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ASSOCIAGAO NACIONAL DA ESPONDILITE
ANQUILOSANTE (ANEA)

1. IDENTIFICAGAD

Morada da Sede:

R. Fernando Ribeiro, n.° 57 - Alcoitdo 2645-094 Alcabideche

Apartado 69 — 2646 — 901 Alcabideche - Portugal

Telefone: 21.460 37 80

Fax: 21.460 37 88

Internet: www.terravista.pt/mussulo/2553

Email: anea@mail.telepac.pt

Email: info@anea-sede.rcts.pt

Niicleos Regionais em:

Braga, Coimbra, Leiria, Lishoa, Ovar, Ponte de Lima, Porto, Vila Real e Viseu

2. APRESENTAGAOD
a) Historico da Associacao

A ideia da ANEA nasceu em 1982 de um grupo de trés doentes, que
assumiram na altura ndo ser mais possivel aceitar os atrasos no diag-
nostico, que ultrapassavam em média os 10 anos. Criaram assim o
Nicleo da Espondilite Anquilosante, inserido na Liga Portuguesa dos
Deficientes Motores, como membro da UNIR (Unidade de Investigagao em
Reabilitagao).

Em 1983 é publicado o 1° manual para doentes com Espondilite
Anquilosante (EA), e é organizada a 1* reunido sobre EA em Portugal.

Em 1985 realiza-se o 1° encontro de Espondiliticos e seus Familiares,
assim como tem lugar a 1% participagdo no programa “Horizontes” da RTP.
Em 1987 a Associagdo torna-se auténoma. Nasce oficialmente a ANEA,
que é aceite como membro de pleno direito no Conselho Nacional de
Reabilitagao, e é publicado o 1° ndmero do boletim Informativo.

Em 1988 é constituida a ASIF (Ankylosing Spondylitis International
Federation), da qual a ANEA é membro fundador.
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Em 1989 é elaborado um inquérito abordando as areas do emprego, habi-
tacdo, transportes e independéncia pessoal e da familia, e cujas conclusdes
forma publicadas com o patrocinio da Camara Municipal de Cascais.

A criagdo dos Ncleos Regionais é aprovada em 1991, e em 1992 o Decreto
Lei 54/92 elimina a Taxa Moderadora para uma lista de doencas nas quais
estd incluida a EA.

Em 1993 sdo organizadas as primeiras Jornadas Médicas Internacionais
de EA, e no ano seguinte o Congresso Internacional de EA, assim como 0
IV Meeting da ASIF. 0 ano de 1994 acaba com a expulsdo do Alcoitdo por
decisdo da sua Direcgdo, e no mesmo dia a C.M. de Cascais cedeu umas
instalacdes na Quinta da Bicuda em Cascais. Em 1996, o seu Presidente
de Camara, Sr. José Luis Judas, inaugura a sede Nacional no Bairro
Social do Alcoitdo, em Cascais.

Em 2000 a ANEA passou a integrar a Unido das Instituicdes Particulares
de Solidariedade Social. Também nesse ano foi celebrada escritura de
um terreno em S. Domingos de Rana, cedido pela autarquia de Cascais,
para a construgdo de uma Unidade de Prestacao de Cuidados de Satde
a Associados.

Actualmente a ANEA conta com cerca de 1600 associados, alguns dos quais
residentes no Brasil, Cabo Verde, Inglaterra, Luxemburgo entre outros.

b) Areas de Actuacdo e Actividades Principais

e Difusdo de conhecimento cientifico e clinico sobre a Espondilite
Anquilosante (EA) e sobre doengas com quadros similares.

e Sensibilizagdo das diferentes instituigdes de salde para a prevaléncia
real e para a necessidade de seguimento a longo prazo. Divulgacdo de
esquemas terapéuticos.

e Defesa do doente mediante o ensino das técnicas de prevengdo
secundaria de consequéncias incapacitantes, através de um progra-
ma de exercicios diarios. Informagdo do doente e formagdo de um
familiar no apoio necessario, visando tornar a pessoa doente fiel a
essa prevencao.

e Organizagao de ndcleos regionais, enquadrando as diferentes areas
geograficas do Pais.
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e QOrganizagdo de classes bissemanais de tratamento, em horério pés-
laboral.

e Organizagao de cursos e/ou reunides cientificas.

e Organizacdo anual de Encontros Nacionais de Espondiliticos e seus
Familiares, no sentido de prevenir a disfungéo familiar e promover a
troca de conhecimentos e informagéo entre os associados.

e Edicdo de um Boletim Informativo, trimestral, dirigido a associados e
profissionais de salde, e que conta ja com mais de 50 niimeros edi-
tados. Publicacdo de Folhetos Informativos e Manuais para doentes
dos quais se destacam “Conduzir Automével com Espondilite
Anquilosante”, “Guia de Alerta e Defesa do Espondilitico” e “Programa
Semanal de Ginastica”.

e Colaboragao estreita com o Secretariado Nacional para a Reabilitagao
e Integracdo da Pessoa com Deficiéncia e com a Camara Municipal de
Cascais através da Comissao Permanente para a Pessoa Deficiente.

e Disponibilidade e apoio administrativo para estudos sobre a doenca e
sobre a condigéo espondilitica a profissionais de sadde. De destacar a
colaboragdo com o ISPA, com a Faculdade de Motricidade Humana
(curso de Ergonomia) e com o Instituto Portugués de Reumatologia.

e Reedigdo do Guia de Alerta e Defesa do Espondilitico e do Programa
Semanal de Exercicios Preventivos Didrios.

3. PARTICIPAGAO DA ANEA EM ORGANISMOS NACIONAIS
E INTERNACIONAIS

e A Nivel Nacional: UIPSS — Unido das Instituicdes Particulares de
Solidariedade Social.

¢ A Nivel Internacional: Sécio fundador da ASIF — Ankylosing Spondylitis
International Federation.
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4. A DOENGA: 0 QUE E A ESPONDILITE ANQUILOSANTE 7*

A Espondilite Anquilosante (EA) é uma doenga inflamatéria por disfungéo
auto-imune, de potencial multissistémico (i.e. podendo manifestar-se em
diversos 6rgdos e diversas partes do corpo), de evolucao prolongada e pro-
gressiva, de causa desconhecida, com marcada tendéncia para a anquilose
articular, afectando todas as articulagdes embora com maior incidéncia as
articulaces da coluna vertebral onde, geralmente, se inicia a nivel das
articulacdes sacro-iliacas causando lombalgias.

As lombalgias sdo das queixas mais frequentes de quem procura cuida-
dos médicos e uma das principais causas de incapacidade em todo o
mundo, sendo um dos problemas dominantes em Salide Pdblica. Todavia,
continua a haver ainda, da parte médica, muito pouco a vontade quanto
a sua identificacao por diagnésticos. Esta situagdo representa um grave
risco para quem sofra de espondilite anquilosante na medida em que a
lombalgia constitui a queixa inicial em 60 % dos casos.

Nesta doenga as pessoas sdo afectadas durante os seus anos mais pro-
dutivos e de maior responsabilidade familiar. Em geral inicia-se entre 0s
15 e 0s 30 anos de idade mas, em cerca de 10% dos casos 0s primeiros
sintomas surgem no final da infancia ou na adolescéncia. Em contra-
partida o inicio apés os 40 anos € relativamente raro.

Em termos pessoais, a espondilite anquilosante pode significar sofri-
mento prolongado e, em caso de diagndstico retardado com tratamento
contraproducente ou incompleto, pode resultar em tragédia. Em corre-
spondentes custos para a comunidade (sociedade), tanto em absen-
tismo ou perda de produtividade como em gastos médicos ou medica-
mentosos e cirdrgicos, nessas situagdes de diagnéstico tardio, torna-se
uma patologia muito dispendiosa.

Esteve aceite que a EA afectava o sexo masculino em cerca de 80 % dos
casos mas tem-se verificado que isso ndao corresponde a verdade. 0
aumento na percentagem das mulheres atingidas tem subido de estudo
para estudo, a medida que sdo utilizados melhores critérios de identifi-
cagdo da doenca, e uma relagdo de 3 homens para 2 mulheres podera
estar préxima da realidade. E uma doenca largamente espalhada pelo
mundo que ndo respeita climas nem ragas, embora certos grupos étni-
cos sejam mais atingidos que outros.

*excerto de intervengéo do Dr. Filipe Gongalves da Rocha
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0 diagnéstico é essencialmente clinico (sintomas e sinais) e imagioldgi-
co (radiologico). Certos parametros analiticos sdo também utilizados
para a vigilancia do nivel de actividade inflamatéria no decurso da
evolucdo da doenga, nomeadamente os factores de inflamagéo, e em
estudos de pesquisa médica. Para orientar o diagndstico e codificar a
doenca, foram publicados critérios formais de diagndstico de EA,
critérios esses também utilizados para incluir ou excluir doentes em pro-
tocolos de investigacao clinica. Comegaram por ser os critérios de Roma
(1961) e depois os critérios de Wright (1976) e os critérios de Nova lorque
(1996), posteriormente modificados; existem também os critérios de
Bernard Amor (1991) e os do Grupo Europeu para o Estudo das
Espondiloartropatias. Pensando em termos de conveniéncia clinica e na
vantagem para a pessoa doente, recomendamos a preferéncia por qual-
quer dos dois dltimos.

A doenca tem dois modos de evolugdo cronica. Pode evoluir com perio-
dos de exacerbagdo e de remissdo ou acalmia ou pode evoluir de modo
continuo e sub-clinico dando poucas queixas e sendo muito perigosa, por
essa correspondente razdo. Em qualquer das situacdes, o modo de
evolugdo segue um esquema topogréfico ascendente (articulagdes sacro-
iliacas, raquis e por fim as articulagdes periféricas). Nas articulagdes
sacro-iliacas e nos corpos vertebrais, a doenca dos ligamentos e dos
tenddes causa a anquilose observada nos estadios terminais da EA.

0 tratamento da EA baseia-se essencialmente nos exercicios de mobi-
lizagdo periddica de todas as articulagdes inflamadas e nos anti-infla-
matérios ndo esterdides para alivio da dor. O tratamento médico e a
reabilitacdo periddica de curto intervalo (ginéstica e hidrocinesiterapia)
permitem retardar a evolucdo da doenca, sendo a base uma razoével e
longa (por vezes boa) qualidade de vida.

5. 0 FUTURO

a) A maior expectativa da ANEA e dos seus Associados é a aprovacgao pela
Camara Municipal de Cascais do projecto da Unidade de Prestagao de
Cuidados de Sadde, e de conseguirem os financiamentos necessarios
para a sua construcao.
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b) Por outro lado pretendem uma melhor compreensdo por parte das
autoridades de tutela e responsdveis politicos na medida em que:

e A EA é uma doenca que surge em adolescentes ou adultos jovens, em
idade produtiva, e que pode comprometer 0 acesso ao emprego ou a
permanéncia no mesmo por gerar incapacidade ou necessidade de
repetidos periodos de incapacidade;

e AEA é uma doenca crénica evolutiva e progressiva, sem cura, pelo que
nao é estavel, os graus e tipos de incapacidade vao-se agravando e
com efeito cumulativo;

e A EA é uma doenga multissistémica, com doengas e manifestacdes
clinicas em diversos 6rgéos, e com uma evolucdo diferente em cada
caso, dificultando a aplicacéo de critérios de avaliagdo de incapaci-
dade pelo que o individuo deve ser avaliado num todo. Devem ser
avaliadas as limitacdes das actividades de vida diaria (AVD), algumas
manifestacdes clinicas sendo dificeis de quantificar embora sejam
incapacitantes e bastante limitadoras das AVD (actividades da vida
corrente);

Finalmente, a EA é uma doenca deformante com alteragdes da auto
estima e auto confianca. Devem portanto ser levados em conta os
aspectos psicossociais que envolvem o doente, deve ser feita a auto
avaliagdo da qualidade de vida e a inclusdo das alteracdes familiares
que envolvem estes doentes, sem esquecer os défices de visao pela
limitagdo dos campos visuais.

¢) Sob o ponto de vista terapéutico, e enquanto ainda néo se pode ter a
cura, o futuro reside na descoberta de medicamentos que aliviem cada
vez mais as dores e tenham menos efeitos colaterais (“perversos”). O
aperfeicoamento dos aines (anti-inflamatdrios nao esterdides) repre-
sentado pela sintese dos inibidores da Cox2 foi um grande passo rel-
ativamente aos riscos pépticos (gastricos). Os actuais estudos clini-
cos sobre novos farmacos, nomeadamente do valdecoxib, de diferente
padrdo de intervencdo na cadeia do processo inflamatério poderdo vir
a representar significativos avangos na relagao eficacia / segurancga
organica mas ha que esperar o resultado de mais estudos para ter
opinido aplicavel.
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