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MENSAGEM APDI

Novo site da APDI

Caros associados,

0 ano de 2008 foi um ano de mudanca
na APDI. A nova direccdo deu continuidade
aos trabalhos elaborados anteriormente e
lutou por se aproximar de todos os doentes
de Crohn e Colite Ulcerosa pelo pais fora.
Estivemos em Lisboa, no Hospital Santa Maria,
em Viana, no Centro Hospitalar Alto Minho
e em Viseu, no Hospital de Sao Teotonio.

Disponibilizamos atendimento diario na sede Artigo sobre Classificacdo Internacional de Funcionalidades (CIF),
aos socios, aos doentes de doenca inflama-
Escola e as DIl

téria do intestino, aos médicos e pessoal de
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enfermagem. Continuamos a melhorar a
pagina da internet e a procura do tdo dese-
W piSbacolppragseic Quando preencher a sua declaracdo de IRS
Gostaria de agradecer a todos os médicos n3o se esqueca da APDI|
e a todo o pessoal de enfermagem que I'pag. 4

colaborou connosco nas iniciativas da APDI.
Também tenho de agradecer a equipa fan-
tastica que me ajuda activamente na asso-

ciacao pela sua participacao nas iniciativas, “Relag()es Sexuais ca DII“

e oravacydo boletly, ref@mplacac da sera a proxima brochura editada pela APDI
pagina da internet e representacao da APDI

pelo pais fora e no estrangeiro.

Desejo-vos a todos um SANTO NATAL
e um FELIZ ANO de 2009 com muita
saude.

Presidente da direccdo
Ana Sampaio

EVENTOS

Proximo Forum APDI

DECRETO LEI

S
19734/2008

Entre os dias 15 a 17 ocorrera no mesmo local o
congresso do GEDII

Contamos convosco!

Agradecimentos: A todos os que colaboraram comaAPDI e em-especial aos laboratorios farmacéuticos “Schering-Plough”, “Ferring Portuguesa”, “Laboratoérios Vitoria”‘e “Falk Pharma”.
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Accéo de Sensibilizacdo sobre DII

Foi no dia 11 de Outubro de 2008, em Viseu e decorreu entre
as 14h30 e as 17h00 no Hospital Sao Teotonio, Viseu.

Neste dia ocorreu mais uma ac¢ao de sensibilizacao da APDI.
Mais uma vez se tentou elucidar, desmitificar as duvidas existentes em
torno das DlI, proporcionando incremento de conhecimento, comu-
nicacdo e partilha de experiéncias entre os doentes. Os temas foram
varios, tais como a Etiologia, apresentada pela Dra. Paula Ministro, os
desafios actuais no tratamento, pela Dra. Eugénia Cancela, os aspectos
psicoldgicos, pela Dra. Ana Isabel Oliveira, e o papel da cirurgia nas DII,
pelo Dr. Carlos Casimiro, onde frisa que:

"A abordagem terapéutica correcta passa pela necessdria multidis-
ciplinaridade, em que todas as especialidades envolvidas devem ser
complementares, na procura da melhor qualidade de vida, parémetro
mais importante na avalia¢do da terapéutica na DI

- BREVES APDI

...Encontro Jovens...

O grupo de jovens da EFCCA organizou, este ano, mais um encontro para que, os jovens de diferentes paises, partilhassem as suas
experiéncias e os projectos desenvolvidos no seus paises, bem como para dar a conhecer as actividades do grupo de jovens da EFCCA
(EYG). Desta vez a cidade escolhida foi Paris e, assim, com a ajuda da associagdo francesa - mais precisamente com a ajuda do
grupo de jovens deste pais - tudo foi preparado ao mais infimo pormenor! Nada foi esquecido...Desde os momentos de lazer até aos
workshops, tudo estava preparado para receber os jovens dos 21 paises que no dia 24 de Julho chegaram a Paris...

Todos falavamos linguas diferentes, mas todos fizemos um esforco para esquecer o que nos separava e, socorrendo-nos do inglés
(a chamada "lingua universal"!), movidos pela curiosidade, ninguém ficou de fora das conversas que, desde logo, se iniciaram no
momento em que entramos na AFA (Association Frangois Aupetit).

Os workshops versaram sobre temos como: “A Vida e o Amor com DII", “O Sistema de Saude na Europa e a DII" e “Dll e Nutri¢do”,
nos quais tivemos a oportunidade de colocar as nossas questdes e duvidas, passando pelas conferéncias com os médicos e outros
profissionais e que nos puseram a par das “Novas terapéuticas na DII".

A troca de e-mails e moradas continuou ap6s o encontro a marcou assim o inicio de novas amizades ...Apesar de todas as diferencas
e distancias que nos separam no dia-a-dia, aqui descobrimos que temos muito mais em comum do que alguma vez pensariamos com
uma pessoa que vive do outro lado do oceano e que provavelmente ndo chegariamos sequer a conhecer se nao aceitassemos o desafio
da nossa associagao para partir rumo a Paris e integrar este grupo...

0 EYG é um grupo de jovens que trabalham em projectos e actividades fantdsticas especialmente para criangas e jovens com DII.
Os seus projectos sdo ambiciosos e inovadores e para os levar a cabo é necessaria a ajuda de todos aqueles que quiserem colaborar
(para ficar a conhecer os projectos actuais deste grupo consultar http://www.efcea.org/what_is_the_eyg_.htm)! Mesmo separados
pela distancia, este grupo, que integra membros de diferentes paises, consegue comunicar € ndo desiste de alcangar os seus objecti-
vos... Cabe a todos nds, também, dar uma méozinha para que os seus sonhos (e mesmos 0s nossos sonhos!) ganhem uma nova forma
a cada dia...

0 espirito que se viveu e todo o clima que se gerou ¢ dificil de descrever...Todos jovens...
Todos portadores de DIl, com histérias muito diferentes e ao mesmo tempo muito seme-
lhantes...

Nenhum de nds escolheu ter esta doenca mas todos escolhemos colaborar com as
associacoes do nosso pais...Todos escolhemos participar neste encontro... E todos
decidimos que valia a pena sonhar novos sonhos e seguir em frente....

Para saberes mais sobre este evento e outros destinados especialmente ao publico
mais jovem contacta a APDI para o e-mail: jovensapdi @gmail.com
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A Classificacao Internacional de Funcionalidades (CIF)

A Escola e as DII

A vida de uma crianca é repleta de exigéncias. A escola, a construcao
de uma vida social mais activa, os amigos progressivamente se vao
tornando mais importantes, a familia... muitas sdo as mudancas que
todos os dias vao surgindo e as quais estas tém de se adaptar. O papel
dos pais e dos professores (com os quais as criangas passam uma
grande parte do seu dia) é essencial para garantir as criangas um
desenvolvimento saudavel e uma vida feliz.

Pensando no periodo escolar (do ensino basico ao secundario), mui-
tas sdo as dificuldades com que uma crianca/jovem pode deparar-se,
especialmente se portadora de uma doenca inflamatoria do intestino
(DII). Apesar destas doencas ndo terem implicagdes ao nivel do desen-
volvimento cognitivo, e mesmo de ndo serem fisicamente visiveis, é
inegavel que as criangas/jovens com DII, necessitam de um esforco
extra para acompanhar o ritmo e as exigéncias escolares. Entre consul-
tas, dores de barriga e um sem numero de sentimentos contraditorios
que as invadem e que, muitas vezes, elas ndo compreendem, a escola
pode tornar-se mais uma fonte de stress para estas criancas/jovens.

Evidentemente isto nao tem que ser verdade e, por isso, ¢ importante
que a escola conheca os problemas das criancas/jovens para poder dar
uma resposta adequada as suas necessidades. Actualmente as escolas
estdo a trabalhar com a Classificacdo Internacional de Funcionali-
dade - Versdo para Criancas e Jovens, uma grelha de leitura que
permite perceber até que ponto uma doenca ou uma determinada
condicdo/aspecto da vida de uma crianca/jovem esta a influenciar
a sua participacdo nas actividades académicas e, consequente-
mente, o seu rendimento escolar.

Com base nesta grelha de leitura, os profissionais que trabalham na
escola, juntamente com os pais, médicos e outras figuras cujo contri-
buto pode acrescentar alguma informacao importante para clarificar
a situacdo da crianga, devem reunir-se para delinear a ac¢ao dos pro-

- BREVES APDI

fissionais do contexto educativo no sentido de ajudar estas criancas. E
importante que os professores conhecam as DIl e os seus sintomas para
que, com accdes simples como o deixar que a crianga saiba que pode ir a
casa de banho durante o tempo de aula se necessitar, possam contribuir
para o sucesso escolar das criangcas com DII.

Todos os intervenientes na condicao de doenca da crianca devem ser
chamados a escola, agindo como uma equipa que procurara encontrar e
definir as necessidades da crianca e qual a melhor resposta que a escola
pode dar. A condicdo “portador de uma DII" ndo €, por si sé, factor para
que a escola defina medidas especiais de acompanhamento para estas
criancas. O modelo da Classificagdo Internacional de Funcionalidade
pondera quais as implicacdes da DIl na escola e qual o grau de funcio-
nalidade apesar da doenca. Se, de facto, a doenca estiver a impedir que
a crianca participe nas actividades com os colegas, se as faltas devido
a internamentos, tratamentos e crises e outros, estiverem a fazer com
que esta perca aulas e ndo consiga acompanhar as matérias, entdo ai a
escola deve assumir um papel mais activo, estimulando a atribuicdo de
apoios e facilitadores para que a crianga ultrapasse essa fase, promo-
vendo as aprendizagens e a qualidade de vida.

Manter a escola informada sobre a DIl da crianga/jovem é muito
importante para o seu desenvolvimento em termos escolares.

Novo Despacho de Comparticipacdo de Medicamentos DL 19734/2008

Novo despacho de comparticipacao de medicamentos que devera constar nas receitas médicas para que usufruam de 95%
de comparticipacéo. Este novo despacho apenas adiciona a lista de medicamentos constante do despacho n° 1234/2007 mais um

formato de embalagem
Asacol -

Novo site APDI
http://www.apdi.org.pt/

Embalagem de sete enemas de 100 ml, suspenséo, doseada a 40 mg/ml.

No novo site foram incluidos mais contetdos. Dispde de um férum, tem uma area pessoal destinada aos sécios, onde podem ver

informacao mais detalhada sobre a actividade da APDI.

Podem dirigir questdes e [ou fazer sugestdes na area do "fale connosco”, ter acesso aos boletins, as perguntas frequentes, aos teste-

munhos, aos links Uteis, e muitas outras novidades.

Queremos que o site seja dindmico, precisamos dos V/ contributos para o melhorar, Colabora!
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Assembleia Geral de 15 de Novembro
A APDI reuniu-se no dia 15 de Novembro, com o objectivo de apre-

ciar e votar o orcamento/plano de actividade para 2009, que foram  pespesas eur) 1. Angariagao de uma sede
aprovados por unanimidade. Temos um resultado previsional negativo ~ Informacéo e Divulgagio 10604 [ Zlbeci dabednal
a o a ~ a Acgoes de Sensibilizacao e Forum 7.023 |3.M a0 e criagao de G da Pagina de Internet
de 2075' reSUItadO dO aumento da aCtI\”dade da aSSOCIa_ga_O' De SegUIda Renda, Agua, Elect., Telefone, Internet ~ 16.383 | 4. Continuagéo abertura da sede ao publico
apresentam-se detalhes de orcamento e do plano de actividades. Secretariado 10508 | 5. Criagao de um grupo de jovens
L. ) L X X Diversos (quota EFCA, UDPSS) 2.307 |6. Estudo de meios alternativos de comunicagao

1 1 - Total de Despesas 46.825 | 7. Edigdo de 2 boletins e 1 brochura
Igualmente, por unanimidade, foi decidido que a APDI ird aderir a Pla 3
taforma da Saude e a FIADC - Federagdo de Instituicdes de Apoio  Receitas (eur) 8. Divulgagso da Associago € Angariado de Sécios
a Doentes Cronicos. Falou-se ainda no regime de comparticipacdo ™ 300 | 9.2 Acgdes de Sensibilizagao

. . .. P Quotas Sécios 8.800 | 10. Férum sobre a D.LI.

de medicamentos e na necessidade de se falar ao ministério de edu- Donativos ass50 ([ RERRRY S ———
cacdo, no sentido de incluir a DIl na lista de doencas incapacitantes.  Total de Despesas 44750 | 12. Contactos com o Ministério da Satide
Encerrada a assemb|eia’ Seguiu_se g Ja habitua| Oportunidade para conversar Resultado Lig. Previsional -2.075 | 13. Contactos com o Ministério do Trabalho

e trocar ideias.

Declaracao do IRS

Caro Amigo e Associado

Este ano, quando preencher a sua declaragdo de IRS ndo se esquega da APDI - ASSOCIA(;AO PORTUGUESA DE DOENCA
INFLAMATORIA DO INTESTINO, COLITE ULCEROSA E DOENCA DE CROHN.

Para nos oferecer 0,5% do seu imposto liquido (valor retirado ao imposto destinado ao Estado), sem qualquer prejuizo para si, bastara
preencher o quadro existente no Anexo H (quadro 9) com o nimero de contribuinte 503 454 311 e assinalar com uma cruz
a opgao "“Instituicdes Particulares de Solidariedade Social ou Pessoas Colectivas de Utilidade Publica (art.32 n° 6)".

L e L

AMM‘HW Associacao Portuguesa da Doenca Inflamatoria do Intestino Colite Ulcerosa e Doenca de Crohn
Rua Santa Catarina, n° 922 - 4%sq. * 4000-446 Porto * Tel.: 22 208 63 50
Nome
Morada
C. Postal - Concelho
Profissao Telef. emprego Telemovel Telef. casa
Data nasc. E-mail
Hospital Médico
Colite Ulcerosa Doenca de Crohn Apoiante
Tem algum familiar com doenca inflamatoria do intestino? Sim Nao
Qual o seu grau de parentesco? Irmao Pai Mae Outro
Proponho-me para socio da APDI Data Assinatura

Quota Anual — O valor anual da quota é de 15 Euros. Podera efectuar o pagamento enviando um cheque a ordem da APDI para a nossa sede ou por transferéncia bancdria para
a conta do Banco Millennium BCP, com o NIB 0033 0000 00046633377 67. Se pagar por cheque agradecemos que indique o nome e n° de socio no seu verso. No caso de efectuar
0 pagamento por transferéncia bancaria envie-nos, por favor, o comprovativo da transferéncia bancaria com o nome e n° de socio por correio ou por e-mail.

Nome

Morada

Tel. Telemovel Email
Sécio n® (caso faca so agora a sua inscricao de socio deixe este espaco em branco)

Autorizacao de Desconto Bancario

O abaixo assinado, socio da APDI - Associacao Portuguesa da Doenca Inflamatéria do Intestino, autoriza a que procedam ao pagamento anual, com débito na sua conta, a esta associacao
e enquanto nao forem dadas outras instrucdes, da quota no valor de:

Euros e céntimos.
Banco Balcao
Morada NIB

Nome do Titular da Conta

Assinatura




