nao for
contrariada por uma precoce e adequada intervengao
terapéutica.

Para |3 de tentar de imediato aliviar a dor do seu doente
de forma global, eficaz e persistente, o Reumatologista
deverd incidir a sua preocupagao sobre outro aspecto
fundamental: identificar a causa da dor, isto &, efectuar
um diagndstico precoce e o mais especifico e concreto
possivel sobre a patologia reumatica que aquele doente
apresenta. O médico especialista tera de ser capaz de
através do questionario, da observacdo e de alguns exa-
mes complementares, conseguir chegar a um diagnésti-
co correcto, que permita de imediato promover as cor-
respondentes e adequadas medidas terapéuticas, que
impecam a evolugdo agressiva da doenga, e permitam
(ainda que frequentemente a custa de medicacdo efec-
tuada de forma crdénica) evitar de forma absoluta todas
as consequéncias irreversiveis que uma DR “descontro-
lada” invariavelmente acarreta. Um doente reumatico
cronico bem controlado medicamente, tem como Unico
encargo diario tomar de forma permanente, correcta e
adequada a sua medicag¢do, ndo tendo idealmente ne-
nhuma outra diferenca para a vida que tinha antes de
ficar doente (e em que é que isto difere de um doente
gue toma diariamente medicamentos para a HTA, dia-
betes, angina do peito, asma ou qualquer outra doenca
crénica ?...)

Atentemos na doenga reumatica mais comum, a Os-
teoartrose (OA). A OA deve ser vista como uma doenca

com um continuo de apresentacdes clinicas, desde fases
precoces e incipientes em que predomina a inflamacado
sinovial e alteracbes microscépicas a nivel dsseo e da
cartilagem (potencialmente tratdveis com abordagens
farmacoldgicas adequadas), até fases finais da sua evo-
lucdo, com alteragdes destrutivas de todas as estruturas
articulares, conduzindo a dor e incapacidade impossiveis
de resolver totalmente com terapéutica farmacoldgica.
Devemos identificar para cada doente individual qual a
fase evolutiva da OA em que se encontra, isso implica re-
conhecer que a OA pode ser detectada e diagnosticada
em fases muito distintas da sua evoluc¢do. De facto a OA
a que comummente nos referimos classicamente corres-
ponde a um diagndstico tardio, clinicamente com lesdes
muito evoluidas, e radiologicamente com lesdes irrever-
siveis, complicacGes estruturais de doencas arrastadas e
inadequadamente abordadas Os aspectos radioldgicos
aceites como identificadores e diagndsticos da OA (dimi-
nuicao da ILA, esclerose éssea subcondral, geodos (quis-
tos) 6sseos e osteofitose marginal) correspondem assim
a doencas em que a intervencao terapéutica ja perdeu a
sua grande oportunidade de eficacia clinica e estrutural.
Por isso a OA era considerada até ha poucos anos como
uma “fatalidade” inexoravel, consequéncia banal e ine-
vitavel do “envelhecimento” (doenga “dos velhos”), de
limitada importancia (“é sé uma artrose ...”) e em que
nada havia a fazer!... Nada de mais errado! Nos ultimos
anos evoluiu-se de forma notavel no conhecimento dos
mecanismos fisiopatoldgicos pormenorizados que con-
tribuem para o aparecimento e evolucdo da OA. A iden-
tificacdo dos processos microscopicos e patoldgicos im-
plicados na expressdo e progressao da doenga permitiu
definir alvos terapéuticos especificos que serdo decerto
promissoras opg¢des terapéuticas de futuro.
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A OA é nas suas fases precoces uma doenc¢a eminente-
mente inflamatéria; é por isso fundamental apostar no
diagndstico precoce da OA e identificar clinicamente os
aspectos inflamatdrios da doenga, cujo controlo tera-
péutico permitird a modificacdo da evolucdo da doenca.

/

Osteofitose

Cartilagem
degradada

Inflamagdo
sinovial leve

Esclerose dssea
subcondral

Para sermos capazes de identificar esta patologia mais
cedo, nas fases iniciais da doenga e com lesdes (poten-
cialmente) reversiveis, contaremos decerto com marca-
dores bioquimicos de lesdo precoce da cartilagem, mas
sobretudo com a possibilidade de utilizar rotineiramen-
te meios complementares de diagndéstico imagioldgicos
(ecografia, mas sobretudo ressonancia magnética nu-
clear) que permitam identificar lesGes estruturais mais
precoces. Enquanto estes instrumentos nao estao dispo-
niveis na nossa pratica clinica didria, como poderemos
entdo identificar mais precocemente um quadro clinico
de OA? Valorizando os aspectos inflamatdrios da doen-
ca! Como identificar entdo esta OA inflamatodria (verda-
deira “Osteoartrite”) na nossa pratica clinica didria sem
termos de recorrer a meios complementares de diag-
néstico complexos ou dispendiosos?

1. caracterizando o ritmo inflamatério da dor articular;
2. detectando os sinais inflamatorios associados a arti-
culagdo dolorosa (edema e calor);

3. valorizando a resposta terapéutica de maior eficacia e
reversibilidade dos sintomas com a utilizacdo de AINES
(anti-inflamatdrios ndo esterdides).

Consoante a fase da doenca osteoartrdsica em que o do-
ente se encontra, ele podera apresentar dores de ritmo
puramente mecanico (ausentes de noite, melhorando
com o repouso e agravando-se com carga e utilizagao
mantida da articulagdo lesada) ou dores de ritmo pre-
ponderantemente inflamatoério (desencadeamento noc-
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turno, maior expressao matinal e apds imobilizagdes
prolongadas, com rigidez de longa duracao e melhoria
com mobilizacdo suave e mantida da articulacdo lesa-
da). A distincdo do ritmo da dor que o doente apresenta
permitird intuir a fase da OA em que se encontra e desta
forma melhor se adaptar a intervencao terapéutica em
cada situacdo. Assim, a dor mecanica traduz processos
evoluidos e irreversiveis, em que esta se deve sobretu-
do a lesdo estrutural com destruicao articular; nestas
circunstancias, é fundamental o tratamento da dor (do-
enca), devendo o doente ser medicado com analgési-
cos. Pelo contrario, a dor inflamatdria (ou mista, mas
com aspectos claramente inflamatdrios) relaciona-se
com processos mais precoces, reversiveis e evolutivos
em que é fundamental diagnosticar e tratar a inflama-
¢do subjacente.

Poderiamos entdo dizer que existem dois extremos da
mesma doenca: uma OA que é o paradigma classico de
doenca degenerativa articular mecanica, representan-
do os diagndsticos tardios de doencas evoluidas, e uma
OA que é paradigma da procura actual de diagndstico
precoce, com valorizacdo dos aspectos inflamatdrios da
doenca (verdadeira “Osteoartrite”), devendo a nossa
conduta terapéutica adaptar-se a estes aspectos.

3. Conclusao

A idade ndo é doenca, embora se associe ao apareci-
mento de alteragcGes estruturais e funcionais em todos
0s 6rgdos e sistemas do nosso corpo, em particular no
aparelho locomotor (sistema musculo-esquelético).

E importante diferenciar altera¢des estruturais e funcio-
nais sem significado clinico patolégico de verdadeiras
doencas do aparelho locomotor — as DR.

E fundamental entender estas DR, obviamente mais
comuns e prevalentes com o aumentar da idade, e fa-
cilmente reduzidas a uma simples consequéncia deste
mesmo envelhecimento, ndo como uma fatalidade em
gue nada se pode fazer para modificar a sua realidade,
mas como um desafio para encarar as DR como um mo-
delo de doencas evolutivas, em que tudo se modifica e
altera consoante a fase de apresentacdo e de evolugdo
em que se encontram.

Desafio para se lutar por um diagndstico mais precoce
das DR, que permita uma mais competente e adequada
abordagem clinica e terapéutica das mesmas, capaz de
controlar de forma significativa o seu impacto em cada
momento, e (sobretudo) de impedir a sua evolugdo para
formas mais irreversiveis e incapacitantes da sua apre-
sentagao.

DR. AUGUSTO FAUSTINO
(REUMATOLOGISTA, PRESIDENTE DA LPCDR)

il
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Aprender a lidar com a dor

NUCLEO DA DOR

«Pedir cleméncia ao nosso corpo é como discursar perante

um polvo para quem as nossas palavras ndo poderao
ter mais significado que o som das marés.»?

Foi com grande admiracdo que li pela primeira vez aquilo
gue ja ha algum tempo andava comigo no pensamento,
acerca do que é viver com DOR, todos os dias, sem pausa
para descanso pessoal. Falo-vos do capitulo “Como sofrer
com éxito”, de Alain de Botton?, numa obra tdo irénica quéo
perspicaz, em que o autor, inspirando-se em Proust, carac-
teriza a dor como um incentivo a aprendizagem.

Segundo Botton,
na obra de Proust,
a doenca revela-se
como um elemen-
to sinalizador, que
desperta e nos tor-
na atentos/as, pois
ao sentirmos mais
as coisas conhece-
mo-las melhor. Pe-
rante a dor, apren-
demos: «sofremos,
logo pensamos, e
fazemo-lo porque pensar ajuda-nos a contextualizar a dor,
ajuda-nos a compreender a sua origem, a aferir a sua di-
mensdo e a reconciliarmo-nos com a sua presenga.»?
Aprender sempre foi para mim uma necessidade intrinseca,
incorporada. Como preciso de dgua para viver, preciso de
aprender para crescer, para tentar melhorar, para distinguir
o essencial do acessorio, para me capacitar, para participar,
para me superar, para saber o que quero e encontrar o que
procuro, para agir, para desafiar os/as outros/as.

O Nucleo da Dor é apenas o principio, o meu e o de outros/
as como nos que temos a Dor crénica como companhia.
N3do pretende ser um paliativo ou a panaceia para todos
os males. Apenas o principio do compromisso, da partici-
pacdo activa soliddria, um ponto de apoio orientado, pre-
sente, sustentavel. Vamos reagir contra a ameaca, o medo,
a frustracdo, educarmo-nos, combaté-las juntos/as. Retirar
o poder que a dor tem para magoar. Viver é bem melhor do
gue sobreviver.

Quando os/as membros do Nucleo da Dor respondem so-
bre o que querem fazer para lidar com a dor, ndo se encon-
tra uma estratégia igual:

«Costumo dizer que ter a AR é um pormenor em mim, uma
caracteristica, como ter cabelo encarapinhado. Uma carac-
teristica foi de nascenca a outra foi da vida.

Assim como por vezes acordo sem conseqguir fazer nada
ao meu cabelo e demoro mais tempo a olhar-me aos es-
pelho para decidir como pented-lo, por vezes acordo com
dores provocadas pela AR e demoro mais tempo a sair de
casa... E depois hd que encontrar as ferramentas necessd-
rias para nos ajudar a ultrapassar estas adversidades. Se

Nucleo da Dor

para o cabelo hd uns ganchos, para a dor hd comprimidos.
Motiva-me participar num grupo destes para ter possibi-
lidade de partilhar as minhas experiéncias, encontrar aju-
das/respostas, desafios!» (Mireille Amaral)

«Acredito que, quando falamos sobre as coisas que nos boi-
cotam o dia-a-dia, acabamos sempre por poder vé-las se-
gundo uma perspectiva diferente e mais distante de nés, e
s6 ganhamos com essa distdncia. Também acredito que, ao
partilhar experiéncias e truques, descobrimos outros tan-
tos! Sobretudo, acredito que fazer parte de um grupo que
tem uma vivéncia didria comum sé me pode trazer coisas
boas: amizade, compreenséo, gargalhadas e consciéncia.»
(Margarida Fonseca Santos)

«Eu gostava de consequir saber melhor qual a origem des-
tas minhas dores, pois quando fago exames radioldgicos,
tacs e neuroldgicos ndo me conseguem explicar, nem tra-
tar para menos dor. Gostava de estar mais satisfeita com
a vida...poder viver sem estar sempre cansada e sem dor.
Fazer acreditar aos outros que ndo estou a mentir, que néo
tenho a mania das doengas e ainda acreditar em VIVER.
Simplesmente, partilhar e aprender...» (MA)

«(...) A dor é um sintoma transversal a muitas patologias,
muitas mais do que as pessoas imaginam!

Temos que consequir traduzir para palavras, papel e aca-
barmos com a discriminagdo que sofremos no local de tra-
balho, na sociedade, na familia, médicos e outros.

Outra questdo que acho extremamente pertinente é o pre-
¢o dos medicamentos para os
doentes cronicos e com dor
cronica...muita hd para fazer!
Espero que o ND ajude nesta
batalha...

Estamos aqui para aprender
e para ensinar também.» (CC)

Se soubermos utilizar a dor
para aprendermos a supera-
-la, adaptamo-nos, reinven-
tamo-nos...um dia, juntos/as,
riremos dela. Hoje pode ser o
dia!

CATARINA MARQUES
(COORDENADORA DO NUCLEO DA DOR)

tIn: Botton, Alain De; Como Proust pode mudar a sua vida, 22 edigdo, D. Quixote, 2009, P. 76
2 Idem.
3 Ib idem, P. 86.
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NUCLEO DE APOIO AO DOENTE COM OSTEOARTROSE

Programa de Exercicio em Casa para a Osteoartrose

A Osteoartrose (OA) é uma doenca degenerativa, sendo
a forma mais comum de artrite. A articulacdo do joelho é
uma das mais frequentemente atingida com OA causando
dor, fraqueza muscular e consequentemente niveis de in-
capacidade funcional significativos, principalmente a partir
dos 55 anos de idade, tornando-se um encargo consideravel
para a saude do individuo. Pretende-se com tratamento da
OA, aliviar os prin-

cipais sintomas da
doencga, bem como q
duzir a incapaci- Perda de Dor
re pac mobilidade
dade e tentar evi-
tar a progressdo da
doenca. A Socie-
dade Internacional
para a Investigacdo .
da  Osteoartrose Aumento Evitar o
da fraqueza movimento
(OARSI) §presen— muscular desuso
ta um conjunto de ~

25 recomendacdes
(farmacoldgicas,
nao-farmacoldgicas e cirlrgicas) para o tratamento, sendo
0 exercicio uma das principais recomendacoes.

Sendo a OA uma doenca incapacitante e o exercicio fisico
uma componente importante no tratamento, é fundamen-
tal desenvolver programas de interven¢do adaptados aos
individuos com esta patologia, com o objectivo de promo-
ver a melhoria da
qualidade de vida
do doente reumati-
co, aliviando os sin-
tomas, minimizan-
do a incapacidade
e evitando a pro-
gressdao da mesma.
Ndo nos podemos
esquecer que a li-
mitagdo funcional
de certos doentes,
pode impedi-los de realizar adequadamente um programa
de exercicio comum. Para ultrapassar esta condicionante
os exercicios realizados em casa podem ser uma alternati-
va eficaz e acessivel a todos. Tal como qualquer programa
de exercicio para a OA, os objectivos do exercicio fisico em
casa, tem como objectivo geral melhorar a qualidade de
vida do doente.

Tipos de Exercicios e Recomendagdes

Um programa de exercicio é parte essencial no tratamento
da OA quando adequado e executado de forma correcta,
sendo importante que os exercicios sejam de facil aprendi-
zagem. Um programa de exercicio em casa deverd abranger

Objectivos do Exercicio em Casa

e Aumentar a amplitude de
movimento articular

e Aumentar a forca dos musculos
gue rodeiam a articulagdo e o
ténus muscular

e Melhorar a funcionalidade

varios tipos de exercicio aconse-
Ihados: Exercicios de flexibilidade
- importantes para a manutengdo
ou aumento da amplitude do movi-
mento das articulacdes, reduzindo
a rigidez; Exercicios de For¢a/Resis-
téncia Muscular — fundamentais para aumentar a forca dos
musculos que rodeiam as articulagGes afectadas, servindo
de protec¢do das mesmas; e exercicios funcionais - exerci-
cios esses que melhoram aspectos essenciais da realizacao
de tarefas do dia-a-dia.

Para o programa de exercicio ser eficaz é importante ter em
conta algumas recomendagdes para a sua concretizagao.
O estabelecimento de uma relacdo de confianca e respei-
to entre o doente e o profissional de saude é um aspecto
crucial para que se obtenham os melhores resultados pos-
siveis, sendo determinante estabelecer metas realistas. An-
tes do inicio do programa é preciso ter em atengao o local
onde se irdo realizar os exercicios; o espa¢o deve ser amplo
sem objectos a volta que possam interferir e incomodar a
sua realizagdo. Ao profissional competente (fisioterapeuta
ou professor de educacdo fisica) cabe demonstrar a correc-
ta execucdo do exercicio ao participante e corrigir possiveis
erros de execugao. Depois de um periodo de aprendizagem,
este realizara os exercicios de uma forma auténoma e re-
gular sem supervisdo. Alguns exercicios poderdo ser execu-
tados em frente a um espelho para ver se se estd a realizar
correctamente. E recomendavel haver uma sess3o semanal
ou quinzenal presencial para a explicacdo e exemplificacdo
de novos exercicios e ainda com o objectivo de motivar os
participantes. Adicionalmente, o contacto telefénico regu-
lar é aconselhdvel também como uma estratégia motivacio-
nal.

Em relacdo a cada sessdo de exercicio é importante iniciar-
-se com um bom aquecimento que inclua exercicios de mo-
bilidade articular, com o objectivo de reduzir a rigidez tao
caracteristica da OA e terminar com exercicios de retorno
a calma. E importante ter em conta aspectos como a fre-
guéncia, intensidade e duragdo com que os exercicios de
resisténcia muscular sdo realizados. Nas duas primeiras se-
manas a durac¢do da sessdo ndo deve ultrapassar os 10/15
minutos e os exercicios devem ser executados de forma
lenta e progressiva, com o objectivo da pessoa ter a percep-
cdo subjectiva do seu esforgo evitando ultrapassar os seus
limites, que podera resultar num aumento da dor. A correc-
ta prescri¢cdo do exercicio para a OA, promovera beneficios
reduzindo o grau de dor e rigidez, melhorando a funcionali-
dade e a forca muscular.

NOA
Niicleo de Dsteoartirose

PEDRO CAMPOS (ASSOCIADO DA LPCDR E
MESTRE EM CIENCIAS DA FISIOTERAPIA)
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NUCLEO DE APOIO AO DOENTE COM

SINDROME DE SJOGREN

Ainda as Juntas Médicas

As Juntas Médicas da Caixa Geral de Aposentacdes (CGA)
eram, anteriormente a 2008, compostas por dois médicos e
presididas por um director de servicos administrativos, situ-
acao veementemente criticada durante anos.

O caso tragico da professora que, doente cancerosa, viu
negada a reforma por doenca, tendo regressado a Escola
e vindo a falecer apds um calvario de poucos dias, foi de-
terminante para a alteragdo desta composicdao das Juntas
Médicas que passaram a ser constituidas exclusivamente
por médicos. Para além disso, o subscritor que solicitasse
uma Junta Médica seria inicialmente avaliado por um médi-
co relator, designado pela CGA, que depois do exame clinico
deveria, e transcrevo, «elaborar um relatério circunstancia-
do do exame feito com base nos elementos reunidos, orga-
nizar o processo clinico do subscritor e submeté-lo a junta
médica». O subscritor podia ainda solicitar uma Junta Mé-
dica de Recurso, caso ndo concordasse com o indeferimen-
to da Junta Médica que o avaliara. Todas estas altera¢des
concretizadas, conjuntamente pelo Ministério das Financas
e do Trabalho, sem intervencdao do Ministério da Saude, pa-
reciam apontar para um comportamento rigoroso do ponto
de vista técnico-cientifico, logo, mais profissional e também
mais humanizado. Ingenuidade de quem assim pensou,
como se ndo se soubesse que com dois ou trés médicos,
uns e outros nao estivessem ali exclusivamente para obede-
cer a ordens superiores, como bons funcionarios publicos,
mas ndao médicos que tém como norma cuidar da saude dos
doentes e dai a sua irresponsabilidade profissional.

Todos os que tém a triste experiéncia de uma ou varias idas
as Juntas Médicas
da CGA, ordindrias
ou de recurso, sa-
bem que sdo inter-
pretados por estes
senhores como
pessoas mentiro-
sas e oportunistas;
além disso, levar
relatdrios e exames
médicos pouco
vale porque a par-

Frase Notavel

tida o jogo parece estar viciado
e a decisdo do indeferimento
tomada. Basta também ler as
duas linhas que normalmente
escrevem, naquilo a que cha-
mam «relatério», referindo o
indeferimento, para se cons-
tatar uma clara violagao da lei
(artigo 952, n? 4 do Estatuto da
Aposentacdo articulado com os artigos 1242 e 1252 de Pro-
cedimento Administrativo) que exige, e de novo transcrevo
o texto, que «a fundamentacdo deve ser expressa através
de sucinta exposicdo dos fundamentos de facto e de direito
da decisdo (...)» de forma a que «esclarecam concretamen-
te a motivacdo do acto.» Escusado serda dizer que o doente
nunca, e sublinho o nunca, fica esclarecido, porque ndo ha
esclarecimento algum. Pode ainda acontecer que o médico
relator proponha para o subscritor, no seu detalhado rela-
tério, a que foram anexados varios exames concludentes,
a sua aposentacdo por incapacidade, como aconteceu a
autora do texto, e a junta Médica da CGA se limite na sua
fundamentacdo a dizer que ndo concordou com a avaliacdo
do médico relator e ponto final, «indeferimento».
Enquanto ndo houver brio profissional por parte dos mé-
dicos que integram a Junta Médica da CGA (e outras), e o
Estatuto do Doente Crénico ndo estiver devidamente ela-
borado (infelizmente prometido pelo Ministério da Saude,
mas continuamente adiado), bem como alterada a absurda
e, logo, inadequada Tabela Nacional de Incapacidades por
Acidentes de Trabalho e Doencas Profissionais, em total
colisdo com quem sofre de doencas crénicas auto-imunes,
continuaremos a ser um boneco nas maos destes senhores.
Dai ser tdo importante ndo ter medo de revelar situagdes
vividas com estas Juntas Médicas e disso dar conta a Ordem
dos Médicos, que defende ser importante que haja uma
carreira médica para os profissionais de saude que inte-
grem as referidas Juntas. Com efeito, um médico ndo pode
por de parte o seu saber cientifico, privilegiando a obedi-
éncia a ordens superiores, numa completa indiferenca pela
situacdo real do doente.

NUCLEO DE SJOGREN
DA LPCDR

MARIA DO CARMO VIEIRA (VICE-PRESIDENTE DA LPCDR
E COORDENADORA DO NUCLEO DE SJOGREN)

Realmente, eu desobedeci, mas a minha desobediéncia ndo me desonra.

Aristides de Sousa Mendes (1885-1954).

Aristides de Sousa Mendes, em 1940, ano, em que desobedecendo a ordens de Salazar,
sendo Consul em Bordéus, passou vistos a milhares de refugiados, na sua maioria judeus.
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Porque diminuimos com a idade?

“A avo parece mais pequena”. Esta é uma frase que costu-
mamos ouvir aos netos. Em parte, o que acontece é que a
avoé “parece” mais pequena aos olhos dos netos que estdo
a crescer. Mas, também é verdade que ao avancar na idade,
podemos perder altura.

Esta perda de altura pode ocorrer por dois motivos. O pri-
meiro é perda de dgua e elasticidade dos discos interverte-
brais que vai acontecendo gradualmente com o envelheci-
mento. Por este motivo podemos perder até 2 centimetros
conforme vamos avancando na idade. A segunda causa,
mais grave, é a osteoporose.

A osteoporose é uma diminuicdo da quantidade de osso
gue, associada a uma alteracdo da sua microarquitectura,
provoca uma fragilidade dos ossos, que se podem partir
com traumatismos minimos. No caso das vértebras podem
ocorrer microfracturas, que muitas vezes ndo dao sintomas
mas que levam a uma diminuigao progressiva da altura dos
corpos vertebrais. Como estas microfracturas acontecem

em vdrias vérte-
bras, principal-
mente dorsais e
lombares, pode-
mos perder va-
rios centimetros.
A  osteoporose
com fracturas
vertebrais é uma
situacdo muito grave que, para além da perda de altura,
provoca o aparecimento de uma cifose (corcunda), de alte-
racdes posturais que vao ser responsaveis por dor cronica
e outras complicacées que podem diminuir a qualidade de
vida.

Se perdeu mais de 3-4 centimetros, é provavel que tenha
uma osteoporose e, se ainda ndo o fez, deve consultar o seu
médico assistente.

VIVIANA TAVARES (REUMATOLOGISTA,
PRESIDENTE DA APOROS)

Esta pdgina é da responsabilidade da APOROS

Agora que se aproximam os dias mais quentes, sugerimos-lhe a receita de
uma salada fresca do livro “Deliciosso”, editado pela APOROS (caso queira
adquiri-lo, contacte-nos). Esta saborosa receita do Chef Luis Lavrador, da para
10 doses, contendo cada uma 95.9 mg de calcio.

SALADA PRIMAVERA

Ingredientes: 1 alface roxa, 1 alface frisada, 1 cebola branca, 100g miolo de
noz, 2 iogurtes naturais, 500g cenoura, 250g péra abacate, 200g banana, meio
abacaxi natural, 100g cabeca de aipo, 1 queijo fresco.

Preparagdo: Escolha as alfaces bem frescas, limpe-as, lave-as e ripe-as.
Descasque a cebola e corte-a em meias luas. Descasque a cenoura e corte-a
em tirinhas ou raspe-a. Retire o miolo da péra abacate, corte-o em pequenos
dados e esprema um pouco de limdo sobre ele para que ndo oxide. Descasque a banana e proceda como para a
péra. Descasque o abacaxi e a cabega de aipo e corte-os em pequenos triangulos.

Empratamento: Misture todos os ingredientes e coloque-os em saladeira com um pouco de iogurte e queijo fresco
por cima e orégaos frescos picados.

Se pretende mais informagdes ou tem disponibilidade
para ajudar a APOROS nas suas actividades

contacte-nos para:

APOROS — Associagdo Nacional contra a

Osteoporose

Av. de Ceuta Norte, Lote 4, Loja 2
1350-125 Lisboa - Tel: 213640367
aporos.associacao@gmail.com
www.aporos.pt

APQROS



INFORMACGAO INSTITUCIONAL

XVII Forum de Apoio ao Doente
Reumatico

ALPCDRvairealizar o seu Férum anualem Outubro. O tema deste
ano é “Envelhecimento e Doengas Reumaticas”. Fique atento
ao nosso site. Brevemente divulgaremos mais informacao.

Data: 10 e 11 de Outubro de 2014
Local: Auditério da ANF (Associagdo Nacional de Farmacias), Lisboa

PROGRAMA PROVISORIO
Sexta-feira - Manha MR 4 - Impacto social do envelhecimento
MR 1 - Conceitos 4.1 - Pobreza

4.2 - Inactividade e isolamento

1.1 - Envelhecimento — conceitos, dimenses e realidade A
4.3 - Dependéncia

actual

1.2 - Envelhecimento, capacidade funcional e autonomia Sibado - Manha

1.3 - Envelhecimento e doengas reumaticas
MR 5 — Intervengdes positivas

MR 2 - Impacto fisico do envelhecimento | 5.1 - Manter-se globalmente activo no dia-a-dia
5.2 - Promover a actividade intelectual e artistica

2.1 - Cardiovascular . . .
5.3 - Prevenir a iatrogenia medicamentosa

2.2 - Cognitivo

2.3 - Psico-emocional MR 6 — Envelhecimento Saudavel

6.1 - Conceito

6.2 - AccOes prévias
MR 3 - Impacto fisico do envelhecimento Il (aparelho 6.3 - O futuro
locomotor)

Sexta-feira - Tarde

3.1 - 0 osso — osteoporose
3.2 - A articulagdo — osteoartrose QUER AJUDAR-NOS?

3.3 - O musculo — sarcopenia TORNE-SE NOSSO SACIO!

Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas
Rua Quinta do Loureiro, 13 Loja-2 1350-410 Lisboa Tel. 21364 8776
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 doencga sofre?

Condicdes de Adesdo: - Anuidade de € 20,00 - Pagamento Anual - Através de: Débito Directo (solicite-nos o formulario ou faga o donwload no nosso site) - Transferéncia
bancaria para o NIB: 003600039910004954744 (ou depbsito no Montepio), enviando-nos o comprovativo ou copia - taldo de transferéncia ou de depésito - para que o
possamos identificar e emitir o respectivo recibo - Cheque ou Vale de Correio dirigido a LPCDR. - A inscri¢do s6 pode ser feita mediante o pagamento da anuidade.
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