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,J Diamantina Rodrigues
(Tesoureira da LPCDR)

Editorial

Comego por recordar que no dia 12 de Outubro se co-
memora o Dia Mundial das Doengas Reumaticas. Este
dia é muito importante para todos os doentes reumati-
cos, mas normalmente passa despercebido ou é pouco
notado, tanto pelos doentes que sofrem destas patolo-
gias, como pelo publico em geral.
Compete a cada Associacdao de Doentes Reumaticos,
bem como as Institui¢des ligadas a Reumatologia, criar
meios e projectos para que em Portugal este dia seja
comemorado com a énfase que estas doencgas e do-
entes merecem, pois cerca de 30% da populagao por-
tuguesa sofre de uma ou mais das cerca de 120 pa-
tologias reumaticas. Saliento que ao contrério do que
ainda hoje muitas pessoas pensam, estas doengas nao
sdo so de “velhos” ou idosos, mas sim de todas as fai-
Xas etarias. SGo a maior causa de Dor Crdnica e de In-
capacidade.
Estes motivos levam a que estes doentes ndao sejam
compreendidos e até por vezes sejam excluidos pela
sociedade e pela propria familia, pois a dor sente-se
mas ndo se vé, nem é mensuravel pelo cidaddo co-
mum. Enquanto as doengas reumaticas ndo se torna-
rem visiveis, os sintomas continuardo a ndo ser valori-
zados e a impedir a referenciagdo a um Reumatologista
para uma interven¢do atempada que possa retardar a
evolu¢do da doenga e contribua para reduzir o impacto
destas doengas na familia e na sociedade.
Um dos melhores meios para alertar o publico em
geral, as entidades patronais e o poder politico, sera
comemorar-se no dia 12 de Outubro, o DIA MUNDIAL
DAS DOENCAS REUMATICAS. Para qué?

* Para sensibilizar para a importancia da prevencao,

do diagnéstico precoce e do tratamento adequado
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O Dia Mundial das Doengas Reumaticas

na reducdo do impacto das doencgas reumaticas.

e Para promover a inclusao social dos doentes
reumaticos, comegando pelas escolas e locais de
trabalho.

* Para promover melhores acessibilidades e acesso
aos cuidados de saude.

e Para promover parcerias e integragao entre todas
as Associagoes de Doentes Reumaticos e as outras
InstituicBes ligadas a Reumatologia.

e Para divulgar a rede de Apoio que os doentes
reumaticos tém a sua disposicao.

Para comegar as comemorag¢des deste Dia Mundial, a
Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas, realiza
nos dias 10 e 11 de Outubro deste ano, o XVIl FORUM
DE APOIO AO DOENTE REUMATICO com o tema “En-
velhecimento e Doengas Reumaticas”, acerca do qual
podem ver mais detalhes neste boletim. Aguardamos
pela vossa presenga e participagao activa, para que no
final, ao sairmos, estejamos mais fortes e unidos nesta
luta contra as doencgas reumaticas.

Vamos todos; doentes reumdticos e suas associagoes,
comemorar e partilhar neste DIA MUNDIAL DAS DO-
ENCAS REUMATICAS, as nossas preocupacdes e pro-
blemas, assim como algumas
sugestdes para nos ajudarmos
uns aos outros, de preferéncia
em acgao conjunta.

Pois sé unidos se consegue ter
mais forga, para alcangar uma
melhor resolugdo dos proble-
mas que nos afectam.

14
15
16




XVII Forum de Apoio ao Doente Reumatico

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

PROGRAMA PROVISORIO

Sexta-Feira, 10 de Outubro de 2014
08.30 —09.00 - Abertura do Secretariado

09.00-10.30

MR 1 — Conceitos

1.1 - Envelhecimento — dimensdes e realidade actual
1.2 - Envelhecimento, capacidade funcional e
autonomia

1.3 - Envelhecimento e doencgas reumaticas

10.30-11.00 - Intervalo

11.00-11.30
Cerimonia de Abertura

11.30-13.00

MR 2 — Saude e bem-estar dos mais velhos — o que
se altera a nivel ...

2.1 - ... Cardiovascular

2.2 - ... Cognitivo e Psico-emocional

2.3 - ... Hormonal

13.00 — 14.30 - Almogo

14.30-16.00

MR 3 — Alteragdes do aparelho locomotor com o
envelhecimento

3.1 - O 0sso — osteoporose

3.2 - A articulagdo — osteoartrose
3.3 - O musculo — sarcopenia

16.00 — 16.30 - Intervalo

16.30-18.00

MR 4 — Impacto social do envelhecimento
4.1 - Impacto econdmico - pobreza

4.2 - Isolamento e dependéncia

4.3 - E possivel envelhecer com qualidade?

Sabado, 11 de Outubro de 2014
08.30 —09.00 - Abertura do Secretariado

09.00-10.30

MR 5 - Intervengdes positivas

5.1 - Manter-se globalmente activo no dia-a-dia
(cidades saudaveis)

5.2 - Promover a actividade intelectual e artistica
5.3 - Beneficios da terapia transpessoal no
envelhecimento e nas doencgas reumaticas: técnicas
de relaxamento e meditacao

10.30-11.00 - Intervalo

11.00-12.30

MR 6 - Envelhecimento Activo
6.1 — Conceito e acgdes prévias
6.2 — Necessidades sentidas
6.3 - O futuro

13.00 - Encerramento
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XVII Férum de Apoio ao Doente Reumatico

A Liga Portuguesa Contra as Doencgas Reumaticas
vai realizar nos dias 10 e 11 de Outubro de
2014 o seu XVII Forum de Apoio ao Doente
Reumatico, no Auditorio da Associacao Nacional
de Farmadcias, em Lisboa. O tema deste ano é
“Envelhecimento e Doeng¢as Reumaticas”.
Assunto da maior relevancia por diversos
motivos. Desde logo porque o Envelhecimento
é hoje em dia um tema prioritario na nossa
sociedade, pelo aumento da esperanga de vida
das populacdes e peloimpacto que o mesmo tem
em inUmeros aspectos da vida contemporanea.
Por outro lado, porque apesar de as Doengas
Reumaticas (DR) ndo serem patologias exclusivas
das faixas etdrias mais idosas, nem sendo uma
inevitabilidade nestas, a prevaléncia das DR
aumenta globalmente com o aumento da idade,
tornando-se assim um problema de saude
relevante e muito prevalente nas populacdes
mais idosas.

Embora o tema “Envelhecimento” seja actual-
mente alvo de multiplas abordagens, de estudo
e de intervencao social, abrangendo transversal-
mente varias areas cientificas e profissionais, pa-
receu-nos fundamental cruzar este assunto com
as DR, procurando esclarecer e educar distintos
aspectos desta correlacao.

Obviamente, este é um tema quase inesgotavel
e passivel de multiplas visdes e distintas
abordagens ... Iremos neste XVII Forum tentar
ser abrangentes e transversais, apresentando
um Programa o mais didactico, pragmatico e
integrador possivel.

Comecaremos com uma Mesa Redonda (MR)
destinada a transmitir Conceitos, sobre o que

€ o Envelhecimento, quais as suas dimensodes e
impacto, e qual a sua relacao com as DR.

Nas duas MR seguintes iremos tentar retratar o
que se altera na Saude e bem-estar dos mais
velhos a diversos niveis (Cardiovascular, Cogni-
tivo / Psico-emocional e Hormonal) dando uma
particular atencao as alteragcdes do aparelho
locomotor com o envelhecimento, a nivel do
0ss0, da articulagao e do musculo.

Na MR 4 iremos abordar alguns aspectos mais
relevantes do Impacto social do envelhecimento
(em especial a pobreza, o isolamento e
dependéncia), tentendo responder de forma
afirmativa e optimista a questdo “E possivel
envelhecer com qualidade?” ...

Reservamos o segundo dia do Forum para a
demonstracdao do muito que se faz actualmente
para tornar o Envelhecimento mais positivo e
mais activo. Iremos assim tentar demonstrar
como manter-se globalmente activo no dia-
a-dia (e a importancia de ter cidades mais
saudaveis), de como promover a actividade
intelectual e artistica e quais os beneficios de
técnicas de relaxamento e meditacao enquanto
terapia transpessoal no envelhecimento e
nas DR. Terminaremos com questdes sobre
o Envelhecimento Activo e necessidades de
cuidados, equacionados no contexto de uma
politica de saude.

Esperamos que este programa vos estimule e
possamos contar com a presenca de todos, para
garantir mais um momento de esclarecimento e
educacao, mas também de convivio e motivacao
para um futuro mais risonho para todos.

AUGUSTO FAUSTINO,
PRESIDENTE DA LPCDR



Concurso de Fotografia CRON‘CAS DA

“Croénicas da Dor”

Conformedivulgado, oenviodostrabalhos
candidatos ao Concurso de Fotografia
“Crdénicas da Dor”, decorreu de 15 de
Julho a 15 de Agosto. Apods a deliberagao

do juri, os nomes dos premiados serao
anunciados na cerimoénia de entrega CONCURSO DE FOTOGRAFIA

dos prémios do Concurso, a decorrer
durante o XVII Férum de Apoio ao Doente Reumatico (10 e 11 de Outubro de 2014) e nos suportes de

comunicac¢ao da LPCDR.

Férias

A LPCDR deseja a todos os leitores deste Boletim, umas
Optimas e descansadas Férias!

Recordamos os protocolos que a LPCDR mantém com as Termas de Monte Real, Termas de S. Pedro
do Sul, Termas de Portugal e o Inatel, enquanto associada da Plataforma Saude em Didlogo (para mais
informacado consulte o nosso site www.lpcdr.org.pt, na rubrica Associados - Parcerias e Protocolos).

—— TERMAS DE '
MONTE S. PEDRO DO SUL A

REAL |

INATEL

FUNDAGADO
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Nao me lembro de viver sem dor

N3ao me lembro de viver sem dor. Ndo me lembro de viver
sem a toma de varios medicamentos didrios. Nao me lembro
de dar um abraco ou de ser abracada sem medo que me
magoem. Nao me lembro da facilidade de andar depressa
ou permanecer de pé sem esforco. Ndo me lembro do que é
ter liberdade de movimentos. Nao me lembro de me sentir
confortavel no meu corpo.

O que poderia tornar o meu dia-a-dia mais facil?
Poder comprar toda a medicagdo de que necessito, sem
desequilibrar o orcamento familiar; ser medicamente seguida por uma equipa multidisciplinar, se possivel
dentro do mesmo espacgo, onde fizesse todos os exames clinicos e tratamentos e em que os diferentes médicos
comunicassem entre si sobre o que me prescrevem; que os servigos médicos passassem a ter mesmo o doente

como o centro das suas preocupacdes; que o respeito médico pelo doente como pessoa total - corpo, mente,
espirito, passasse da teoria a pratica.

O sonho: A descoberta de um medicamento que me libertasse de vez da dor e da progressao destrutiva da
doenca, sem os efeitos adversos que tém os actuais.

Para voltar a lembrar-me do que é viver sem dor...

Texto participante no Concurso “Visdo 2043” langado pela EULAR (Liga Europeia Contra as Doengas Reumdticas), para assinalar o Dia

Internacional das Doengas Reumdticas (WAD: World Athritis Day) a 12 de Outubro no @mbito da campanha “Viver Bem e Envelhecer
Melhor”.

FERNANDA RUAZ (DOENTE DE ARTRITE
REUMATOIDE E ASSOCIADA DA LPCDR)

A LPCDR ja esta no Facebook

A LPCDR ja estd no Facebook. Faca um like na nossa pagina e deixe-nos os seus
contributos e sugestdes!

Pode aceder pelo nosso site www.lpcdr.org.pt

Esperamos por si!




Congresso Anual de Reumatologia da Eular

Entre os dias 11 e 14 de Junho, rea-
lizou-se em Paris o Congresso Anual
de Reumatologia da Eular, no qual
representeia Liga Portuguesa Contra
as Doencas Reumaticas nas sessdes
do programa do PARE (Pessoas com
Artrite/Reumatismo na Europa).

11-14 June 2074

Neste breve resumo dos trabalhos apresentados, foco, es-
sencialmente, aqueles que nos demonstram como, enquan-
to doentes e cidaddos, melhor podemos contribuir para o
nosso proprio bem-estar. Ultrapassar as dificuldades em
adoptar um estilo de vida sauddvel, onde a alimentagdo e

Palais des Congres

a actividade fisica sdo dreas muito importantes, dependem
ndo sé da educagdo para a salde, mas sobretudo da nossa
motivacdo pessoal. Também a participacdo nas campanhas
gue promovem a visibilidade das DRME estad ao nosso al-
cance e pode contribuir para o desenvolvimento de politi-
cas em prol da nossa qualidade de vida.

Na sessdo conjunta dedicada a «Alimentagdo como Terapia
—Apoio a escolhas saudaveis», coube a Associacdo Dinamar-
guesa de Reumatismo apresentar as diversas razées pelas
quais as pessoas com DRME devem prestar mais atencdo ao
gque comem. Uma dieta saudavel e equilibrada é essencial,
ndo so6 para fornecer os nutrientes necessarios ao corpo,
mas também para prevenir as comorbilidades, a obesidade
e os efeitos adversos dos medicamentos. E importante a in-
tervengao nesta area porque alguns dos sintomas, como a
dor, a fadiga e as articulagées deformadas, podem afectar
a alimentacgdo. Seguidamente, um psicdélogo cipriota salien-
tou que, embora os doentes crénicos possam ndo gostar

de serem recordados das suas dificuldades fisicas, a adesao
a um estilo de vida saudavel implica a vigilancia de esco-
|lhas didrias que pode degenerar em estados emocionais de
tristeza ou ansiedade, pela pressdo e pela frustragdo. Des-
tacando a importancia de identificar os pensamentos, emo-
¢Oes e sensagdes fisicas que servem de barreira a adopgao
de estilos de vida saudaveis, abordou a motivac¢do interna
como modo de activacdo dos proprios valores pessoais.
Kate Betteridge apresentou, entdo, alguns dos desafios com
gue as pessoas com DRME se confrontam na alimentagdo —
dores, mobilidade reduzida, falta de ajudas técnicas e adap-
tacGes, problemas financeiros e fadiga — e o modo como as
associacOes de doentes podem contribuir para a educacao,
motivacao e suporte da adopgao de estratégias para esco-
lher uma alimentacdo adequada, preparar refeicdes mais
facilmente e manter um peso saudavel.

B

FDGAR STENE PRIZE

- Marinka Stein Due Sgrensen
: {penmark]

[

eular 2014

aular2014

Entrega do Prémio Edgar Stene

A finalizar esta sessdo, duas apresentacdes que nos recor-
dam como podemos beneficiar mais dos nossos privilégios
de sermos portugueses. O Prof. Maurizio Cutolo (Presiden-
te da EULAR) falou sobre a importancia da vitamina D, que
pode ser consumida em alguns alimentos como o salmao, o
atum ou peixe-espada. Recomendou 30 minutos didrios de
exposicao ao sol, nos periodos de menor risco, sem protec-
tor solar pois este reduz em 95% a capacidade da pele em
produzir vitamina D3. Por ultimo, foi apresentado um estu-
do (TOMORROW study) que estd a ser realizado no Japao,
acerca de componentes da dieta mediterranica que redu-
zem a actividade da artrite reumatdide.

Seguiu-se uma sessdo dedicada a Campanha Politica, na
qual a Associa¢do Sueca de Reumatismo e a Liga Cipriota
deram alguns exemplos de estratégias desenvolvidas para
manter as pessoas com DMRE no mercado de trabalho e
do envolvimento dos doentes nas ac¢des que pretendem
modificar as politicas governamentais relativas as doencas
reumaticas. Neil Betteridge reportou os resultados da cam-
panha da EULAR a nivel da politica da UE, congratulando o
trabalho das associacGes de doentes. Através do inquérito
realizado aos candidatos ao Parlamento Europeu, existem
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agora 62 deputados eleitos por 22 paises que demonstra-
ram disponibilidade em aderir ao Grupo de Interesse, au-
mentando a possibilidade de melhorar as politicas nacio-
nais dos Estados-Membros para os cidaddaos com DRME. A
LPCDR congratula-se de ter participado nesta campanha e
agradece publicamente a todos quantos contribuiram no
envio de mensagens de correio electronico aos candidatos
portugueses.

Final da sessdo dedicada as actividades das diversas
associagbes de doentes do PARE

Outra das sessOes que me parece importante destacar e
que tive oportunidade de moderar, teve como tema a Crise
Econdmica, onde um Professor de Economia da Saude da
Universidade de Atenas apresentou vdrias evidéncias e in-
dicadores do impacto da crise econdmica nos cuidados de
saude a nivel europeu, nomeadamente, os paises afectados
pela politica de austeridade, como a Grécia e Portugal. A
National Rheumatoid Arthritis Society do Reino Unido e a
Arthritis Ireland apresentaram vdrias estratégias adoptadas
na gestdo, negociagdo com a industria e financiamento das
respectivas associagdes. Foram dados a conhecer os custos
sociais e consequéncias econdmicas da Osteoartrite na Di-
namarca, mas a apresentacao mais polémica discutia se a
autogestao das DRME permitia ou ndo reduzir os custos nos
cuidados de saude. Este é um tema que vai ser acompanha-
do de perto pela Direcgao do PARE.

O programa do PARE incluiu também uma sessao sobre «l-

-Patient», com exemplos de como as inovacdes tecnoldgicas
podem contribuir para melhorar e facilitar a interac¢do das
equipas médicas com os doentes. A habitual sessao livre foi
recheada de exemplos de actividades muito interessantes
desenvolvidas por sete associagdes de doentes europeias.
O Envelhecimento serviu de tema a duas sessGes: uma de-
dicada as DRME na infancia e juventude, outra atendendo
as necessidades das pessoas mais idosas. Facilitar uma vida
normal e viagens nas pessoas com DRME, o Apoio Pessoal
e a Educacdo dos Doentes com Doenca Reumatica Inflama-
tdria constituiram os temas das restantes sessées.

Durante o Congresso realizou-se a Assembleia Geral do
PARE onde foram anunciados os novos membros eleitos
para a Direccdo, entre os quais me encontro como dele-
gada da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas.

Jantar oferecido aos delegados do PARE

Sera um novo desafio que muito me honra e no qual espe-
ro continuar a contribuir para que os doentes reumaticos,
portugueses e europeus, possam melhorar a sua qualidade
de vida.

A visibilidade - dos doentes reumaticos como das associa-
¢Oes - passa pela participa¢do de todos para que os nime-
ros e estatisticas elevadas correspondam a cidadaos reais,
com desejos e ansiedades. A sensibilizacdo da opinido pu-
blica e dos decisores politicos para os problemas das pes-
soas com DRME, essencial para a melhoria na prevencao,
diagndstico, tratamento e acessos a cuidados de saude para
estas patologias, necessita da nossa participacao e envolvi-
mento activo.

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

Eleicdao de Elsa Frazao Mateus - Pelo seu trabalho enquanto delegada da LPCDR no PARE
(*), a Elsa Frazdo Mateus foi eleita para o Grupo de Direcgdo do PARE. A Liga manifesta
aqui a sua alegria e dd um caloroso abrago a Elsa. A primeira reunido de trabalho desta
Direcgao, teve lugar em Zurique de 6 a 7 de Setembro.

(*) OrganizacGes Nacionais de Pessoas com Doencgas Reumaticas na Europa



Cimeira do Doente 2014

Realizou-se no passado dia 20 de Junho, na Fundacdo do
Oriente, a Cimeira do Doente 2014 organizada pela AbbVie,
na qual a Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas
esteve representada pelas suas voluntarias Diamantina
Rodrigues, Elsa Mateus e Gldria Lucas.

Apds o discurso do Director Geral da AbbVie, Eduardo
Leyva, seguiu-se a apresentacdo do estudo «As Associacdes
de doentes em Portugal: problemas, necessidades e
aspiracdes», efectuado pelo Prof. Fausto Amaro. Os dados
preliminares desse estudo que procura caracterizar as
associacoes de doentes, indicam efeitos na sensibilizacao
dos doentes para os seus direitos e necessidades e um
aumento na participacdo dos doentes e suas familias na
procura de solugdes para os respectivos problemas. Nota-
se uma crescente participacdo de profissionais nestas
associacbes e uma maior atencdo dos investigadores
aos problemas sentidos pelos doentes. A maioria das
associacdes de doentes tem menos de 500 sécios e
tém vindo a ser formadas a partir de 1990. Os principais
problemas com que se deparam sdo a falta de recursos
financeiros, de instalacGes, de recursos humanos e falta
de visibilidade publica. Quanto as politicas publicas, é
consensual entre as associacdes haver uma desadequacao
legislativa, falta de legislacdo especifica, de regulamentacao
e problemas na implementacao efectiva das leis.

A sessdo seguinte teve como titulo «O ABC do Facebook»,
na qual Madalena Lima nos falou sobre a importancia
do Marketing Digital e acessibilidade das redes sociais
para promover as associacbes de doentes. Criar, utilizar
e gerir uma pdgina de Facebook como canal directo de
comunicacdo, é gratuito, simples e facil de utilizar para levar

as nossas mensagens a 4,7 milhdes de portugueses que
utilizam essa rede social. Os trabalhos prosseguiram apods
0 almogo com a apresentacdo de Ana Paula Cabral, acerca
da «Entidade Reguladora da Saldde» que supervisiona os
requisitos para o exercicio das actividades relacionadas com
a prestacdo de cuidados de saude e o seu funcionamento,
no sentido de garantir aos utentes os seus direitos de acesso
a estes cuidados.

Por ultimo, houve uma workshop conduzida por Isabel Lopo
de Carvalho, do IES, acerca da sustentabilidade financeira
e empreendedorismo social, conduzindo-nos a reflexdo de
processos para diversificar as receitas, optimizar os custos
de modo a garantir a continuidade das associa¢des de
doentes, nesta altura de crise.

Saliente-se a presenca da Dra. Edite Estrela que liderou
0 Grupo de Interesse nas Doencgas
Reumaticas, promovido pela EULAR e
pelo PARE, no Parlamento Europeu. No
seu discurso de incentivo ao papel das
associagdes na capacitagao do doente para
uma cidadania activa, a eurodeputada
reforcou a importancia da informacdo e
da prevengdao como uma das medidas para
atenuar o impacto econémico das doengas
cronicas.

Congratulamos a AbbVie pela iniciativa,
agradecendo o convite enderecado a Liga
para estar presente nesta Cimeira em que
foram tocados temas de muito interesse
para as associacdes de doentes e que
contribuem para que possamos melhorar a
nossa actividade em prol do doente.

ELSA MATEUS (VOLUNTARIA DA LPCDR)
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VOLUNTARIADO

Voluntariado
da LPCDR Telefﬁnicu‘j

)

Contactos do Voluntariado: Coordenadora Iria Martins e Telemdvel: 925 609 940 :’@P voluntariado@Ipcdr.org.pt

Ajudas técnicas

Se necessita ou caso venha a necessitar de ajudas técnicas,
contacte a LPCDR.

Sacos de Sementes

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




No editorial que escrevemos para o N2 50 do Boletim da LPCDR, testemunhamos o nosso apreco por duas rubricas
que integravam o Boletim N2 1 - «Espaco do Leitor» e «Retrato de Familia» - desejando que pudessem reaparecer.
A entrevista a escritora Margarida Fonseca Santos surge dessa vontade e congratulamo-nos com a possibilidade
oferecida. Que o «Retrato de Familia» possa a partir de agora perdurar é o que sinceramente desejamos.

MARIA DO CARMO VIEIRA

Entrevista com Margarida Fonseca Santos

Sobre a Escritora

A leitura e a escrita sdo actos libertadores, parafrasean-
do Fernando Pessoa/Bernardo Soares. Enquanto escri-
tora, reencontra-se nessa definicdao?

Reencontro-me totalmente. Comecei a escrever num
momento dificil da minha vida. Esses primeiros escritos
serviram para isso, para me organizar e libertar de zan-
gas e tristezas. Deitei tudo isso fora. Ao mesmo tempo,
comecei a passar para o papel as histdrias que inventava
para os meus filhos e, embora esses textos fossem bem
diferentes dos primeiros, senti o seguinte: encontrava-
-me comigo mesma, descobrindo o humor, a fantasia
e a magia de, com uma histdria, poder por os outros a
pensar e decidir o que fazer. E essa a parte mais dificil da
escrita: ndo obrigar ninguém a pensar como eu, mas sim
po6-lo a pensar por si.

A dor é uma tematica abordada na sua obra e certamen-
te que o leitor podera criar em siléncio, ou expressa-la
mesmo por escrito, uma relacdo de amizade com a au-
tora. Ja teve essa experiéncia, no que se refere, como é
dbvio, a um leitor que lhe tenha escrito a propdsito do
que leu? Querera falar dessa situacdo?

Hoje em dia, é mais simples escrever a um autor algo
sobre os seus livros, mas o que esta a acontecer com o

Depois de muitos anos como professora de Formagao Musical e Pedagogia,
nomeadamente na Escola Superior de Musica de Lisboa, a escrita atravessou-se
no seu caminho. Em 1995 sai o primeiro livro, infantil, come¢ando assim uma
nova aventura. Publica livros infanto-juvenis (com varios no Plano Nacional
de Leitura) e para adultos, sendo o seu ultimo romance "De Zero a Dez", onde
a dor crénica aparece como o centro de toda a trama. Desde de 2005 que se
dedica por inteiro a escrita. D4 aulas de Escrita Criativa e escreve cangoes (letra
e musica) para criangas. E alguém que tem a sorte de trabalhar na sua paix3o.

livro De Zero a Dez é
surpreendente. Nun-
ca recebi tantos co-
mentarios e agrade-
cimentos, tem sido
um processo muito
bonito. Pessoas que
se sentem acompa-
nhadas pelo livro
na sua caminhada
através da doenca (e
nao sé nas doencas
reumaticas); pessoas
que coabitam com
doentes e entendem
melhor as situagdes;
pessoas que, sem
qualquer problema
de salde, se sentem mais atentas em relacdo aos ou-
tros. E existe essa amizade que se instala, sem complica-
¢Oes, apenas por saber que o outro nos entende.

Tenho andado um pouco por todo o pais em conversas
sobre este livro. E muito gratificante ter 8 minha frente
pessoas curiosas, que ainda ndo o leram, e outras que
querem falar sobre a histéria e dizer-me como foi impor-
tante 1é-lo. Ndo sei bem explicar, mas tem sido sempre

MARGARIDA FONSECA SANTOS
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RETRATO DE FAMILIA

uma conversa intima, cimplice, que se prolonga para |3
do tempo da sessdo. Era o meu objectivo, mas sé agora
sei que foi atingido. *

Porqué o interesse pela tematica anteriormente referi-
da?

Tudo comegou com o livro anterior, Deixa-me Entrar na
tua Vida, sobre alcoolismo e co-dependéncia. O meu
reumatologista, a quem ofereci esse romance, pergun-
tou-me se tinha pensado em fazer algo semelhante em
relagdo a dor. Confessei-lhe que sim, faltava-me saber se
seria Util. Dessa conversa, que muito me marcou, nasceu
a intengdo. Como sofro de espondiloartrite, artroses e
uma hérnia entre discos mortos, viver com dor é algo
que me acompanha had muitos anos. Mas precisava de
saber da experiéncia de outros, para ser o mais abran-
gente possivel. Ndo me interessava contar a minha his-
toria, queria contar a de todos. Foi assim que conheci
a LPCDR e falei com muitas pessoas: doentes, médicos,
enfermeiros, familiares. No esquema inicial que pensa-

* Posso dar-vos alguns exemplos:

ra, introduzi as nuances mais vezes repetidas, e assim
nasceu este romance, na primeira pessoa, para estar-
mos dentro de uma mulher que sofre com dor, da sua
grande amiga que apoia e entende, do médico que aju-
da e ouve, e do homem que a ama incondicionalmen-
te. Queria mostrar como é viver com dor, mostrar como
tantas vezes é simples ajudar e apoiar, e como isso faz a
diferenga, como existe um caminho de esperanca para
| da doenga.

Falamos com os outros sobre as nossas leituras, de-
sejando partilhar aquilo de que gostdmos. Que livro
nos aconselharia para estas férias?

Gosto muito de partilhar livros que me apaixonaram.
Arrisco deixar trés. Comegaria por O Mar por Cima, de
Possidénio Cachapa (um livro mais antigo). indice Médi-
co de Felicidade, de David Machado. E O Tempo Morto E
um Bom Lugar, de Manuel Jorge Marmelo.

(TS) Li o seu livro de enfiada, mas sé hoje, no auge de uma crise, Ihe escrevo para agra-
decer o facto de ter conseguido romancear a dor e dar-lhe uma beleza que a maior parte
desconhece. Gostei muito. Aprendi muito, também. Muito obrigada.

(AG) Consegue com uma "pequena" (pois é bem grande na qualidade) historia abrir
consciéncias, dar esperanc¢a a quem precisa e falar de doengas com a naturalidade que
deveria existir, para la do consultério do médico e da bula farmacéutica.

(VS) Confesso que o que mais me tocou foi o ser mulher com a doenca, com a dor.
Também a tomada de consciéncia do que o outro, nosso amigo, parceiro, podera sentir
perante a doenca. E reproduzo uma das minhas frases preferidas da Leonor: "Que sei eu
sobre como se vive com alguém como eu? Nada."

(andénimo) Li o seu livro em 1 dia, é maravilhoso, retrata de uma forma Unica as angus-
tias de viver com dor e a espera da dor. De tudo ha uma expressao que resume muito
bem o sentimento de impoténcia que muitas vezes nos assola "o cansac¢o da dor e a dor
do cansaco".
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A dor nao mata, mas mai...

NUCLEO DA DOR

Sei 0 que sdo dores e o quanto elas me afectam, e 0 mes-
mo acontece com aqueles que me rodeiam e que comigo
privam diariamente, por isso as minhas palavras reflectem
esta realidade. Neste texto, vou usar a linguagem simples
do quotidiano, sem qualquer ambigdo de aplicar os termos
cientificos, pois assumo-me como uma leiga na drea da sau-
de.

Quando eu nasci, 0 meu avo
paterno tinha cerca de 55
anos; ele estava, frequente-
mente, de cama. Diziam-me
gue estava “com reumatico”,
era a expressao que usa-
vam. Ele tomava uns com-
primidos feitos na farmdcia,
gue vinham dentro de umas
caixas redondas de cartdo,
a que se dava o nome de
hdstias. Sempre me intrigou
a maneira como o meu avd
conseguia engolir aqueles enormes comprimidos, e sé mais
tarde me explicaram que o avé os partia em bocados para
os poder engolir. Tinha também friccdes de cheiro intenso,
gue deixavam no quarto um cheiro muito desagradavel que
se mantinha dias e dias.

Estas crises de reumatico deixavam-no debilitado e precisa-
va de se apoiar numa bengala.

Durante muitos e muitos anos, no Verdo, o meu avo e a mi-
nha avo iam para as Termas de Cabeco de Vide?, onde o
meu avo ficava 15 dias a fazer tratamento, banhos e a be-
ber dgua termal. Levavam-
-me com eles para passar
esses dias. A conversa com
0s amigos girava a volta de
“dores”, “reumatico”, “dor
constante e pertinente” e
troca de “mezinhas” para
aliviar as dores. O meu avo
faleceu com 84 anos, as do-
res reumaticas foram uma
constante na sua vida.

O meu pai teve uma grande
crise de reumatismo com 15
anos. Esteve acamado e do-
ente durante muito tempo.
Foi para as Termas de Cabe-
¢o de Vide tratar-se, duran-
te anos seguidos fez termas
e comegou a notar algumas
melhoras.

Os meus pais,
Maria Amélia, 86 anos
e Vitalino 90 anos

Nucleo da Dor

Quando eu era crianga ouvia falar das crises reumaticas do
meu pai, mas nunca o tinha visto com uma crise. Quando eu
tinha 12 anos, as dores voltaram mesmo para ficar. O meu
pai esteve acamado e doente em casa durante semanas. O
médico dizia a minha mae que: “era um dos piores reuma-
ticos que havial!”. O meu pai sofria de “gota” nos cotovelos,
pulsos, maos, joelhos e pés. Os pés inchavam tanto que nao
conseguia por-se de pé, sentia uma dor persistente e forte,
gue o obrigava a ficar de cama. O meu pai era um homem
muito activo, muito trabalhador, adorava conviver e estar
com a familia e os amigos, mas muitas vezes era traido pela
“gota” que o obrigava a parar, a ficar de cama e em casa,
até que a crise fosse debelada. Desde sempre, as dores reu-
maticas do meu pai o incomodaram e o fizeram sofrer toda
a vida, eram motivo de conversa em nossa casa. Eu sempre
vivi com essa realidade, muitas e muitas vezes vi o meu pai
sofrer com dores atrozes. A “gota” foi a companheira cruel
e terrivel que o meu pai teve durante os 90 anos de vida.

A minha mde quando nova ndo se queixava de dores reu-
maticas. Depois da menopausa comegou a sofrer de oste-
openia e de osteoporose. A doenca agravou-se tanto que
com 70 anos, comecou a fazer microfracturas nas vértebras,
o que Ihe causa dores constantes e intensas. Durante as cri-
ses tem de estar acamada, pois ndo consegue suportar as
dores. Aos poucos, foi ficando mais pequenina, e hoje com
87 anos, conta com menos 20 cm no seu metro e sessenta
de altura. O ano passado caiu e fracturou o colo do fémur, o
que veio ainda piorar a sua qualidade de vida. Sofre de do-
res constantes, e sé com seis comprimidos didrios consegue
ter alguma qualidade de vida.

O meu avd, o meu pai e a minha mae sdao exemplos de
como a dor pode ser, infelizmente, uma presenca assidua.
No entanto, estas trés maravilhosas pessoas conseguiram
ainda assim manter, quase sempre, um sorriso nos labios e
persistir numa atitude optimista que os ajudou a viver com
a dor mesmo quando essa lhes “moia” os dias e as horas.

* As dguas sulfurosas de Cabego de Vide foram utilizadas pelos romanos, desde 118 anos
antes de Cristo, época do Imperador Romano César Augusto, durante cerca de 600 anos.
Informagdo disponivel em www.jf-cabecodevide.pt/termas.htm

ZuzU BALEIRO (ASSOCIADA DA LPCDR
E ELEMENTO DO NUCLEO DA DOR)
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NUCLEO DE APOIO AO DOENTE COM OSTEOARTROSE

-
-
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ﬁa Programa Livre de Educacao
PL=NoQ/ (Program ¢
. e Exercicio Na Osteoartrose)

O programa PLE2NO estd a recrutar voluntarios para
participarem num programa comunitario GRATUI-
TO, com a duragao de 3 meses, em que o principal ob-
jectivo consiste em auxiliar o participante a gerir me-
Ihor a sua patologia através de técnicas de autogestado
e da pratica de exercicio fisico.

Os programas de auto gestdo visam capacitar os indi-
viduos para lidar com sua patologia e viver com mais
qualidade de vida, com menos restricdes devido ao
seu estado de saude, desenvolvendo a auto eficacia,
ou seja, a confianca que o individuo tem de que terd
sucesso na gestdo da sua prépria condicado.

Destinatarios: Pessoas com 60 anos ou mais de idade
com Osteoartrose uni ou bilateral do joelho.

Grupos de Intervengdo: Os participantes elegiveis se-
rao distribuidos aleatoriamente por um dos trés gru-
pos de intervencao: (1) grupo de educacdo e exercicio;
(2) grupo de educagdo e exercicio combinado com a
utilizacdo de sulfato de glucosamina e sulfato de con-
droitina; (3) grupo com brochura educacional combi-
nado com a mesma suplementacao do grupo 2.

A intervencdo para os grupos 1 e 2 compreendera 24
sessoes, 2 vezes por semana, com dura¢ao de 90 minu-
tos. Cada sessdo terd uma componente educacional se-
guida da pratica de exercicio fisico. O programa educa-
cional baseia-se no Chronic Disease Self-management
Program da Universidade de Stanford, utilizando como
conteudos: auto eficdcia, resolucdo de problemas, per-
suasdo social, gestdo da fadiga, alimentacdo saudavel,
administracdo de medicamentos e como lidar com os
profissionais de saude. O diferencial do PLE2NO con-
siste na inclusdo do exercicio fisico como uma mais
valia, englobando uma componente tedrica referente
aos tipos de exercicio (flexibilidade, resisténcia muscu-
lar, aerdbio, equilibrio, de mobilizagao e estabilizagao),

Parceiros:

iao ©©®©®
as Freguesias

Algés | Linda-aVielha | Cruz Quebrada,

/ﬂ“ @Oeiras Pierre‘gl:abre

LIGA PORTUGUESA
CONTRA AS DOENGAS
REUMATICAS

recomendagdes  para
a pratica do exercicio
(frequéncia, intensida-
de e duracdo), e uma
componente prdtica em
cada sessdo, visando a
melhoria da amplitude
articular, resisténcia muscular e equilibrio com o ob-
jetivo de desenvolver a autonomia dos participantes,
para que estes possam realizar os exercicios sem su-
pervisdo, apos o final do programa.

NOA
Nieleo de Osicoarirose

A eficdcia do programa sera avaliada através da dor e
outros sintomas da osteoartrose, auto eficacia, mu-
danca de comportamento de autogestdo, forca mus-
cular, flexibilidade e equilibrio.

O programa é promovido pela Faculdade de Motrici-
dade Humana e tem o apoio da Liga Portuguesa Con-
tra as Doencas Reumaticas (LPCDR) e decorrera nos
meses de Janeiro a Abril de 2015, em diferentes locais
ja definidos: Carnaxide (Universidade Sénior), Linda-a-
-Velha (Junta de Freguesia), Dafundo (Unido Recreati-
va do Dafundo), Algés (Igreja Evangélica Assembleia de
Deus); e em outros locais a confirmar.

Os utentes interessados em participar no PLE2NO po-
derdo obter informac¢des adicionais através dos se-
guintes contactos:

Telemovel: 915 356 604

Email: pleno@fmh.ulisboa.pt

Facebook: www.facebook/ple2no

Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas
(LPCDR) — email: [pcdr@lpcdr.org.pt

Telefone: 213648776 ou Telemdvel: 92 560 99 37
22 3 62 feira das 14h-18h.

LISBOA

UNIVEREIDADE
DE LIS80A

Marca oritmo Médicament




NUCLEO DE APOIO AO DOENTE COM

SINDROME DE SJIOGREN

A Forca de um Trabalho Conjunto

Lembrando Henrik Sjogren, no passado dia 23 de Julho,
através de uma carta-aberta, dirigida ao Ministro da Saude
e divulgada no jornal Publico, nela transcrevemos as pala-
vras do director do Departamento da Qualidade na Saude
que pretendia que lhe respondéssemos, informando assim
o Ministério, sobre «a prevaléncia da Sindrome de Sjogren
em Portugal», que é desconhecida, e nem os médicos que
contactdmos dispunham desse dado. Isso mesmo foi salien-
tado em relatdrio enviado ao referido Departamento, a que
acrescentdmos um resumo do trabalho de epidemiologia
sobre a prevaléncia da Sindrome de Sjégren Primaria, re-
alizado em 2007 pelo Prof. Loic Guillevin, perito em doen-
¢as auto-imunes sistémicas
raras, e que nos foi envia-
do pela Associacdo Fran-
cesa de Gougerot Sjogren
com quem o Nucleo tem
regularmente contacto e
cujo apoio tem sido ines-
timdvel, com realce para o
estreito didlogo mantido,

d 't::—d,,“,;.,,,“i':':,“;m:: muito marcado pela soli-
b et des syndromes secy dariedade e pela vontade

manifesta em ajudar.

Para informacdo dos leitores, traduzir-se-a um extracto des-
se resumo que esclarece a prevaléncia da doenca e outros
aspectos e que é dirigido a doentes de Sjogren: «A diferen-
¢a entre as doencgas que estudamos antecipadamente (do-
enga de Behget, esclerodermia sistémica e vascularidades
sistémicas) e a Sindrome de Sjogren Primaria reside no fac-
to de aquelas doencas serem doencas relativamente ruido-
sas, ou seja, face as quais ndo é possivel passar ao lado. Ha
sintomas muito importantes, e que sdo especificos dessas
doencas, contrariamente aqueles que vocés podem sentir e
através dos quais ndo sera possivel garantir-vos tratar-se de
Sjogren. Com efeito, o prazo para diagnosticar a Sindrome
de Sjogren é em média de 10 anos. Tém os sintomas du-

rante 10 anos, antes que seja
possivel dizer-vos que sofrem
efectivamente de Sjogren. Ja
em relacdo a vascularidade e
a esclerodermia sistémica, em
alguns meses ou 1 ano é pos-
sivel fazer-se o diagnéstico. [...]
A Sindrome de Sjogren Prima-
ria € uma doenca rara (0,02% prevaléncia, ou seja, cerca de
200 casos por milhdo de habitantes)», o que ja ndo aconte-
ce com a Sjogren secundaria, considerando-se ainda uma
doenca comum a Sindrome Sicca. Perante estes dados, e
num paréntesis que urge fazer porque a propdsito, seria
aconselhdvel que os médicos das Juntas (Caixa Geral de
Aposentacdes e outras) se actualizassem cientificamente,
no sentido de compreender o que é a Sindrome de Sjogren
Primaria, ndo a confundindo, apesar de relatdrios e de exa-
mes apresentados (respondendo aos critérios definidores
da doenca), com a Sindrome Sicca (seca), como tantas ve-
zes, e lamentavelmente, tem acontecido por ignorancia ou
talvez por obediéncia a ordens superiores.

NUCLEO DE SJOGREN
DA LPCDR

E de mencionar ainda
o contacto do nosso
Nucleo com a Fun-
dagdo Americana de
Sjogren que amavel-
mente nos autorizou

jogren’s
a divulgacdo de varios
filmes seus, relativos

yndrome
& oundation
a doenca, que a nossa

colega Cristina Carvalho traduziu para portugués e que um
amigo, Arlindo Yip, em trabalho voluntario, legendou estan-
do agora a disposicdo no You Tube para quem se interessar
pelo seu conteudo (www.lpcdr.org.pt/nucleos/nucleo-sin-
drome-de-sjoegren/155-sindrome-de-sjoegren-em-filme).
Aconselho-o vivamente.

MARIA DO CARMO VIEIRA
(COORDENADORA DO NUCLEO DE SJOGREN)

Frase Notavel

Fernando Pessoa (1888-1935)

Leio e estou liberto.
Bernardo Soares*, Livro do Desassossego

*Semi-heterénimo de Fernando Pessoa (1888-1935)
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Esta pdgina é da responsabilidade da APOROS

Osteoporose: Viver melhor o dia a dia

A fim de evitar danos na coluna vertebral, preste especial atencdo as posicoes correctas para executar as tarefas didrias.

Sentado

Quando sentado deve apoiar a maior extensado possivel das costas. Assim:

a) Coloque uma toalha ou almofada enrolada entre a zona lombar e as costas do
assento.

b) Ao conduzir utilize o encosto de cabeca. Para que isso ndo lhe provoque sono,
este devera estar mais angulado para a frente, de modo a que o apoio da
cabeca ndo signifique convite ao sono. CORRECTO ERRADO

¢) Quando trabalha a secretdria, é o trabalho que se deve aproximar dos olhos e ndo o
contrario. O plano de trabalho deve estar numa distancia e angulo favoraveis, como se
mostra na figura, o que se consegue com pranchetas ou com peitoris de trabalho.

CORRECTO

Em pé

a) Assuma a posicdo de "costas direitas", ombros ligeiramente para tras, peito
aberto, estdbmago para dentro. Olhe em frente em vez de olhar para baixo, e
ndo sé melhora a saude da sua coluna, como a sua saude psicoldgica e a sua
imagem perante os outros.

b) Se tiver de estar muito tempo em pé, coloque alternadamente ora um pé ora
outro sobre um pequeno banco ou degrau, como mostra a figura, o que se
torna menos cansativo.

Dobrar-se para a frente e apanhar coisas do chao

Sao os joelhos que se devem dobrar e ndo tanto as costas. Estas devem estar sempre
tdo verticais quanto possivel, em vez de
se colocarem paralelas ao chao.

Os pés devem estar ligeiramente
afastados.

A maioria das dores nas costas sao
desencadeadas por gestos e atitudes
incorrectas.

O mesmo se aplica ao gesto de atar os
sapatos.

(Continua no préximo boletim)

Se pretende mais informagdes ou tem disponibilidade Av. de Ceuta Norte, Lote 4, Loja 2 ';

para ajudar a APOROS nas suas actividades 1350-125 Lisboa - Tel: 213640367 ‘
contacte-nos para: aporos.associacao@gmail.com e
APOROS — Associagdo Nacional contra a www.aporos.pt APOl—,Os
Osteoporose Asesoing bo Kacien



INFORMACAO INSTITUCIONAL

Prémio Edgar Stene 2015
| -

A Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumidticas (LPCDR) convida todas as pessoas com
=== doenca reumdatica ou musculo-esquelética (DRME) a participar no Prémio Edgar Stene
3 2015, da Liga Europeia contra as Doengas Reumaticas (EULAR), subordinado ao tema:

O

“Assumir o comando da minha vida: cooperar com os profissionais de Saude
para alcangar os meus objectivos”

Os participantes sdo convidados a escrever sobre a sua experiéncia pessoal e o papel que os profissionais de satude
desempenharam para os ajudar a ter uma vida o mais autébnoma possivel, a alcancar objectivos importantes e a
assumir o comando da sua vida. O que foi capaz de alcancar e de que forma o conseguiu? O mais pequeno passo conta
e esperamos receber muitas histdrias inspiradoras. Neste contexto, os profissionais de saide podem ser a enfermeira
do servico em que é utente, o seu médico de familia, o seu reumatologista e outros especialistas que o assistam, como
psicélogos ou fisioterapeutas. Em resumo, qualquer membro da equipa de saude que o trate.

Gostariamos ainda de saber o que ha a melhorar no seu pais e se tem acesso a todos os profissionais de saide de que
precisa. Qual seria a relacdo ideal entre profissionais de saude e pessoas com DRME? Queremos conhecer todas as
vossas historias!

Todas as organizagdes nacionais representantes da EULAR receberam a incumbéncia de organizar o concurso a nivel
nacional. Os candidatos portugueses devem enviar a LPCDR o seu ensaio (obedecendo ao regulamento) até 30 de
Novembro de 2014. Por sua vez, a LPCDR enviara o ensaio vencedor para o Secretariado da EULAR até 20 de Janeiro
de 2015.

O vencedor europeu serd anunciado pela EULAR a 15 de Margo de 2015 e receberd um prémio pecuniario no valor de
2.000,00 EUR, uma viagem e estadia em Roma por ocasido do Congresso da EULAR (10-13 de Junho de 2015), estando
presente na cerimdnia de abertura do congresso, durante a qual decorrerd a cerimdnia oficial de entrega do prémio.
Para mais informac&es visite o nosso site www.lpcdr.org.pt ou contacte a LPCDR Ipcdr@Ilpcdr.org.pt / Telefone
213648776, 14h00-18h00).

QUER AJUDAR-NOS?

TORNE-SE NOSSO socio!

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

Csim. Qual a doencga?

E doente reumatico? [_|Nao. Porque se tornou socio da Liga?

Tem Atestado Médico de Incapacidade? [] sim. Qual o grau atribuido? — %

|:|Tem algum familiar, doente reumatico? Qual a doenca?
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

bancéria para o NIB: 003600039910004954744 (ou depésito no Montepio), enviando-nos o comprovativo ou copia - taldo de transferéncia ou de depdsito - para que o
possamos identificar e emitir o respectivo recibo - Cheque ou Vale de Correio dirigido & LPCDR. - A inscri¢do so pode ser feita mediante o pagamento da anuidade.
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