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EDITORIAL

“Direito e Saude”

A ANDAI teve, no inicio do ano, oportunidade de estar pre-
sente numa interessante Conferéncia sobre direitos dos doen-
tes, resultante de uma parceria entre 3 Plataforma Sadide em
Dialogo e o Centro de Direito Biomédico da Faculdade de Direito
da Universidade de Coimbra, onde foram focados assuntos per-
tinentes relativos a esta temdtica, 0s quais merecem alguma
reflexao que gostariamos de partilhar convosco.

Sequndo uma expressao do jurista e académico Prof. Dr. Gui-
lherme de Oliveira, presente enquanto moderador na citada
conferéncia e figura que desde hd mais de duas décadas se
tem dedicado a Saude na perspectiva juridica, “apesar dos mui-
tos progressos e iniciativas, vivemos ainda na Idade Média dos
direitos dos doentes em saude, em Portugal” e urge divulgar,
agilizar e exercitar esses direitos, sem que isso afecte a relacdo
profissionais/doente ou doentes/instituicoes.

A legislacdo existente nesta drea, como noutras, continua dis-
persa e até contraditoria, e encontra, demasiadas vezes, barrei-
ras na sua aplicacao pratica. Apesar de por exemplo, 0 nimero
de cidadaos que vdo a tribunal reivindicar os seus direitos ter
vindo a crescer, continua enorme 0 desconhecimento dos doen-
tes, dos profissionais de satde e das proprias instituicoes, sobre
questoes basicas relacionadas com os direitos dos utentes.
Pensemos em situacdes habituais, como é 0 caso do acesso ao
processo clinico, tao dificultado e burocratizado, quando 3 lei
diz expressamente “a informacdo de saude, incluindo os dados
clinicos registados, resultados de analises e outros exames, in-
tervencdes e diagndsticos, é propriedade da pessoa (...) tendo
o titular da informacdo direito de tomar conhecimento de todo
0 processo clinico (...)" (Lei 12/2005 de 26 de Janeiro); pense-
mos igualmente no “consentimento informado”, requlamenta-
do pela Norma 15/2013 da DGS, que continua tantas vezes, a
ser aplicado apenas como acto burocrdtico, sem que o doente
saiba efectivamente o que lhe vao fazer, que riscos corre ou
que alternativas tem, sem que Ihe seja dado sequer tempo de
ouvir uma sequnda opinido, embora tenha direito 3 ela... E 0
que sabemos, nds cidadaos, doentes ou ndo, dos novos Siste-
mas de informacdo de dados de sadde, virtuais, em servido-
res remotos, que obedecem ao progresso tecnoldgico mas que
avancam muitas vezes, mais rapido que a sua requlamentacdo
em termos de sequranca e garantias de privacidade?

Estas sao sem duvida, questdes para reflectir e importa, cada
vez mais, incentivar todos e especialmente os doentes, para
que se esforcem para estar a par sobre aquilo que lhes diz
directamente respeito em termos de Direito e Saude.

0 recente Dec. Lei 24/2014 pretendeu trazer alguma sistema-
tizacdo ao nivel de legislacao ja publicada. Trata, entre outros
aspectos, do acompanhamento do utente nos servicos de ur-
géncia ou em caso de internamento e estabelece os Direitos de
Acesso aos Cuidados de Satde no SNS. Muito hd ainda a fazer.
Informe-se, esclareca sempre as suas ddvidas, exercite s seus
direitos e ajude na sua divulgacao junto de outros doentes e
nas proprias instituicoes. Para o bem de todos.

Carta dos direitos e
deveres dos doentes

desde
1899
Direcao-Geral da Saude

DIREITOS DOS DOENTES

1. 0 doente tem direito a ser tratado no respeito pela
dignidade humana.
E um direito humano fundamental, que adquire particular
importancia em situacao de doenca. Deve ser respeitado por
todos os profissionais envolvidos no processo de prestacao de
cuidados, no que se refere quer aos aspectos técnicos, quer
ao0s actos de acolhimento, orientacdo e encaminhamento dos
doentes.
E também indispensavel que o doente seja informado sobre
a identidade e a profissao de todo o pessoal que participa no
seu tratamento.
Este direito abrange ainda as condicdes das instalacdes e equi-
pamentos, que tém de proporcionar o conforto e o bem-estar
exigidos pela situacao de vulnerabilidade em que o doente se
encontra.

2. 0 doente tem direito ao respeito pelas suas convic-
coes culturais, filosoficas e religiosas.
Cada doente é uma pessoa com as suas conviccdes culturais
e religiosas. As instituicdes e os prestadores de cuidados de
salde tém, assim, de respeitar esses valores e providenciar a
sua satisfacao.
0 apoio de familiares e amigos deve ser facilitado e incenti-
vado.
Do mesmo modo, deve ser proporcionado o apoio espiritual
requerido pelo doente ou, se necessério, por quem legitima-
mente o represente, de acordo com as suas conviccdes.

3. 0 doente tem direito a receber os cuidados apropria-
dos ao seu estado de saude, no ambito dos cuidados
preventivos, curativos, de reabilitacao e terminais.
0s servicos de saide devem estar acessiveis a todos os cida-
daos, de forma a prestar, em tempo Gtil, os cuidados técnicos
e cientificos que assequrem a melhoria da condicdo do doente
e seu restabelecimento, assim como o acompanhamento dig-
no e humano em situacdes terminais.
Em nenhuma circunstancia os doentes podem ser objecto de
discriminacao.

MENSAGEM

0s recursos existentes sao integralmente postos ao servico do
doente e da comunidade, até ao limite das disponibilidades.

4. 0 doente tem direito a prestacao de cuidados conti-
nuados.
Em situacdo de doenca, todos os cidadaos tém o direito de
obter dos diversos niveis de prestacao de cuidados (hospitais
e centros de satide) uma resposta pronta e eficiente, que lhes
proporcione o necessario acompanhamento até ao seu com-
pleto restabelecimento.
Para isso, hospitais e centros de saide tém de coordenar-se,
de forma a ndo haver quaisquer quebras na prestacao de cui-
dados que possam ocasionar danos ao doente.
0 doente e seus familiares tém direito a ser informados das
razoes da transferéncia de um nivel de cuidados para outro e
a ser esclarecidos de que a continuidade da sua prestacao fica
garantida.
Ao doente e sua familia sao proporcionados os conhecimentos
e as informacdes que se mostrem essenciais aos cuidados que
o doente deve continuar a receber no seu domicilio. Quando
necessdrio, deverao ser postos a sua disposicao cuidados do-
micilidrios ou comunitdrios.

5. 0 doente tem direito a ser informado acerca dos ser-

vicos de saide existentes, suas competéncias e niveis

de cuidados.
Ao cidaddo tem que ser fornecida informacdo acerca dos ser-
vicos de salde locais, regionais e nacionais existentes, suas
competéncias e niveis de cuidados, regras de organizacdo e
funcionamento, de modo a optimizar e a tornar mais comoda
a sua utilizacdo.
0s servicos prestadores dos diversos niveis de cuidados devem
providenciar no sentido de o doente ser sempre acompanha-
do dos elementos de diagnéstico e terapéutica considerados
importantes para a continuacao do tratamento. Assim, evitam-
-se NOVoS exames e tratamentos, penosos para o doente e
dispendiosos para a comunidade.

6. 0 doente tem direito a ser informado sobre a sua
situacao de satde.
Esta informacdo deve ser prestada de forma clara, devendo
ter sempre em conta a personalidade, o grau de instrucdo e as
condicdes clinicas e psiquicas do doente.
Especificamente, a informacdo deve conter elementos relati-
vos ao diagnostico (tipo de doenca), ao prognéstico (evolucdo
da doenca), tratamentos a efectuar, possiveis riscos e eventu-
ais tratamentos alternativos.
0 doente pode desejar ndo ser informado do seu estado de
salde, devendo indicar, caso o entenda, quem deve receber a
informacao em seu lugar.



MENSAGEM

7. 0 doente tem o direito de obter uma segunda opi-
niao sobre a sua situacao de saude.
Este direito, que se traduz na obtencao de parecer de um outro
médico, permite ao doente complementar a informacdo sobre
0 seu estado de salde, dando-lhe a possibilidade de decidir,
de forma mais esclarecida, acerca do tratamento a prossequir.

8. 0 doente tem direito a dar ou recusar o seu consenti-
mento, antes de qualquer acto médico ou participacao
em investigacao ou ensino clinico.
0 consentimento do doente é imprescindivel para a realizacdo
de qualquer acto médico, apos ter sido correctamente infor-
mado.
0 doente pode, exceptuando alguns casos particulares, deci-
dir, de forma livre e esclarecida, se aceita ou recusa um trata-
mento ou uma intervencao, bem como alterar a sua decisao.
Pretende-se, assim, assequrar e estimular o direito a auto-
determinacdo, ou seja, a capacidade e a autonomia que 0s
doentes tém de decidir sobre si proprios.
0 consentimento pode ser presumido em situacdes de emer-
géncia e, em caso de incapacidade, deve este direito ser exer-
cido pelo representante legal do doente.

9. 0 doente tem direito a confidencialidade de toda a
informacao clinica e elementos identificativos que lhe
respeitam.
Todas as informacdes referentes ao estado de salide do do-
ente - situacao clinica, diagndstico, prognéstico, tratamento e
dados de cardcter pessoal - sao confidenciais. Contudo, se o
doente der o seu consentimento e ndo houver prejuizos para
terceiros, ou se a lei o determinar, podem estas informacdes
ser utilizadas.
Este direito implica a obrigatoriedade do segredo profissional,
a respeitar por todo o pessoal que desenvolve a sua actividade
nos servicos de salde.

10. 0 doente tem direito de acesso aos dados regista-
dos no seu processo clinico.
A informacao clinica e os elementos identificativos de um do-
ente estao contidos no seu processo clinico.
0 doente tem o direito de tomar conhecimento dos dados
registados no seu processo, devendo essa informacao ser for-
necida de forma precisa e esclarecedora.
A omissao de alguns desses dados apenas é justificdvel se a
sua revelacao for considerada prejudicial para o doente ou se
contiverem informacdo sobre terceiras pessoas.

11. 0 doente tem direito a privacidade na prestacao de
todo e qualquer acto médico.
A prestacdo de cuidados de saude efectua-se no respeito

rigoroso do direito do doente a privacidade, o que significa
que qualquer acto de diagnéstico ou terapéutica s6 pode ser
efectuado na presenca dos profissionais indispensdveis a sua
execucao, salvo se o doente consentir ou pedir a presenca de
outros elementos.

A vida privada ou familiar do doente ndo pode ser objecto
de intromissdo, a ndo ser que se mostre necessdria para o
diagnostico ou tratamento e o doente expresse o seu consen-
timento.

12. 0 doente tem direito, por si ou por quem o repre-
sente, a apresentar sugestdes e reclamacdes.
0 doente, por si, por quem legitimamente o substitua ou por
organizacdes representativas, pode avaliar a qualidade dos
cuidados prestados e apresentar sugestdes ou reclamacdes.
Para esse efeito, existem, nos servicos de saude, o gabinete
do utente e o livro de reclamacdes.
0 doente terd sempre de receber resposta ou informacdo
acerca do sequimento dado as suas sugestdes e queixas, em
tempo Util.

DEVERES DOS DOENTES ‘

1. 0 doente tem o dever de zelar
pelo seu estado de saude. Isto significa
que deve procurar garantir o mais com-
pleto restabelecimento e também parti-
cipar na promocao da prépria satde e da
comunidade em que vive. 2

2. 0 doente tem o dever de forne-
cer aos profissionais de saude todas as _
informaces necesséarias para obtencdo J
de um correcto diagnéstico e adequado .
tratamento. A

3. 0 doente tem o dever de respei-
tar os direitos dos outros doentes.

4. 0 doente tem o dever de colaborar com os profissionais
de salde, respeitando as indicacdes que Ihe sao recomenda-
das e, por si, livremente aceites.

5. 0 doente tem o dever de respeitar as regras de funcio-
namento dos servicos de salde.

6. 0 doente tem o dever de utilizar os servicos de saude
de forma apropriada e de colaborar activamente na reducdo
de gastos desnecessdrios.

Adolescéncia, alcool
e as doencas crénicas
reumaticas

A

e
£
2

A adolescéncia é um periodo de grandes transformacdes
e, se existir uma boa saude fisica, emocional e social,
¢ uma ajuda importante para lidar com as mudancas.
Quando isso nao acontece, a adolescéncia pode tornar-se
um periodo mais problematico.

Quanto a doenca crénica na adolescéncia, nao existe con-
senso quanto ao verdadeiro nimero neste grupo etario,
nomeadamente das doencas cronicas reumaticas (DCR).
Estima-se que 1 em cada 10 adolescentes é portador de
uma doenca cronica.

A doenca crénica (DC) pode perturbar o relacionamento
social do adolescente, o seu rendimento escolar, a sua
conduta perante as drogas “licitas” (por ex. consumo de
cerveja e vinho, apos os 16 anos de idade, em Portugal) e
ilicitas (por ex. consumo de alcool, tabaco, cannabis, ecs-
tasy e outras drogas) e até mesmo o seu comportamento
sexual; a DC pode modificar permanentemente a vida do
individuo e requer uma constante adaptacao.

0 dlcool é largamente tolerado num contexto social e,
apesar do seu abuso levar a transformacdoes num indivi-
duo, chegando a ser uma situacao muito incapacitante,
continua a estar presente na sociedade. 0 consumo ex-
cessivo de dlcool e de outras formas de abuso sao um
problema comum em pré-adolescentes e adolescentes,
assim como outros comportamentos sociais e consumos
ilicitos. A adolescéncia, as suas alteracoes bioldgicas,
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psicoldgicas e sociais e a doenca cronica influenciam-se
reciprocamente, especialmente no comportamento so-
cial, sexual e rendimento académico.

Durante muito tempo, defendeu-se que os adolescentes
portadores de uma doenca cronica seriam factor protec-
tor contra comportamentos de risco. No entanto, ja exis-
te muitas referéncias na literatura que demonstram que
tém a mesma ou maior tendéncia para os comportamen-
tos de risco (por ex. consumo de dlcool, habitos tabagi-
cos e relacoes sexuais desprotegidas) que os seus pares
saudaveis. Esta situacao pode ser explicada pelo desejo
inconsciente que estes adolescentes tém de serem pare-
cidos com os seus pares saudaveis. Apesar de estes com-
portamentos de risco poderem estar todos eles interli-
gados, o consumo de alcool é uma das problematicas da
adolescéncia com maior impacto no funcionamento e nas
consequéncias psicologicas e fisiologicas durante o seu
CONSUMO e apos a sua supressao.

As primeiras experiéncias com bebidas alcodlicas come-
¢am, muitas vezes, no ensino médio (entre os 13 e os 18
anos) e é a droga mais usada entre os estudantes des-
de grupo etdrio. Alguns estudos demonstraram que os
jovens que beberam alcool antes dos 21 anos, tiveram
uma tendéncia quatro vezes maior de desenvolver de-
pendéncia de alcool e de se envolverem em violéncia re-
lacionada com o mesmo, dos que consumiram durante ou
apos essa idade. Estes estudos sugerem que o consumo
de altas doses de alcool numa idade precoce pode ter
consequéncias neuroldgicas e psicoldgicas duradouras. 0
consumo excessivo de alcool é significativo no compor-
tamento dos adolescentes: numa saida nocturna, aquele
(binge drinking) define-se como um padrao de consumo
de cinco ou mais bebidas no sexo masculino e de quatro
no sexo feminino, em uma Unica ocasiao.

Na globalidade, a comparacao dos dados sobre Portugal,
no ano de 2011, com a dos outros paises europeus con-
cluiu que os indicadores sobre o consumo de dlcool na
adolescéncia, entre os 13 e os 18 anos, estao abaixo da
média ou na média de outros paises europeus (ou seja,
existem menos consumidores adolescentes). No entanto,
No Nosso pais e no mesmo ano, os padroes de consumo
intensivo e de embriaguez aumentaram. Estes padroes
associam-se com maior frequéncia a mais comportamen-
tos de risco, ou seja, uma maior probabilidade de consu-
mo de outras drogas, também elas prejudiciais a saude.
De acordo com os dados estatisticos, em Portugal, no
mesmo ano, a par do aumento dos padroes de consumo
intensivo de alcool e embriaguez verificou-se aumentos
relativos ao tabaco, inalantes e outras drogas ilicitas.



0s adolescentes que bebem compulsivamente ou até
ocasionalmente, mas com consumo intensivo, estao mais
sujeitos a acidentes de viacao, a idas aos servicos de ur-
géncia por intoxicacao de etanol (dlcool), mais propen-
sos a se envolverem em brigas, e ainda a outros com-
portamentos de risco, como é o caso das meninas serem
agredidas sexualmente e estarem mais sujeitas a uma
gravidez indesejada, assim como os rapazes, com o mes-
mo tipo de comportamento, a poderem engravidar as
suas parceiras ocasionais.

0 transtorno, por uso de dlcool, estd associado a varios
distarbios psiquiatricos, incluindo depressao, transtor-
nos alimentares e de ansiedade. Estes podem ser mais
ou menos graves, consoante os factores genéticos podem
influenciar na absorcao do dlcool, no metabolismo (que
é efectuado no figado e consiste no processo de transfor-
macao do alcool em outras substancias que depois serao
eliminadas pela respiracao e pela urina) e nas interac-
coes do etanol com o cérebro.

Se tivermos em conta que, os estudos que se debruca-
ram sobre este tema referem que os adolescentes com
doenca crénica tém tendéncia igual ou maior que os seus
parceiros sauddveis para os comportamentos de risco,
como é o caso do consumo de alcool, torna-se preocu-
pante também para os jovens com DCR, como é o caso da
Artrite Idiopatica Juvenil (Al)).

Quando falamos em AlJ, devemos ter em conta que esta
designacao engloba varias doencas, pelo que deveriamos
falar em Aljs, pois elas diferem nao s6 na apresentacao
clinica, como também no seu curso, no prognéstico e na
resposta aos medicamentos.

0 tratamento das AlJs firma-se, fundamentalmente, em
medicamentos que suprimem a actividade inflamatoria.
Sendo assim, os medicamentos mais utilizados sao os
anti-inflamatorios nao esterdides (AINEs), nomeada-

mente ibuprofeno, naproxeno, indometacina, e os agen-
tes anti-reumaticos modificadores do curso da doenca
(DMARDs), metotrexato (MTX), sulfasalazina e mais rara-
mente a ciclosporina A ou até mesmo a azatioprina. Estes
podem ter efeitos adversos, pelo que tém de ser geri-
dos adequadamente pelos reumatologistas e pediatras
com experiéncia em Reumatologia Pediatrica, durante
as avaliacoes clinicas para controlo da doenca e, ainda,
através dos exames laboratoriais que os doentes efectu-
am regularmente. No entanto, também é necessaria a
colaboracao do doente evitando expor-se a riscos desne-
cessarios, pois 0 consumo de alcool na adolescéncia, no-
meadamente os padroes de consumo intensivo, sao pre-
judiciais para a sadde. Se a esses consumos se associarem
os tratamentos das AlJs ou de outra DCR, nao sera dificil
prever que estes jovens correm maior risco de apresentar
complicacdes.

0s efeitos adversos do dlcool podem sobrepor-se aos dos
medicamentos mais utilizados para controlar a doenca,
podendo atingir varios 6rgaos. 0 aumento das enzimas
hepaticas é, sem davida, uma preocupacao, podendo le-
var a uma lesao hepatica aguda ou até mesmo cronica,
pois esta associacdao pode ser toxica para o figado. No
caso especifico da fusao entre o dlcool e os AINEs pode
também surgir diminuicao do apetite e ainda, tal como
os corticosteroides (vulgarmente designados por corti-
sona) que se utilizam em casos seleccionados, podem
inflamar o estdmago podendo surgir gastrite ou ulcera
gastrica. Outro exemplo é o surgimento ou agravamento
das nduseas, do desconforto abdominal e da dor de cabe-
¢a, no caso da associacao com a toma de MTX.

Alguns destes jovens, uma minoria, mantém a sua doen-
¢a activa apesar da terapéutica convencional de primeira
linha. Deste modo, vao necessitar de uma escalada te-

rapéutica para controlar essa actividade e preferencial-
mente atingirem a sua remissao, permitindo uma activi-
dade diaria e um desenvolvimento adequados e, assim,
uma boa qualidade de vida. Nesses doentes é necessario
a introducao de agentes bioldgicos.

Da terapéutica biologica disponivel para o
tratamento das Aljs destaco:

<7 0s inibidores do factor de necrose tumoral
(anti-TNF) como s3o o etanercept e o adalilumab
e ainda o infliximab (este ainda nao aprovado
para o tratamento da Alj);

<7 0 inibidor da interleucina-6 (IL-6), o Tocilizumab,
aprovado para a o tratamento da AlJ sistémica;

Os inibidores da interleucina-1 (IL-1), como o
<7 anakinra e o canakinumab, também ainda nao
aprovados para o uso do tratamento da AlJ.

Todos estes agentes biologicos tém um efeito supressor
das respostas do sistema imune que sao responsaveis pe-
las muitas manifestacdes das AlJs. Estes agentes, como
os DMARDs, podem levar a uma susceptibilidade maior
as infeccdes e, ocasionalmente, aumentar as enzimas
hepaticas, ou até outras complicacdoes muito mais raras,
pelo que o seu uso concomitantemente com o abuso do
dlcool nao sera recomendado, nao so pela toxicidade
provocada no figado, como também pela debilidade fi-
sica e psicologica provocada ao adolescente consumidor.
Este cruzamento entre o abuso do alcool por parte dos
adolescentes portadores de Aljs, coloca-se também aos
jovens que apresentam outras DCR, como sao exemplo o
Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil e a Dermatomiosite
Juvenil, que no seu dia a dia fazem uso de alguns destes
medicamentos ja referidos (como sao exemplo a azatio-
prina, o MTX, a ciclosporina A, os corticosterdides) ou de
outros mais indicados para controlo da sua doenca.

Claro que existem, em Portugal e em muitos outros pa-
ises do mundo, estratégias potenciais preconizadoras
da luta contra esta problematica do abuso do alcool, em
particular neste grupo etdrio. Existe desde legislacao e
campanhas a programas multidisciplinares de base co-
munitaria de prevencao do abuso de dlcool. No entanto,
¢ muito importante também que este tema seja aborda-
do nas consultas pelos varios profissionais de saide que
prestam cuidados a estes adolescentes, nomeadamente
os médicos assistentes e enfermeiros. As proprias asso-
ciacoes de doentes podem ter também um papel impor-
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tante chamando a atencao sobre este tema e aconselhar
os pais e outros familiares; mas a estrutura e o apoio do
agregado familiar tém também um papel preponderante
nesses comportamentos, assim como o proprio adoles-
cente. Ou seja, somos todos intervenientes nesta proble-
matica da adolescéncia, mais ou menos complexa e em
particular quando se cruza com a doenca crénica, neste
caso com a DCR e, sobretudo, com as Aljs por serem as
doencas mais frequentes neste grupo, abrangendo um
maior nimero de adolescentes.

Margarida Paula Ramos

Médica Pediatra

Membro da Direccao Geral
da AN.D.AL

|

Médica Pediatra, Membro da DireccGo Geral da ANDAI -
AssociacGoNacionalde DoentescomArtritesinfantisejuvenis.
Assistente Graduada de Pediatria Médica, Responsdvel
pela Unidade de Reumatologia Pedidtrica e Coordenadora
da Unidade de IntervencGo Ambulatdria Médica do Hospital
de Dona Estefdnia - CHLC, EPE. Assistente Convidada
da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Nova
de Lisboa.



Saude Or‘

A Higiene Oral é considerada a melhor forma de preve-
nir as principais doencas orais, tais como a carie den-
taria, a gengivite, periodontites e outros problemas
da cavidade oral, como por exemplo, a halitose (mau
halito).

A saude oral contribui para a saide geral de um indivi-
duo. E logo a nascenca que a nossa boca desempenha
um papel muito importante na relacao das pessoas com
o proprio meio. Com ela pudemos saborear, mastigar,
engolir, falar e sorrir, funcdes tao importantes para um
desenvolvimento e crescimento adequado.

Tratar da nossa boca nao é apenas uma questao de esté-
tica mas principalmente uma questao de saide. Desde
sempre que o homem se preocupou com os seus dentes,
procurando alternativas no sentido de preserva-los o
maior tempo possivel na sua boca

Ha cerca de dois milhdes de anos, os ancestrais da espé-
cie humana ja se preocupavam com a sua higiene oral.
Existem provas de que os nossos ancestrais palitavam
os dentes com galhos de plantas.

Palitar os dentes com galhos, representa provavelmen-
te, o hdbito mais persistente ja documentado na evolu-
¢ao humana. (Leslea Hlusko, Universidade de Illinois) e
esta relacionado com a Higiene Oral!

A importancia dos hdabitos de Higiene Oral ja era re-
conhecida pelo ser humano ha milhdes de anos.

Ao longo dos tempos tem havido um grande evolucao
no conhecimento e prevencao das principais doencas
orais (cdrie dentdria e gengivite). Estao ao nosso
dispor, vdrias técnicas e utensilios que nos facilitam a
execucao de uma correta Higiene Oral.

Iremos abordar nos proximos boletins varios temas
relacionados com as doencas orais e a sua prevencao
nas criancas com doencas reumaticas.

Comecaremos entao por definir o que é a Placa bacteriana
e a importancia de a removermos diariamente da nossa
boca, através de uma correta escovagem dos dentes.

Escovagem

E se eu ndo escovar os dentes?

A Placa bacteriana é uma pelicula impercebivel, bran-
ca ou até amarelada, conforme o estado de desenvol-
vimento em que se encontra e forma-se nos dentes a
partir da colonizacao microbiana.

Fig.1
Aspeto macroscopico
de placa bacteriana

Quando acabamos de escovar os dentes a colonizacao
microbiana tem inicio logo de seguida.

A escova de dentes mais antiga foi descoberta na pré-
-historia numa tumba egipcia, 3000 a.C.

Era um pequeno ramo com a ponta desfiada até chegar
as fibras, que eram esfregadas contra os dentes.

Aspeto microscépico de
dente limpo

Aspeto microscdpico de colonizacao
inicial de placa bacteriana

Se nao escovar os dentes, o numero de bactérias
aderentes aumenta rapidamente.

Ocorrem modificacoes no tipo e complexidade de mi-
crorganismos dentro da placa bacteriana enquanto esta
amadurece.

Fig.4
= Aspeto de placa
bateriana madura

As consequéncias da presenca da placa bacteriana sao
nefastas para o individuo. Aparecem manchas denta-
rias, mau hdlito, carie dentaria, dd-se a formacao de
tartaro e problemas gengivais e a longo tempo te-
mos o risco de perder dentes. E importante escovar os
dentes para remover a placa bacteriana. A escovagem
deve ser praticada com uma escova suave e um den-
tifrico recomendado, pelo menos duas vezes por dia.

Fig. 5 Aspeto de mau halito Fig. 6 (drie Dentaria

Fig. 7 Aspeto de dentes tartdricos Fig. 8 Gengivite

Método de Escovagem dos Dentes:

<7 Coloca-se a escova com uma inclinacao de 45°, a
escova assenta no dente até a margem da gengiva
para que os movimentos da escova permitam que
os pelos penetrem o sulco entre a gengiva o dente.

<7 Escova-se um maxilar de cada vez (superficie exter-
na e interna), iniciando a escovagem no altimo mo-
lar, avancando até ao Gltimo molar oposto.

<7 Fazem-se 10 movimentos pequenos de vai e vem ou
circulares em cada drea abrangida pela escova.

ESPACO ABERTO (D5

< Remover o maximo de placa bacteriana sem causar
traumatismo gengival ou dentario.

< Em sequida, as superficies mastigatorias de ambos
os maxilares.

<7 No fim deve-se escovar a lingua
no sentido horizontal,
de tras para diante

<7 A duracao da escovagem nao deve ser inferior a
2 minutos

<7 Bochechar vigorosamente e cuspir

<7 lavar a escova e coloca-la no copo com os pelos
virados para cima.

Quando comecar a escovar os dentes
aos nossos filhos?

Assim que ha dentes!
Apés a erupcao do pri-
meiro dente, utilizamos
um cotonete ou uma
escova macia sem den-
tifrico.




A partir dos quatro anos, a crianca ja controla o reflexo
da degluticao iniciando a escovagem com um dentifrico
com fldor (porcao semelhante a um grao de ervilha).

ESPACO ABERTO

A escovagem deve ser realizada a seguir as principais
refeicdes, sendo imprescindivel escovar os dentes
antes de dormir. E durante o sono que se criam as
condicoes mais favoraveis para o desenvolvimento
das bactérias da Placa bacteriana.

Escovar os dentes diariamente é prevenir problemas,
escovar os dentes corretamente é a base para uma
excelente Saide Oral.

No préximo Boletim iremos explicar como é que se
remove 3 placa bacteriana dos espacos interdenta-
rios (fio dentario, escovilhdes interdentarios, etc.).
Alertaremos para os varios tipos de escovas que
existem e as adaptacdes necessdrias para criancas/
jovens com dificuldades motoras no manejamento
dos utensilios disponiveis para a execucao de uma
correta Higiene Oral.

Caso tenham alguma divida nao hesitem em contac-
tar-nos através do correio eletrénico da Andai:
andai@andai.org.pt

Higienistas Orais
Ana Paula Rodrigues
Joana Figueiredo Freire

Fevereiro 2015

Isa, princesa do Mundo

0 combate da minha filha Isa, com Artrite Juvenil, desde os
seus 20 meses de idade:

Que dificil é para mim recordar esse comeco de doenca...
Isa, a menina dos meus olhos, foi sempre sorridente e ale-
gre. Tudo comecou quando durante vdrias noites a nossa
princesa acordava, em Idgrimas, num choro compulsivo e
de uma extrema aflicdo.

Eu, impotente, sem saber como ajudar e sem saber o que
ela tinha!

Foram algumas semanas de desespero, com idas a pedia-
tra e ao hospital...claro ninguém sabia o que tinha! Conclu-
s@o “ made galinha “....

Chegou o dia em que vi que a minha princesa tinha dificul-
dade para andar, para fazer alguns passos sequrava-se na
cama (gatinhar nem pensar)...

Decidi levd-la a outro médico, mas com uma ideia bem
fixa, deixar a Isa um pouco com o doutor, para que ele
conseguisse ver que ela tinha dificuldades em andar e as-
sim foi, ele viu que ela realmente tinha um problema mas
ainda ndo me poderia dizer o qué! !!

No dia seguinte a ida com a Isa a um reumatologista: and-
lises, exames e o diagndstico: Artrite juvenil ... e eu com
a esperanca que fosse algo que passasse com o tempo ...
mas ndo, explicacgo ao pormenor com direito a uns dos-
siers para ler em casa.

0 meu coracdo ficou apertadinho, ndo queria acreditar!
E porqué a minha menina???

Tratamento: metotrexato, cortisona, fisioterapia, brufen e
visitas quase semanais para andlises ... tudo a longo termo
e a frase que ndo esqueco @ acompanhar: os tratamentos
sdo para ajudar ndo para curar.

E ai comecou a primeira etapa: controlar a doenca; e a
outra etapa de como dar medicamentos a uma crianca tao
pequena?!

Foi muito dificil mas fomos conseguindo com muito amor.
Depressa se comecou a fisioterapia quatro vezes por se-
mana e digo-vos ndo é nada fdcil manter uma crianca tdo
pequena calma.

Eu cantava todas as cancées infantis para a acalmar ... Ah
e hd uma que era a cancGo que a mama inventou, vou
partilhar convosco:

Bebé lindo da Mama ... coisa boa do papd ...

Linda, linda da mama ... boa, boa do papd ...

E Id estava ela com um sorriso que me enchia o coracado...

Ainda hoje o mesmo fisioterapeuta trabalha com a nossa
menina, agora 2 vezes por semana.

Com o tempo a passar as dores iam a pouco e pouco acal-
mando mas havia algo que estava a mudar na nossa prince-
sa, era a sua vontade de brincar, de correr e de saltar como
se fosse a dltima vez, era tdo intenso (e eu tinha um medo
feliz de a ver assim).

A minha prioridade era a menina dos meus olhos, conciliar o
trabalho com a doenca da Isa era a minha rotina didria (aos
4 anos e meio jd tomava os seus comprimidos com dgua,
gracas a senhora Maria, avé Maria como ela chamava).

As suas manhds eram sempre dificeis...era raro o dia que
ndo houvesse o banho de dgua quente para ajudar as articu-
lacées nos seus movimentos. A ida para a escola de manhd
era dificil sobretudo quando as pessoas julgam sem tentar
sequer compreender....

Quantas vezes eu engoli o choro e, quase a rebentar, olhava
para a minha menina e pensava PORQUE ?

A minha princesa aprendeu comigo a dizer a “Vida é Bela *
e era tdo bom de ouvir.

Uma vez pedi que me enviassem uns livros de uma associa-
cdo Kourir, em Franca (que também é de criancas com artri-
te) onde tém como mascote uma cegonha e essa cegonha
tem as asas pintadas como o arco-iris.

Eu expliquei-lhe o significado dessa cegonha e ela abria o
livro e dizia: “Mama a cegonha tem um doi-dai nos joelhos
porque eu também tenho, e tem os olhos vermelhos porque
a artrite também é md para os olhos; Ah mama e tem asas
como o arco-iris porque é a esperanca de um dia ndo haver
criancas com artrite, uma cura mama...”

Chegou o dia em que tomei uma decisdo, jd eram alguns
anos de tratamentos fortes sé com alguns intervalos de cor-
tisona. Noites agitadas derivadas aos medicamentos e eu
ouvia todos os seus suspiros ...

Se calhar para muitos de vdos uma decisGo impensdvel, mas
eu queria parar com os tratamentos. Falei com a doutora,
ela ficou um pouco apreensiva, mas como o conhecimento
sobre a doenca ainda é muito cheio de Qués e Porqués ???...
vamos tentar...

Fomos reduzindo até parar. Esteve quatro semanas bem e
teve uma recaida; recomecdmos os tratamentos por mais
seis meses: entre fisioterapia, ballet e piscina, os seis meses
passaram e @ nossa menina era uma forca da natureza ao
ponto de nunca dizer ao pé de ninguém que tinha dores.

E Id chegou de novo o dia de parar, eu estava confiante que
desta vez ela ia consequir e sim ... até hoje ... sem metotre-
xato e sem cortisona !!!!

Continua a fisioterapia e faz curas de vitamina D . Ela propria
aprendeu a controlar a sua dor e a tomar Brufen quando
precisa (2 ou 3 semanas sequidas, depois pdra).

Eu estou bem consciente que ndo tem cura e que uma reca-
ida pode ser eminente mas todo o tempo que ela consequir
estar sem os tratamentos é uma vitéria.

Tenho um orgulho enorme na minha princesa do mundo,
meu coracdo vive para ela.

Dizem que Deus dd grandes batalhas a grandes guerreiros -
mas eu ndo penso assim. Crian¢as ndo precisam de batalhas
nem precisam de ser guerreiros e sim de ser criancas felizes
sem dor!!

Mama Cristina, Papd Leonel e Princesa do mundo ISA

0 testemunho que vos apresentamos nesta edicdo foi-nos
gentilmente enviado por uma mde que embora nédo sendo
associada da ANDAI se juntou a nds via Facebook , integran-
do o Grupo de Pais que cridmos recentemente online.

A (Cristina e a Isa vivem fora de Portugal e as suas pala-
vras fazem-nos reflectir: pelo seu relato percebemos que os
problemas no diagndstico da doenca e falta conhecimento
acerca do tema, nomeadamente no acompanhamento esco-
lar, ndo saéo muito diferentes dos que vivemos em Portugal.
Por outro lado, a Cristina fala-nos do seu desejo de que a sua
menina “deixasse tanta medicacdo”. Este é um sentimento
por certo também comum a muitos pais e importa realcar a
importdncia de alguns passos, alguns dos quais ela propria
refere: discutir o assunto com o médico; sequir d risca as in-
dicacées, nomeadamente no que respeita a diminuicdo pro-
gressiva de dosagens, se for o caso; verificar atentamente a
evolucdo e comunicar regularmente com o médico; ndo ter
preconceito de voltar atrds, se for necessdrio, porque pior
que tomar medicacdo é a doenca progredir, instalando-se
lesées ou sequelas irreversiveis.

A Cristina, 0 nosso Muito Obrigada por ter partilhado connos-
co o seu percurso e as suas dificuldades. As maiores felicida-
des para a guerreira Isa, vai com certeza ter muito sucesso
e muita alegria na sua vida porque coragem e perseveranca
ndo lhe faltam.
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ACONTECEU E ESTIVEMOS PRESENTES

0 Encontro Anual da ANDAI/2014 realizou-se no Parque
dos Monges, em Alcobaca, a 03 de Maio.
Foi um dia muito preenchido e com muita animacao.

Fomos recebidos pelos “Monges de Cister”, que nos
acompanharam ao longo do dia e nos foram explicando
como viviam os verdadeiros monges ha séculos atras.

Uma das primeiras actividades que nos proporcionaram
foi o fazer pao, tal como a Padeira de Aljubarrota o faria.
Com grande entusiasmo, grandes e pequenos misturaram
ingredientes e bateram a massa com energia e alegria.

Enquanto esta levedava, houve oportunidade de ouvir,
num espaco contiguo, a palestra sobre “0 Adolescente
com Al e o alcool” pela Dr.? Margarida Ramos, apos o
que se seguiu o almoco na esplanada dos Monges.

m—— Y

Da parte da tarde, experimentou-se canoagem, sli-
de e assistiu-se a um pequeno espectaculo teatral.
Houve ainda tempo para visitar o parque e conhe-
cer os seus animais engracados e realizou-se uma
visita guiada ao Museu dos Doces Conventuais.
Finalmente chegou a hora da merenda, onde se come-
ram os paezinhos com chourico feitos de manha e se
conviveu e descansou das actividades do dia.

Aqui ficam algumas fotos, registos claros de um dia
bem passado! (Veja mais em www.andai.org.pt)

eae

Participacdo nas XX Jornadas de Pediatria do Departamento de Pediatria do HSM;

Entrevista com a Dr° Filipa Ramos, realizada no dia 5 de Abril de 2014 nas instalacées da Rddio Horizonte, no
programa Ciéncia e Saude, subordinada ao tema “Dar a conhecer o que é a artrite reumatéide infantil e o tra-
balho desenvolvido pela Associacdo no apoio a pessoas afectadas. A profilaxia é possivel? Quais os sintomas
a que se deve estar atento? Quais as consequéncia se a doenca ndo for detectada e tratada em tempo dtil?”;

Presenca nas XIV Jornadas da ANDAR ;
Participacdo na 3° Corrida/Caminhada Dona Estefdnia que se realizou no dia 4 de Maio de 2014;

Participacdo no Patient Summit 2014,0rganizado pela Abbvie, onde entre outros assuntos de interesse, se
assistiu a apresentacdo do Estudo “As Associacoes de doentes em Portugal: problemas, necessidades e aspira-
coes” pelo Prof. Fausto Amaro ;

Presenca na Sessdo Publica de Apresentacdo dos Resultados do EpiReumaPT que se realizou no dia 22 de Se-
tembro de 2014 na Fundacdo Calouste Gulbenkian;

Presenca no XVIl Forum de Apoio ao Doente Reumdtico, subordinado ao tema “Envelhecimento e Doencas
Reumadticas”;

Presenca nas XXIl Jornadas Internacionais do Instituto Portugués de Reumatologia;

Presenca no almoco de Natal promovido pela Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumdticas para todas as
Associacoes, subordinado ao tema “Natal momento de unido e partilha”.

2

10N | /1 Aeroportos
» § %8s de Portugal

A ANA - Aeroportos de Portugal dinamizou, em conjunto com diversas escolas de Lisboa, uma iniciativa de
Natal em que vdrios coros infantis alegraram as partidas e chegadas daqueles que passaram pelo aeropor-
to nessa data festiva. No ambito dessa iniciativa de Natal, a ANA ofereceu a ANDAI uma cadeira de rodas
eléctrica, cadeiras de banho e outros equipamentos e ajudas técnicas, que podemos agora disponibilizar
aos associados que deles necessitem.

Aqui fica o nosso agradecimento e registos da ceriménia de entrega, que decorreu no anfiteatro do aero-
porto de Lisboa.
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Encontro de Natal v IRS 2015
Organizou-se ainda em Dezembro, na sede da ANDAI, para os associados da zona da Grande NAO ESQUECA E POSSIVEL DECIDIR O DESTINO DE PARTE DOS SEUS IMPOSTOS, SEM CUSTOS ADICIONAIS.
Lisboa, um encontro de Natal, com a colaboracdo da coach Mafalda Soares, onde os participantes Preencha na sua declaracao de IRS , 0 anexo H ,campo 9, tal como indicado na imagem:
construiram o presépio da ANDAI e tiveram oportunidade de se conhecerem melhor e conviverem. ¥
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Ajude a ANDAI!
Divulgue esta informacao junto dos seus amigos e contactos:
¢é um gesto simples que pode fazer a diferenca no resultado final.

Encontro Anual da ANDAI 2015

0 Encontro ANUAL da ANDAI 2015 vai realizar-se na zona de Coimbra, a 30 de Maio de 2015. Este ano,
pela segunda vez, vamos abrir a participacdo a doentes nao-socios, para que mais possam partilhar ex-
periéncias connosco e simultaneamente conhecer a nossa associacao.

Este ano vai visitar Conimbriga e o Parque Bioldgico de Miranda do Corvo.
Junte-se a nds e faca ja a sua inscricdo. Contacte a ANDAI para informacdes mais pormenorizadas relativas
a programa e transportes.

Facebook da ANDAI

A P3gina do Facebook da ANDAI tem estado com um grande dinamismo, apresentando noticias gerais, artigos sobre satde infantil, educacao,
tempos livres para os mais novos e em familia e curiosidades.

Ja temos mais de 700 “Likes” e estamos a chegar a uma média de 2000 pessoas.

Em Fevereiro lancdmos a campanha do Cupido que serviu para sensibilizar para esta problemética através das fotos de criancas com artrite
que gentilmente nos enviaram. Todos os meses, no dia 15, publicamos uma histéria de vida.

Recentemente cridmos um Grupo Fechado, onde os pais podem conversar com mais privacidade sobre temas que Ihes interessem.

A associada Ana Pais, cujo entusiasmo e trabalho tém sido decisivos no desenvolvimento da pagina, deixamos aqui os nossos agradecimentos.

Nao esqueca: Marque o dia 30 de Maio de 2015 na sua agenda.

sosenBeaind pes -
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AT Colabore também!
;i__ - Er ) Like Visite-nos, faca LIKE e divulgue a pagina junto dos seus amigos.
Tin Mesmo que ndo tenha Facebook pode aceder através do link existente

- o
;. y . % no nosso site em www.andai.org.pt
E J,.*'; _;. QndQ] : Ajude-nos a chegar mais longe e a divulgar a problematica das

- Doencas Reumaticas Infantis usando a forca das redes sociais.




ESPACO INFANTIL

HISTORIA INFANTIL

Um rapazinho olhou para o letreiro de uma loja onde estava escrito: “Vende-se cachorrinhos.’h
— Por quanto vai vender os cachorrinhos? — perguntou. ]
— Entre 30 e 50 euros — respondeu o dono da loja. 1

— Tenho 2 euros e 37 céntimos — disse o rapazinho. — Posso vé-los?

0 dono da loja sorriu e assobiou, e do canil sairam cinco bolinhas de pélo. ‘r/
Um dos cachorrinhos ia ficando bastante para tras. 0 rapazinho viu imediatamente

o cachorrinho atrasado que coxeava, e disse:

— 0 que é que tem aquele caozinho?

0 dono da loja explicou que ele nao tinha o encaixe da anca e que seria sempre coxo. 0 rapazinho ficou entusiasmado:
— E esse caozinho que eu quero comprar.

0 dono da loja comentou:
— 0 c3o nao esta a venda. Se o quiseres, dou-to.

0 rapazinho ficou muito aborrecido. Olhou bem nos olhos o dono da loja e disse:
— Nao quero que mo dé. Esse caozinho vale cada céntimo, tal como os outros, e vou pagar o preco total. Vou dar-lhe 2
euros e 37 agora e 2 euros por més até o ter pago.

0 dono da loja insistiu.
— Nao podes querer comprar este caozinho. Nunca vai conseguir correr e saltar contigo como os outros caes.

A isto, o rapaz respondeu, baixando-se e levantando a perna da calca. Mostrou em seguida a perna esquerda muito torta
e defeituosa, presa por um grande aro de metal. Olhou para o dono da loja e respondeu suavemente:
— Eu também nao corro I3 muito bem, e o cachorrinho vai precisar de alguém que o compreenda!

Dan Clark - Canja de galinha para a alma - Mem Martins, Lyon Edicées, 2002

MISSAO DUPLA BRILHANTE CLUBE DOS DENTES RIJOS

Temos uma missao para ti! Os gémeos dentolas apesar )& escovastes os teus dentes hoje com um dentifrico com
de muito parecidos apresentam algumas diferencas, Flior?

descobre as 5 diferencas e poderds pintar as duas figuras. Lavas sempre os dentes a noite, antes de ires para a cama?
Se respondestes sim , ja podes ser membro do clube dos
Dentes Rijos. Parabéns !

A partir de agora a escova de dentes vai ser a melhor ami-
ga dos teus dentes saudaveis!

Agora ja podes colorir este dente que estd a sorrir para ti.

>  www.andai.org.pt
O'ndO-l ﬁRua Passos Manuel, n°. 85 - 3°.Dto | 1150-258 Lisboa&@\}

Associacdo Nacional dos

Doentes com Artrites Infantis Tel/Fax: 213520945 " E-mail: andai@net.sapo.pt



