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EDITORIAL

Sobre o acesso
dos doentes
com doencas
reumaticas
juvenis ao
tratamento
com agentes
biolégicos

J. A. Melo Gomes*

0s medicamentos que sdo neste Boletim da ANDAI
explicados muito bem pela senhora Dra. Filipa Ramos,
denominados por “Agentes Bioldgicos”, sdo medica-
mentos muito eficazes, mas também com potenciais
efeitos secundarios (que podem fazer perigar a saude
dos doentes tratados) e muito caros, com precos su-
periores ou iguais a 1000 Euros por més. Este preco é
suportado em Portugal (e nos restantes Paises da CE)
pelo Ministério da saude.

Até ao ano de 2008, o acesso dos doentes portugue-
ses a este tipo de medicamentos era muito condi-
cionado e exclusivo das consultas hospitalares, que
ndo dao apoio sendo a uma parte dos doentes que
necessitam deste tipo de tratamentos.

Ap6s a publicacao do Despacho 20510/2008 de
24/07, todas as consultas certificadas de Reumato-
logia e Reumatologia pedidtrica do Pais passaram
a poder receitar estes medicamentos, cumprindo
regras de prescricdo que protegem os doentes e o
erario publico.

Este despacho foi posteriormente atualizado em
2010 (Despacho 18419/2010) tendo mantido cara-
teristicas semelhantes e o acesso adequado a medi-
cacao para todos os doentes que dela carecem.

De um modo geral, 3 ANDAI considera que, desde a
publicacdo em 2008 do primeiro Despacho, que au-
torizou o acesso dos doentes reumaticos portugue-
ses ao tratamento com agentes bioldgicos, se abriu
uma nova era, mais europeia e digna, para o trata-
mento destes doentes, até entdo com direitos muito
semelhantes aos do “Terceiro Mundo”.

Isto é, a Regra foi passar a haver acesso dos doen-
tes aos tratamentos, sem outro problema além da
doenca grave de que sofriam, a qual teria que ser
resistente a todas os tratamentos mais eficazes pre-
viamente existentes (incluindo nomeadamente, mas
nao sd, o Metotrexato, medicamento muito eficaz e
que pode ser suficiente para tratar adequadamente
estes doentes) e que tém que ser utilizados antes da
receita do Agente Biologico (de acordo com as nor-
mas da Sociedade Portuguesa de Reumatologia).

Contudo, se esta é a REGRA, nao quer dizer que nao



tivesse havido (e continuam a existir) excecdes a
corrigir. Estas sao das sequintes ordens, que passo a
explicitar:

12 - Excecdes por decisdo de gestores ou farma-
céuticos hospitalares isolados que resolveram/
resolvem, por desconhecimento ou por outras
razdes, ndao cumprir o Despacho: tém vindo a
ser resolvidas caso a caso, muitas vezes com o
apoio da DG da Saude;

23 - ExcecOes devidas a decisdes de gestores hos-
pitalares agrupados em associacdes nao ofi-
ciais (“Grupos dos NOVE”, ou “Grupos dos
18”...) que resolvem nao cumprir o Despacho
e as decisdes dos seus superiores hierarquicos
do Ministério da Saude: tém vindo a ser resol-
vidas caso a caso, muitas vezes com o apoio da
Ordem dos Médicos e da Secretaria de Estado
da Salde e D.G. da Saude;

32 - Excecbes devidas ao facto de algumas des-
tas terapéuticas (refiro-me ao bloqueio da In-
terleucina 1 =IL-1 - medicamento Kineret® =
Anakinra) ndo estarem aprovadas para o trata-
mento de algumas formas de doencas reu-
maticas e auto-inflamatadrias juvenis (como a
Artrite Idiopatica Juvenil Sistémica e os CAPS
- Sindromas Periddicas Associadas a Criopiri-
na) em que s3do o Unico tratamento disponivel
atualmente e, desta forma, deixam grande
parte destes doentes de poder ter acesso a
estes medicamentos, que podem constituir a
Unica possibilidade de CURA das suas doencas
GRAVES. Acresce que estd ja aprovado pela
EMA tratamento com um outro agente blo-
queador da IL-1, que funciona exactamente da
mesma forma, e cujo custo é muito superior
ao do medicamento que menciondmos atras.

42 - Excecao devida ao fato de alguns hospitais,
por motivos de ordem econdémica, obrigarem
os doentes a deslocarem-se mais do que uma
vez por més a Farmacia hospitalar respetiva
para levantar a terapéutica mensal. Na nossa
opinido tal deve ser fortemente desencoraja-
do, através de acao liderada pelo INFARMED,
por varias razoes:

a) prejuizo dos doentes ou dos seus pais, que
tém de perder tempo de trabalho ou de des-
canso para levantar o fdrmaco e tém despesas
de transporte adicionais;

b) violacdo de embalagens farmacéuticas que
vém encerradas e cuja dimensdo é para trata-
mento mensal;
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¢) implicacoes desta violacdo na dificuldade
em ter a certeza qual o lote com que o doente
foi tratado, o que pode ser relevante no caso
de eventual efeito secundario grave.

Pelo que atrds se exp0s, facil € compreender que, de
um modo geral, a nossa associacdo estd BASTANTE
SATISFEITA com o acesso que os doentes com artrites
juvenis tém a este tipo de tratamentos. Sem em-
bargo, achamos importante chamar a atencdo para
as excecOes atras apontadas, as quais deveriam ser
adequadamente corrigidas, na medida do possivel, e
disponibilizamos o nosso apoio e interesse em par-
ticipar ativamente no apoio a essa correcao.

Pedimos também aos nossos associados que nao
deixem de nos informar, o mais depressa possivel,
quando lhes for negado o tratamento adequado,
quer por alguns dos motivos que acima indicamos,
quer por qualquer outro motivo. A nossa Associacao
dar-lhes-3, através das vias oficiais existentes, todo o
apoio possivel para a resolucdo destes problemas e
de outros que entendam por bem colocar-nos!

é )

“ Médico Reumatologista. Presidente da A.N.D.A.I. - Associacdo Na-
cional de Doentes com Artrites Infantis e Juvenis. Presidente da Liga
Portuguesa Contra as Doencas Reumndticas no trienio 2009-2011.
Assistente Graduado de Reumatologia do Instituto Portugués de
Reumnatologia. Reumnatologista Consultor do Hospital de Dona Este-
fénia e dos Servicos de Pediatria do Hospital Distrital de Faro e do
Hospital de S. Francisco Xavier - Lisboa.
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Pira pessan, meditan...

Nao é o evitar o sofrimento, a fuga diante da dor, que cura o homem,
mas a capacidade de aceitar a tribulacdo e nela amadurecer,
de encontrar o sentido através da uniao com Cristo, que sofreu com infinito amor.
S.5.Bento XVI, Papa entre 2005 e 2013

.@.
Quantos vivem toda a vida sem descobrir o que sabem e amam?
Tantos. Ndo ser um desses, € essa a tua missao.
Richard Bach , 1936, escritor Norte Americano

.@.
Ha duas formas para viver a vida:
Uma é acreditar que ndo existe milagre.
A outra é acreditar que todas as coisas sao um milagre.
Fernando Pessoa, 1888, poeta Portugués

.@.
Cada crianca ao nascer, nos trds a mensagem de que Deus
ndo perdeu a esperanca nos homens.
Rabindranath Tagor, 1861, poeta Indiano

.@.
E melhor tentar e falhar, que preocupar-se e ver a vida a passar.

E melhor tentar, ainda que em vao ,que sentar-se e nao fazer nada até ao fim.
Eu prefiro na chuva caminhar, que em dias frios em casa me esconder.
Prefiro ser feliz e louco, que em conformidade viver.

Martin Luther King, 1929, ativista politico Norte Americano

.@.
A cada dia que vivo, mais me convenco de que o desperdicio da vida esta
no amor que ndo damos, nas forcas que N30 usamos,
na prudéncia egoista que nada arrisca e que
esquivando-nos do sofrimento, perdemos também a felicidade.
A dor é inevitavel. O sofrimento é opcional.
Carlos Drumond de Andradre, 1902, poeta Brasileiro

.@.
O que viveu mais ndo é aquele que viveu até uma idade avancada,
mas aquele que mais sentiu na vida.
Jean Jacques Rousseau, 1712, filosofo Suico

Por que prender a vida em preconceitos e normas?
0 belo e o feio...o bom e o mau...dor e prazer...
Tudo afinal, sdo formas.

E ndo degraus do Ser!

Mario Quintana, 1906, poeta Brasileiro

.@.
A morte nao é a maior perda de vida.

A maior perda da vida é o que morre dentro de nés enquanto vivemos.

Pablo Picasso, 1881, pintor Espanhol
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Terapéutica
biolégica da
Artrite Idiopatica
Juvenil

Filipa Ramos

As Artrites Idiopaticas Juvenis (AlJ) sdo o grupo de
doencas reumaticas mais comum da infancia, afe-
tando cerca de 1/1000 criancas'. As Alj incluem dife-
rentes formas de artrite? de causa desconhecida, que
duram mais de 6 semanas e que se iniciam antes dos
16 anos de idade.

As diferentes doencas incluidas na designacdo de
Al diferem ndo apenas na apresentacao clinica mas
também no seu curso, prognoéstico e resposta ao
tratamento terapéutica.

O tratamento da Al baseia-se fundamentalmente
em medicamentos que suprimem a atividade infla-
matdria, como os anti-inflamatérios ndo esterodides e
0s agentes anti-reumaticos modificadores do curso da
doenca (DMARDs) como o metotrexato, sulfasalazina
ou menos frequentemente utilizados, a leflunamida
e a ciclosporina A. Os corticosteréides (vulgo “corti-
sona”) podem ser usados em casos selecionados.
O tratamento com agentes como estes, adequada-
mente gerido por um reumatologista ou pediatra com
experiéncia em Reumatologia Pedidtrica, é eficaz na
grande maioria das criancas e adolescentes com AlJ.
Para a minoria dos casos de Alj em que a doenca se
mantém ativa apesar desta terapéutica convencional
de primeira linha, os agentes bioldgicos representam
um grande avanco no tratamento. No entanto o seu
uso deve ser feito de forma criteriosa pelos custos
consideraveis e associacdo com alguns efeitos adver-
S0s.

O que é a terapéutica biologica?

Terapéutica bioldgica é a designacao dada para o
tratamento com medicamentos de origem biotecno-
I6gica, que surgiram ao longo dos ultimos 10-15 anos
e que tém como alvo moléculas envolvidas no pro-
cesso inflamatério, que aumentam a inflamacdo no
organismo. Este tipo de tratamento tem, tal como os
DMARDSs, um efeito supressor de respostas do siste-
ma imune que causam muitas das manifestacdes da
Al.

Quem tem indicacdo para iniciar terapéutica
bioldgica?

Doentes com Al em que a sua doenca se mantenha
ativa apesar de adequadamente tratados com a tera-
péutica convencional. Ou seja, sdo candidatos a este
tipo de terapéutica os doentes que mantém artrite
ativa em 5 ou mais articulacées em pelo menos 2 oca-
sides separadas por um periodo de 3 meses, apesar
da terapéutica de primeira linha habitual. A decisdo de
iniciar um biolégico em doentes com menos articula-
coes ativas e/ou manifestacoes sistémicas deve ser
feita individualmente tendo em consideracdo fatores
de prognéstico, capacidade funcional e efeitos adver-
sos dos farmacos. Doentes com uveite ativa apesar
do tratamento com corticosterdides e imunossupres-
sores ou necessitando de tratamento prolongado
com corticosterdides também sdo elegiveis para este
tipo de tratamento’.

Todos os doentes com Alj que iniciem terapéutica
biolégica devem ser registados numa base de dados
nacional de doencas reumadticas da Sociedade Por-
tuguesa de Reumatologia designada de Reuma.pt,
competindo esta obrigacdo ao seu Médico Reuma-
tologista (ou Reumatologista Pediatra) assistente.

Agentes biolégicos com indicacao no trata-
mento da Alj

A escolha de um dos agentes biolégicos disponiveis
deve ter em consideracao o tipo de AlJ, a idade da
crianca, a avaliacdo individual do risco e a indicacao
do medicamento'.

* Inibidores do fator de necrose tumoral (TNF)

O fator de necrose tumoral (TNF) é uma molécula
que desempenha um papel central no processo in-
flamatério de varias doencas reumaticas incluindo a
Alj. Partindo deste conhecimento foram produzidos
varios medicamentos que inibem seletivamente a
producao de TNF e que se designam por inibidores do
TNF. Para a Al) estao aprovados dois inibidores do TNF:
o etanercept e o adalimumab.

0 etanercept foi o primeiro biolégico aprovado para o
tratamento da AlJ. Esta indicado nas formas com cinco
ou mais articulacbes com artrite ativa. Estd aprovado
para criancas com mais de 2 anos de idade e a dose
recomendada é 0,8 mg/kg administrada uma vez por
semana.

0 adalimumab é um anticorpo monoclonal humano
anti-TNF administrado por via subcutanea, de forma
quinzenal na dose de 24mg/ m2 de area de superficie
corporal, entre os 4 e os 12 anos e 40mg/quinzena
em criancas com mais de 12 anos. Estd indicado nos
casos de Al poliarticular com resposta inadequada
aos DMARDs. Este agente biolégico parece ser tam-



bém eficaz no tratamento da uveite anterior cronica
recorrente34.

O infliximab é um anticorpo monoclonal quimérico
anti-TNF que, ndo estd aprovado para o tratamento
da Alj, mas tem sido usado em alguns casos de Al
com uveite refratéria®. E administrado por via endo-
venosa (e.v.) habitualmente na dose de 6mg/kg de 6
em 6 semanas.

Existem outros inibidores do TNF (golimumab, cer-
tolizumab) usados nos adultos em doencas como a
Artrite Reumatdide mas que ndo tém ainda indicacdo
na AlJ.

Relativamente aos efeitos adversos, podem surgir
reacoes locais no local da injecao, mas sao geralmente
ligeiras e de curta duracdo. No caso do infliximab du-
rante a administracdo do medicamento podem ocor-
rer reacoes alérgicas, que vao do grau ligeiro facil-
mente tratdvel, até reacdes alérgicas graves. Estas
reacoes alérgicas acontecem com maior frequéncia
durante os primeiros tratamentos e se forem graves
o medicamento deve ser imediatamente suspenso
e o doente tratado adequadamente. Outros efeitos
adversos consistem especialmente numa maior sus-
cetibilidade as infecdes, especialmente a tuberculose,
pelo que o seu rastreio adequado feito previamente
ao inicio destes agentes nunca deve ser descurado.
A existéncia de qualquer infecdo grave deve levar a
imediata suspensdo destes medicamentos. Em alguns
€asos mais raros estes tratamentos associaram-se ao
aparecimento de outras doencas autoimunes, dife-
rentes da artrite. Até agora ndo existem provas de-
finitivas de que estes farmacos causem uma maior
incidéncia de neoplasias nos doentes tratados mas
ainda nao existem dados definitivos da sua seguranca
a longo prazo.

« Inibidores da interleucina-1 (IL-1)

A IL-1 é, tal como o TNF, outra citocina mediadora da
resposta inflamatéria. Existemn atualmente trés ini-
bidores da (IL.-1), nenhum com indicacdo formal na
All mas com evidéncia de eficacia sustentada por
pequenos estudos e inimeros relatos em dois destes
agentes: anakinra (antagonista do recetor da IL-1) e
canakinumab (anticorpo humano anti-111). Em ambos
0S €asos a evidéncia de eficacia diz respeito a forma
sistémica da Alj%’. Ambos sdo administrados por via
sub-cutanea, no caso do anakinra diariamente e no do
canakinumab mensalmente. Até a data a experién-
cia é consideravelmente maior com a utilizacdo do
anakinra na AlJ sistémica, com evidéncia consistente
de eficacia nas manifestacdes sistémicas’.

No que diz respeito aos efeitos adversos deste grupo
de agentes bioldgicos, estes estdo relacionados prin-
cipalmente com reacdes locais no local da injecdo e
aumento da suscetibilidade as infecoes.
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Inibicdo da Interleucina-6 (IL-6)

0 tocilizumab é um anticorpo monoclonal anti-recetor
da IL-6 aprovado desde 2011 para o tratamento da
AlJ sistémica. E administrado por via e.v. de 2 em 2
semanas na dose de 8mg/kg em criancas com mais
de 30kg de peso ou 12mg/Kg em criancas que pesem
menos de 30kg. E geralmente bem tolerado embora
possa provocar, a semelhanca dos anteriores, um au-
mento da suscetibilidade as infecbes e algumas al-
teracdes laboratoriais como o aumento de enzimas
hepaticas.

* Bloqueio da co-estimulacao

O abatacept é uma proteina de fusao solivel que
bloqueia a interacdo de algumas moléculas inibindo
a ativacao das células T, afetando assim a producao
de substancias envolvidas na origem e manutencdo
das doencas mediadas por fenédmenos imunes. Estd
indicado, em associacdo com o metotrexato, no trata-
mento da Al poliarticular ativa moderada a grave
em doentes com idade igual ou superior a 6 anos
que tenham tido uma resposta insuficiente a outros
DMARDs, incluindo pelo menos um inibidor do TNFE
E administrado por via e.v. de 4 em 4 semanas na
dose de 10mg/Kg de peso. De forma semelhante a
todos os agentes bioldgicos as infecdes sao os efeitos
adversos mais comuns ainda que na sua maioria Nao
tenham gravidade e sejam de f4cil resolucao.

« Duracao do tratamento com agentes biolégi-
cos

Numa crianca ou adolescente com Al em que o
agente biolégico foi eficaz no controlo da atividade da
doenca, a reducao ou interrupcdo deste tratamento
pode ser tentada ap6s 24 meses de remissao susten-
tada da doenca’, embora existindo sempre o risco de
reativacdo da doenca. Por outro lado a manutencao
da terapéutica bioldgica so6 se justifica se esta estiver
a ser eficaz. Para determinar essa eficacia existem
critérios clinicos objetivos que permitem quantificar a
atividade da doenca e que sao avaliados pelo reuma-
tologista ou pediatra com experiéncia em reumatolo-
gia pedidtrica em cada visita do doente. Em caso de
resposta inadequada deve ser considerada uma es-
tratégia terapéutica alternativa que passa, na grande
maioria dos casos, pela mudanca para outro agente
bioldgico.

 Medidas de seguranca

Como j3 foi referido os agentes bioldgicos aumentam
a suscetibilidade as infecdes e principalmente no caso
dos inibidores do TNE ao risco de tuberculose. Desta
forma todos os doentes devem ser submetidos a um
rastreio para a tuberculose antes do inicio da terapéu-
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tica bioldgica e se necessdrio deverao fazer profilaxia
durante os primeiros meses de tratamento.
0 plano de vacinacdo deve ser atualizado previa-

mente ao inicio do biolégico e depois de iniciado este
tratamento ndo devem ser administradas vacinas vi-
vas.

Sempre que houver necessidade de cirurgia, a tera-
péutica bioldgica deve ser interrompida e reintroduzi-
da apenas na auséncia de infecdo e apos cicatrizacao
satisfatéria de ferida cirdrgica.

Nunca devem ser iniciados agentes biolégicos na pre-
senca de uma infecdo ativa e estes devem sempre
ser interrompidos na presenca de uma infecdo e até
esta estar controlada. Se existir contato por parte do
doente com um individuo infetado com uma doenca
contagiosa (hepatite, varicela, rubéola, entre outras)
o médico devera ser avisado de forma a avaliar o ris-
co e considerar se necessdrio a imunizacdo passiva
com imunoglobulina.

Conclusao

A terapéutica biolégica representou um grande avan-
co no tratamento dos casos de Alj que sao refratarios
as medidas terapéuticas convencionais. No entanto
a prescricdo deste tipo de terapéutica, embora obe-
decendo a recomendacdes definidas, deve ser feita
individualmente tendo em consideracdo fatores de
prognoéstico, capacidade funcional e efeitos adversos
dos farmacos. Alguns aspetos relacionados com a du-
racdo da terapéutica e com a seguranca a longo prazo
ainda necessitam de ser esclarecidos e uma boa rela-

cdo Médico/Familia/Doente, com contacto facil entre
os intervenientes é de fundamental importancia para
prevenir os efeitos secunddrios mais graves e assequ-
rar uma boa ades&o ao tratamento.
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DOENCA REUMATICA CRONICA - Capacidades
e Incapacidades: Vencer Barreiras

A Doenca Crénica Nunca Fica A Zeros

Foi no Verdo de 2007. Recebi duas noticias que nao
se conjugavam: a primeira era que poderia estar
prestes a iniciar-me no mundo literdrio e publicar o
meu primeiro livro; @ sequnda era que possivelmente
sofria de uma qualquer Artrite e que ela poderia
destruir as articulacdes das minhas maos até eu nao
conseqguir escrever.

Aos 24 anos pela primeira vez tive medo de uma
doenca. Nao pela doenca em si, nem pelo diagndsti-
co, mas pelas consequéncias devastadoras que ela
poderia causar em mim e naquela que considero ser
minha maior paixdo a sequir a viver - a escrita. Esse
receio ganhava ainda mais contornos quando olhava
para os meus dedos compridos de pianista e ficava a
observa-los sem dar pelo tempo passar. Os primeiros
sinais da doenca reumatica cronica em mim foram
nas articulacdes de dois dedos, um de cada mao.

Se cada pessoa € uma pessoa, entdo cada doenca
(em cada pessoa) é uma doenca.

Mas eu fiz aquilo que hoje desaconselho vivamente
a alguém que queira descobrir por si 0 que é uma
patologia (sem ter a minima nocado sequer do que é a
anatomia!), estive horas no Google a pesquisar. As
imagens de mados completamente deformadas e
improdutivas ainda hoje acompanham-me se fechar
os olhos e pensar em coisas mds. Para mim aquilo
era o fim. O fim anunciado do que ainda nem tinha
comecado, a minha carreira de escritora. Nesses dias
tive as minhas primeiras insénias e os meus mais
azedos momentos de revolta contra um corpo que
sempre aceitei bem ser o meu.

Apesar de tudo isto, resolvi naquela época transfor-
mar o “bicho papao” da doenca crénica na minha
principal motivacdo. Praticamente um ano depois,
a 15 de Maio de 2008, e ja com o diagnostico de
uma Artrite Psoridtica a somar ao congénito da Os-
teogénese Imperfeita, lancei o meu primeiro livro:
“MAFALDISSES - Crénicas sobre Rodas”. Percebi o signi-
ficado real da palavra “superacao”.

Viver com Osteogénese Imperfeita ja ndo chegava?
A primeira lembranca que guardo do Dr. Melo Gomes

e do Instituto de Reumatologia nada tem a ver com
a Doenca Reumatica Cronica. J& nem me lembro
como é que |3 fui parar, mas era uma crianca e nao
me esqueci que ndo achava piada nenhuma as ses-
soes fotograficas e aquela espécie de investigacdo a
minha pessoa. Na minha ingenuidade infantil consi-
derava que as pessoas iam ao médico porque es-
tavam doentes, porque lhes doia alguma coisa. Eu
quando ia aquele médico nao me doia a barriga nem
tinha febre. Ele s6 sabia conversar comigo, com 0s
meus pais e tirar-me fotografias.

Olho para tras e tenho consciéncia de que se por
um lado aquelas consultas me faziam confusdo, por
outro, eu ja sabia que a minha Osteogénese Imper-
feita era eu.

Nao ia e vinha. Nao passava com medicamentos. Nao
era “estar doente de” Osteogénese Imperfeita. Era
té-la como tinha olhos esverdeados, ser portadora
dela como era dos 6culos desde os seis anos, era car-
rega-la comigo até ao fim, viver e conviver com ela.
Ser amiga dela e de todas as dores que ela me dava,
para nao me tornar inimiga de mim propria.

Por isso, estive varios anos, por opcdo, desacom-
panhada de tudo o que se relacionasse com idas ao
meédico sem estar efectivamente doente. Para quem
sempre deu tanta importancia ao poder das palavras,
como eu, era tudo muito 6bvio: eu podia estar ou
ndo estar doente porque ter Osteogénese Imperfeita
nem era ser nem estar doente, era ser deficiente e
pronto! Nao passei de saudavel a alguém doente por
causa da Osteogénese Imperfeita.

Ela nasceu ao mesmo tempo do que eu. Chamar as
coisas e as pessoas pelos nomes sempre foi uma ca-
rateristica da minha personalidade. Logo, eu ndo sou
uma pessoa diferente porque tenho Osteogénese
Imperfeita, pois diferentes somos todos, com capa-
cidades e incapacidades. Eu sou uma pessoa porta-
dora de deficiéncia, vulgo, deficiente sem qualquer
tabu. E como se isso jd ndo chegasse, nas vésperas
de fazer um quarto de século de vida (com Osteogé-
nese Imperfeita) descobri que afinal tinha adquirido
“uma doenca” e que ela ndo passava com antibidtico.
Chamava-se Artrite Psoridtica. Arrisco a caracterizar
a descoberta dessa “ma nova” em mim como um
recomecar.

E hoje tenho a certeza disso, a varios niveis. Sem-
pre admirei os deficientes que, ao contrario de mim,
ndo o eram desde sempre e que apos um acidente
passaram a ser, como eu, deficientes para sempre.
Porque admirava a sua brutal capacidade de adapta-
cdo face a mudanca radical. Se fosse comigo, nunca
seria capaz.

Ainda bem que comigo as coisas sempre foram fa-
ceis: aprendi ao mesmo tempo o que era a fralda, a
chucha e a papa que aprendi que depois de gatinhar
ndo podia vir a andar em pé como 0s outros meni-
nos. Portanto, ser confrontada com o diagnostico de
uma Artrite Psoridtica foi aprender a viver com outro
tipo de limitacdes, incapacidades e barreiras com as
quais ndo estava habituada. E aqui o caso muda total-
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mente de figura, em comparacdo a Osteogénese Im-
perfeita, porque eu recusei-me desde o inicio a ser a
Artrite Psoriatica. Tenho-a também e por isso passou
a ser minha, mas ndo sou eu! Dores que doem e que
nunca ficam a zeros. Se a minha Osteogénese Imper-
feita é congénita, entdo eu tenho obrigatoriamente
de saber o que é e como é a dor fisica, certo? Nao,
nao tenho! Porque eu, feliz ou infelizmente, sei muito
bem distinguir a diferenca entre a dor de um osso e
a dor de uma articulacdo. Quando fazia uma fractura
(e fiz perto de uma centena até aos meus catorze
anos) a dor era pontual, uns dias mais forte outros
dias mais fraca, atroz no minuto do “estalo” do esti-
Ihaco do vidro que é o meu 0ss0 e sempre segura no
seu objectivo de doer até o 0sso “colar” uns meses
depois - abrandando nesse percorrer do tempo); essa
minha dor era uma senhora, cumpridora, verdadeira e
passiva no seu papel de dor que tem de doer porque
0 0ss0 se desligou, saindo da sua condicdo natural.
A partir do dia em que a Artrite Psoridtica passou a
fazer parte do meu existir, desde o levantar até ao
deitar, a dor d6i uma dor que eu nao conhecia. A dor
de uma articulacdo em progressao para uma possivel
destruicdo (esteja em pico de crise ou Nndo) é sempre
aguda, diaria, intensa, activa no seu papel de menina
impertinente que veio para ficar. Surpreendente no
sitio em que doi, por migrar de articulacdo em articu-
lacdo, s6 porque Ihe apetece e sem pré-aviso. Esta
é a dor que nunca fica a zeros. Eu nunca tive medo
da dor, maior ou menor, 0 que me metia medo era a
perda das minhas faculdades por culpa da dor.
Quando acordo, ainda na sonoléncia de ouvir o des-
pertador ao longe, antes de abrir os olhos ja me déi.
Quem me diz “bom dia” diariamente sao as minhas
articulacdes dos tornozelos que me fazem inchar os
pés sem nunca ter feito grandes caminhadas. Duran-
te o dia a dor continua c3, uns dias a precisar de um
Voltaren, outros dias e em SOS a pedir dois. A noite,
é a dor nos pontos-chave de inflamacdo da minha
Artrite Psoridtica que me manda para a cama antes
do sono e do cansaco.

E nesta suposta saga da dor ndo had nada como o
habito. Habituar-me a dor é té-la como natural. Tao
natural como é ir ao WC mais do que uma vez por
dia. Nessa naturalidade sei que tenho de fazer pausas
forcadas mais vezes, mesmo sem ter sofrido fratura
alguma. Tive de abdicar de algumas noitadas e equili-
brar o meu modo de estar na vida com mais respeito
pelo meu corpo. Tenho de dormir as oito horas que
nao dormia, de tentar ser o mais obediente possivel
na terapéutica, de fazer analises com reqularidade
enquanto medida de vigilancia, de ndo brindar sequer
com alcool porque é o bastante para cortar o efeito
dos anti-inflamatérios e ndo me poder esquecer de
revestir o estbmago com um protector em jejum, por
causa da dose didria de medicamentos. Sdo mudan-
cas visiveis no meu quotidiano que fazem com que
nao me esqueca que tenho uma Doenca Reumatica
Crénica. E claro, as “visitas” ao Dr. Melo Gomes!

A minha visdao POSITIVA: «e viveram felizes para
sempre». Sempre preferi a frase: «O que ndao nos
mata torna-nos mais fortes» a frase «elas ndo ma-

tam mas moem». Elas sdo as dores e o que nao me
mata (nem vou deixar que me mate) é a doenca reu-
matica crénica; que sem duvida tem feito com que
eu nos Ultimos dois anos tenha crescido mais forte
psicologica e emocionalmente.

Em leituras sobre as reaccbes a doenca reumadtica
crénica - ao invés de esmiucar as causas que Nao
me interessam minimamente e que ja conheco -
encontro exemplos de positivismo que tomo como
lembretes nos dias em que as dores teimam em
“moer-me” a paciéncia. E foi assim que encontrei o
testemunho da Mariana Soares Pinote que sofre de
Artrite Idiopatica Juvenil desde os 6 e aos 23 anos
disse: «vivo a minha vida como posso ndo porque es-
tou limitada mas porque tenho limitacdes. (...) Uma
das coisas mais importantes para vencer a doenca
é a forca de vontade, ou seja, a doenca é que tem
de viver dependente de mim e ndo eu dela». Isto é
vencer barreiras.

Mais do que vencer a propria doenca, como ela diz,
é vencer na doenca. E se crénico quer dizer perma-
nente, entdo que nessa continuidade consigamos
desenvolver sentimentos bons. Acho que ninguém
no seu perfeito juizo quer envelhecer ainda mais
depressa a desenvolver a recusas e frustracdes so
porque tem uma doenca que nao devia pertencer de
todo a sua faixa etdria. Assim, buscar a serenidade,
perseveranca, paciéncia e quietude na juventude é
um desafio para quem tem uma doenca reumadtica
cronica desde a infancia e/ou adolescéncia; é vencer
na doenca.

Ter uma doenca propria da idade dos cabelos brancos
pode ndo ter s6 contras; um pro, por exemplo, é ao
sentir-me muitas vezes como uma avozinha reumati-
ca dos seus oitenta anos conseguir igualmente dar
valor a coisas que nos meus actuais vinte e seis anos
sem qualquer espécie e tipo de dor seria incapaz de
dar. A revolta ndo traz solucdo ao problema, ou seja,
aqui nao diminui em nada a dor. Talvez venha até a
acentud-la em amargura, acidez e aflicdo. Viver com
dores ndo é necessariamente a mesma coisa que
viver em sofrimento. Se ndo podemos escolher ter
ou nao ter dores, como se fossem elas que nos es-
colhem a nods, acredito que viver, com elas, uma vida
de sofrimento é uma escolha. Por isso, e neste caso,
escolhi “andar” lado a lado com a Artrite Psoridtica
e, quando, inevitavelmente, ela resolve colocar-se a
minha frente, na mesma estrada, como que a querer
defrontar-me num duelo de titds - é quando se dao
as crises migratérias e mais agudas das dores nas
articulacodes - dizer-lhe apenas e ironicamente “ola
e até um dia destes”; sem convida-la para um con-
fronto de “porque é que me vieste tramar a vida?”
Nao lhe dou sequer a hipétese de me tornar uma
vitima dela. O verdadeiro significado da expressao «a
doenca crénica nunca fica a zeros» é quase tao literal
COMo 0 «até que a morte nos separe». ENtao, se € as-
sim e contra isso nada posso fazer, que vivamos am-
bas, eu e a Artrite Psoridtica, «felizes para sempre».

MAFALDA RIBEIRO
09-10-09
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ENCONTRO ANUAL 2012

O Encontro Anual da ANDAI de 2012, organizado
pelos sécios da Zona Centro, realizou-se com a pre-
ciosa colaboracdo da associada Angela Almeida e
respectiva familia que muito se esforcaram para nos
proporcionarem a todos um dia cheio de actividades
e interesse.

A recepcao e encontro dos associados que vieram de
todo o pais fizeram-se no jardim junto a Camara Mu-
nicipal de Alcanena. Reunido todo o grupo, seguiu-se
uma palestra no auditério do Cine Teatro S. Pedro,
da responsabilidade da Coach de Vida e Desenvol-
vimento Pessoal, Mafalda Soares, que em conjunto
com o Dr. Melo Gomes, reumatologista, falaram so-
bre o tema “Coaching e tratamento nas doencas reu-
maticas juvenis”.

No final da palestra, tivemos ainda o privilégio de
assistir a um pequeno espectaculo surpresa, por um
grupo de jovens bailarinas, que nos encantaram com
a sua graciosidade e alegria.

Seqguiu-se o habitual almoco convivio, com sabores
tradicionais e boa-disposicao, apés o qual nos dirigi-

mos para visitar uma maravilha da mae Natureza, as
Grutas de St° Antoénio.

Acompanhados por um jovem quia, aprendemos
muito sobre este local e pudemos apreciar o lindis-
simo trabalho escultérico produzido pela agua ao
longo de milhares de anos.

As Grutas de Santo Anténio, encontram-se localiza-
das no Parque Natural das Serras de Aire e Candeei-
ros, no concelho de Porto de Mds e distrito de Lei-
ria. Foram descobertas em 1955 e visitadas durante
muitos anos em condicdes dificeis, com lanternas e
interminadveis escadas de madeira mas s6 abriram
oficialmente ao publico, com todas as obras realiza-
das, em 1971.

Foi gracas a um rapazinho de cinco anos que, per-
seqguindo o esvoacar de uma “gralha” pelo meio da
vegetacdo rasteira, deu com a entrada de um “algar”
de varios metros de profundidade onde este passaro
caracteristico da regiao se refugiou, que estas gru-
tas magnificas, foram descobertas. Actualmente tém
uma darea visitavel de 6.000 m?, a sua sala principal
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atinge a largura maxima de cerca de 80 m com uma
altura interior que se aproxima dos 45 m e a sua ven-
tilacao natural mantém durante todo o ano o interior
da gruta a uma temperatura estabilizada e constante
entre os 16 e 0s 18 graus centigrados.

ApOs a visita as grutas, partimos para a sequnda par-
te das actividades programadas para a tarde, agora
num ambiente bem diferente.

Dirigimo-nos a nascente do rio Alviela, local conhe-
cido como os Olhos de Agua. A nascente dos Olhos
de Agua do Alviela ¢ uma das mais importantes do
nosso pais, chegando a debitar 17 mil litros por se-
gundo. Desde 1880 até bem préoximo da atualidade,
a nascente do Alviela foi uma das principais fontes de
abastecimento de dgua a cidade de Lisboa (através
do Aqueduto do Alviela), e ainda hoje “abre portas” a
um dos maiores reservatorios de agua doce do pais.

A paisagem natural envolvente é muito agradavel,
convidando a descontraccao. Pode-se aceder a praia
Fluvial dos Olhos de Agua, naturalmente, banhada
pelo rio Alviela. Foi neste aprazivel local que os s6-
cios da ANDAI, grandes e pequenos, se divertiram a
praticar diversas actividades, com a colaboracdo de
um simpatico grupo de monitores: desde os jogos
tradicionais, ao tiro com arco e a canoagem, tudo foi
possivel experimentar, desfrutando do dia de sol e
do ar puro e tranquilo que nos rodeava. O parque de
merendas proporcionou o local perfeito para um de-
licioso lanche, onde nao faltou pao caseiro e porco
assado no espeto, para todos recuperarem das ener-
gias gastas em todas as actividades.

E o dia chegou ao fim, regressando cada qual a sua
origem, com 0s votos de sempre: voltar para o ano,
noutro local, com outros interesses mas com 0s ami-
gos de sempre, que se foram conhecendo ao longo
destes encontros.

A todos os que colaboraram na organizacao deste
encontro e em especial a Angela e familia, o nosso

Muito Obrigado!
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ACONTECEU E ESTIVEMOS PRESENTES

PARTICIPACAO E/OU PRESENCA COM STAND DE DIVULGACAO:

Nas XII Jornadas da ANDAR em Abril de 2012, em Lisboa;

No 30° Aniversario da LPCDR, no dia 14 de Abril de 2012;

No XVI Congresso Portugués de Reumatologia, de 1 a 5 de Maio de 2012;

Na Corrida/Marcha de Apoio ao Hospital D. Estefania, no dia 6 de Maio de 2012.

No Congresso Nacional dos Farmacéuticos, subordinado ao tema “Mais Intervencdo na Sociedade, Melhor
Saude”, que se realizou no Centro de Congressos de Lisboa - apresentacdo da Dra. Mariana Pinote (ANDAI);

Na Assembleia da Republica para assistir a sessao plenaria e discussao da peticao” Criar e aprovar o Estatuto
do Doente Cronico e Tabela Nacional de Incapacidades e Funcionalidades”, no dia 6 de Julho de 2012;

Nas XX Jornadas Internacionais do Instituto Portugués de Reumatologia, nos dias 29 e 30 de Novembro de
2012, no Centro de Congressos de Lisboa.

XV Férum de Apoio ao Doente
Reumatico

A Liga Portuguesa contra as Doencas Reumaticas, realizou nos
dias 19 e 20 de Outubro de 2012, o seu XV Férum de Apoio ao
Doente Reumatico, no Auditério da ANF (Associacdo Nacional
de Farmacias, Lisboa), subordinado ao tema “Reduzir o Impacto
das Doencas Reumaticas”.

B o A ANDAI esteve mais uma vez presente, tendo o Dr. Melo
) Gomes falado sobre o tema “Os novos tratamentos biol6gicos
FORUM DE APOIO nas doencas reumaticas”.

AO DOENTE REUMATICO -

Reduzir o Impacto das Doengas Reumiticas

Uma iniciativa anual sempre de grande interesse, que reco-
mendamos a todos os doentes que possam estar presentes.

( )
- Kpe Y
E&"é”k?ﬁ::%?,ﬂﬁi____,_-« A ANDAI
da Lsboa —

agradece ao
GRUPO BNI-Pinhal Activo
o jantar de beneficéncia
realizado com fins sociais em
2012, do qual reverteu para esta
associacdao um donativo de 565,00<.

Organizacdo de um novo seminario no ambito do
Mestrado de Enfermagem de Reabilitacdo, com o
tema: Reumatologia Pediatrica: “Doencas Reumati-
cas Crénicas Juvenis e sua repercussao social e fa-
miliar”, no dia 21 de Junho de 2012, na ESEL, em
Lisboa.

Tal como em 2011, esta iniciativa decorreu em co-
laboracdo com a responsdvel pelo curso, Enfermeira
Maria do Céu S3a, nas instalacdes da Escola Superior
de Enfermagem de Lisboa, pélo Artur Navarra, no
Parque das Nacdes. Contou com a participacao de
profissionais de salude, doentes e familiares, que
falaram da doenca segundo os seus diferentes pon-
tos de vista. p

A todos o0 nosso

Muite Obrigadal
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IRS 2013 - NAO SE ESQUECA QUE LHE E POSSIVEL DECIDIR O DESTINO DE PARTE DOS SEUS
IMPOSTOS, SEM CUSTOS ADICIONAIS.

0 Estado permite que 0,5 % do imposto liquidado reverta a favor de uma instituicao de apoio social e humanitario.
Para que a ANDAI (Associacao Nacional dos Doentes com Artrites e outros Reumatismos da Infancia) possa
beneficiar desta percentagem, basta preencher na sua declaracao de IRS, o

Anexo H, campo 9, da seguinte maneira: @

Instituicoes particulares de solidariedade social |Z| %
NIPC: 503 555 908

eivulgue esta informacao pelos seus familiares e amigos: ajudar ndo custa nada.

O Encontro ANUAL da ANDAI 2013

vai realizar-se no norte do pais, no Santuario de Nossa Senhora
da Assuncao/St° Tirso, e promete ser mais um dia muito bem
passado. Junte-se a nés e faca ja a sua inscricao.

Marque o dia 11 de Maio de 2013 na sua agenda!
PROGRAMA:

10.00h - Rececdo no auditério do Centro Eurico de Melo,
Santo Tirso.

10.30h - Conferéncia “A importancia da atividade fisica reqular na crianca com Doenca Reumatica”.
Dra. Joana Maia e Silva

11.00h - Peca de teatro pelo Grupo de Teatro Amador “Os Quatros Ventos”
12.30h - Almoco

15.00h - Visita guiada ao Centro Arqueoldgico do Castro Padrao, Monte Cérdova, com passagem pelo Monte
de Nossa Senhora da Assuncdo.

17.00h - Lanche Pic-Nic no Parque Sr. de Valinhas.
Eqmam/; pror w!

é IMPORTANTE: )

As novas politicas de salde e a actual conjuntura econémica do pais tém trazido dificuldades acrescidas aos
doentes. Neste momento existe alguma preocupacdo com eventuais dificuldades no acesso a medicamentos,
nomeadamente aos denominados medicamentos biolégicos, pelo que a ANDAI gostaria de ter uma no¢do mais
exacta do que se passa a nivel nacional com os seus multiplos associados.

Assim solicitamos a todos que nos facam chegar informacao sobre eventuais dificuldades no fornecimento
destes medicamentos, nomeadamente explicitando quais / de que tipo, em que zona do pais e em que
instituicoes de saide e também que diligéncias ja tentaram , caso existam, para resolver o assunto.

S6 informados poderemos defender os vossos interesses junto das instancias oficiais.
Envie-nos a sua informacao preferencialmente por email para o endereco:
andai@net.sapo.pt ou andai@andai.org.pt
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X1l JORNADAS INTERNACIONAIS DE REUMATOLOGIA PEDIATRICA

Nos dias 17 e 18 de Maio de 2012 realizaram-se em
Lisboa, no hotel Olissipo, mais umas Jornadas Interna-
cionais de Reumatologia Pediatrica, desta feita as XIlI,
com a colaboracdo da ANDAI.

Este evento que de dois em dois anos reine em Lis-
boa inimeros profissionais interessados na Reumato-
logia Pediatrica contou mais uma vez com a partici-
pacao de diferentes profissionais de salde, nacionais
e internacionais, bem como de doentes e familiares.

Houve oportunidade para assistir a exposicdes so-
bre os mais diversos temas ligados as Al) como por
exemplo:

Anamnese e Exame objectivo em Reumatologia
Pediatrica;

Exames complementares de diagnéstico em Reu-
matologia Pediatrica;

A febre como forma de apresentacdo de Doenca
Reumatica juvenil;

Artrites Idiopaticas Juvenis;

Tratamento das AlJs;

Normas da SPR para tratamento das Als;
Agentes Biolégicos nas Aljs;

Aspectos particulares das Doencas Reumdaticas
Juvenis;

entre muitos outros temas de igual relevo.

\.

O ponto de vista dos doentes foi igualmente apre-
sentado através de uma mesa redonda em que se
discutiram as sequintes perspectivas:
As Associacoes de Doentes e o seu papel no
apoio a crianca com doenca reumatica crénica
Eu fui doente reumatica juvenil
Eu sou doente e mae com doenca reumatica ju-
venil

Os socios da ANDAI que quiseram estar presentes
tiveram entrada gratuita, como sempre, e oportuni-
dade para aprofundarem o seu conhecimento sobre
estas doencas.
Esperamos que em 2014 seja possivel repetir este
importante evento e que muitos mais associados e
profissionais se juntem a nos.

J

NOTICIAS / INFORMACAO

Protocolo entre a LPCDR (Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas) e GrandOptical
S.A. (MultiOpticas).

Foi assinado em Setembro de 2012 um Protocolo de cooperacdao, no qual a ANDAI esta
incluida, o qual concede aos associados e agregado familiar, um desconto de 15% na com-
pra de qualquer produto 6ptico, excluindo as lentes de contacto.

Os socios da ANDAI, devem solicitar-nos antecipadamente uma credencial, sendo a
aquisicao de material 6ptico, feita directamente nas lojas da Multiépticas, apresentando a
credencial e mencionando o protocolo.

Para mais informacoes, contacte a ANDAI (telefone 213520945), 22 e 42 feiras das 13h as
17h e tercas, quintas e sextas das 9h as 13h.
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- Tu és linda, mae!, dizia o pequeno Carlos fixando-a nos olhos negros.

Ela sorriu-se, sentindo a doce caricia daquela boca gentil.

- E podes acreditar-me: cara mais linda que a tua ninguém encontra,
ndo ha! Das tuas maos é que eu Nao gosto.

- Sim, sao feias, tens razao. De hoje em diante, meu filho, vou evitar
que tu as vejas...

- E a propdsito - respondeu o pai: precisas de ouvir uma historia
muito bonita, embora a sua licdo seja um bocadinho triste. Vem aqui
para o pé de mim. Senta-te; nao te distraias.

E comecou a contar:

- Certa noite, uma crianca, dormia tranquilamente quando, por
descuido inexplicavel, a luz mortica dalamparina incendiou as cortinas
de cambraia do seu berco. Aos gritos da ama, correu a mae aflitissima
que, sem hesitar, lancou os bracos para o filho arrancando-o aquela
morte tdo ma. E as suas maos muito brancas, com as veias muito
azuis, tornaram-se disformes, horrivelmente queimadas. Depois...

O pequeno nao aguardou a conclusdo; correu para a mae e disse,
abracando-a num beijo de alma:

- As tuas maos sdo as mais belas do mundo!

Antonio Botto (Poeta Portugués), 1892-1959, «O livro das criancas».
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rSAZ«‘M gue....

PORTUGAL foi um porto aberto sobre o Atlantico que deu o nome a Portugal.

No século Il, os Romanos fizeram a longa e dificil conquista da Peninsula Ibérica.

Para evitarem qualquer rebelido do Lusitanos, que viviam na costa ocidental, construiram entao
uma praca-forte a que chamaram Portus Cale. Em latim, portus significa “porto”, que dd o nome
a cidade do Porto. Afonso Henriques, senhor do Condado Portucalense, proclamou-se rei desse
territério depois de o conquistar aos Mouros, dando assim origem a Portugal no século XIl.
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