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Realizou-se no
dia 28 de Outubro um
workshop de  shiatsu,
a cargo das terapeutas
Helena Ricardo e Mar-
garida Domingues. Foi
feita uma pequena apre-
sentacdo desta medicina
tradicional japonesa e uma demonstracao pratica das
massagens terapéuticas que podem ser aplicadas a do-
entes com Fibromialgia, beneficiando o relaxamento e
a revitalizacdo do organismo.

A 13 de Janeiro, organizou-se o jantar de Ano Novo
desta delegacdo, no restaurante Valenciana, aberto
a0s socios, familiares e amigos. Foi um convivio mui-
to animado. Agradecemos a sdcia Maria Etelvina Fer-
nandes a valiosa ajuda na organizacao do jantar.

As delegacoes de Lisboa e Setubal realizaram a festa
comemorativa do 4° aniversario da associacao, no dia
12 de Maio, no Auditério do Grupo Cultural e Despor-
tivo dos Trabalhadores do BES.

Os participantes deste evento puderam assistir a uma
breve demonstracdo de yoga por duas doentes e vo-
luntdrias da Myos, praticantes na Universidade Inter-
nacional de Ydga, e as actuacdes do Grupo de Cantares
do CUTLA - Clube Universitdrio de Tempos Livres da
Amadora e de um grupo de danca do Gindsio Aquafi-
tness. Também se pode assistir a algumas actuacoes
de improviso no espaco aberto aos socios. Houve ain-
da lugar para outras outras animacdes, como a breve
pratica de exercicios maobilizadores, e outras surpresas,
nas quais se incluiu o sorteio de trabalhos de volunta-
rios e doentes e do livro Fibromialgia em Movimento
- Prdtica Didria de Exercicios e aulas com as autoras do
mesmo, Clarissa Biehl Printes e Rita Gomes da Costa.
Finalizou-se este evento com um lanche e o apagar
das velas do bolo de aniversario da Myos.

Tal como nos anos anteriores, realiza-se Nos meses
de Maio, Junho e Julho, nos Jardins da Fundacao Ca-
louste Gulbenkian, em Lisboa, as tercas-feiras, entre
as 18 e as 19 horas, um programa de incentivo ao
exercicio fisico, que inclui uma pequena caminhada,
exercicios de mobilizacdo, alongamentos e jogos,
uma vez mais orientado pela Prof.? Clarissa Printes.
0 encontro é na Sede, as 17:45. Leve roupa confortd-
vel, ténis e uma toalha para realizar os exercicios na
relva. Apareca e junte-se a nos.

Aviso - O Grupo de Apoio de Carcavelos encerra du-
rante 0o més de Agosto retomando a actividade no
1° sabado do més de Setembro, dia 1, e 0 Grupo de
Apoio de Santarém nao se encontrard em funciona-
mento durante os meses de Agosto e Setembro reto-
mando as reunides no 1° sabado de Outubro, dia 6.m

Setubal

quindo para a Tapada de Mafra, a viagem de comboio
foi ndo s6 de encontro com javalis, veados e gamos,
mas também uma viagem pela Histdria, os locais dos
passeios reais e das suas cacadas. Também o conhe-
cimento sobre a flora existente na Tapada, 0 seu ecos-
sistema, a recente reflorestacdo apds os incéndios,
tudo é explicado neste interessante passeio. 0S nNos-
s0s agradecimentos a Tapada de Mafra, e 3 Cdmara
Municipal de Lisboa, que nos cedeu o transporte.
Maria Jodo Freire, Presidente da Delegacdo e Rita
Tavares, socia colaboradora da Myos, reuniram na Ca-
mara Municipal de Setdbal, com o Dr. Duarte Macha-
do, assessor do Gabinete da Saude, que gentilmente
as recebeu e deixou a esperanca de podermos contar
com 0 seu apoio na divulgacdo dos interesses e ob-
jectivos da Myos, ficando ainda em andlise a hipdte-
se se ser disponibilizado um espaco a partilhar com
outras associaces, para actividades conjuntas.

A Delegacao de Setubal fez questdo de em cada ano
fazer um convivio nos locais onde tinha grupos de
apoio a funcionar. Fez um em Almada, outro em Se-

tubal e este ano no Barreiro.

0 almoco, a 14 de Janeiro, no Restaurante Tipico
Manuela Borges contou com a3 animacdo musical
da proprietdria que levou os participantes a um “pé
de danca”. Deixamos um especial agradecimento a
colaboradora Rosadrio Santos pelo empenho e pela
organizacdo deste almoco.

Na assembleia regional de 28 de Abril, uma vez que
0s sécios nao formaram lista para 0s corpos sociais da
delegacao, foi aprovada a integracao desta delega-
cao na delegacdo de Lisbog, ficando a mesma sujeita
a aprovacao na proxima assembleia geral.

Deixamos 0 nosso agradecimento a todos os que
durante o Ultimo triénio, quer 6rgaos gerentes quer
voluntdrios, deram o seu contributo para que se rea-
lizassem as iniciativas a que a delegacao se propos.
Agradecemos ainda a colaboracdo dada pelas Cama-
ras Municipais de Almada, Barreiro e Setubal, e ainda
a disponibilizacdo das salas paras as reunides dos
grupos de apoio, 8 Junta de Freguesia de Cacilhas,
Barreiro e Nossa Senhora da Anunciada.m

0s socios das delegacoes de Lisboa e de Se-
tubal puderam desfrutar, no dia 17 de Setembro, de
um agraddvel passeio a Aldeia Tipica de José Franco.
Apesar dos seus ja avancados 86 anos de vida, encon-
trdmo-lo ainda embrenhado no barro, com as maos
trémulas e onde a perfeicdo das figuras que ainda
faz, estd nao tanto na forma, mas no amor que lhes
entrega e que tivemos o privilégio de apreciar. Se-

Doartinteiros.com

[Redescobrindo o prazer de dar

Campanha de recolha de tinteiros na Myos

A Myos iniciou em Janeiro uma campanha de recolha de tinteiros e toners usados para posterior reciclagem.
Com o0 apoio da Inktarget, Lda., esta campanha contribui para uma politica de proteccao ambiental. Ao aliar-se
a esta iniciativa estd, além de ajudar 0 meio ambiente, a contribuir para a sua associacao, pois parte dos lucros
da reciclagem dos tinteiros recolhidos revertem como donativo para a Myos.

A Myos tem disponiveis caixas para recolha de tinteiros distribuidas pelas vérias delegacdes e grupos de
apoio. S6 serao contabilizados e convertidos em donativo os tinteiros originais e em bom estado de conser-
vacao (de forma a estarem em condicdes para reciclar).

Ajude a sua delegacao a arranjar fundos para as suas actividades. Poderd também contactar amigos, familiares
e empresas conhecidas, para que eles também contribuam para esta iniciativa. Caso alguma empresa queira
disponibilizar-se para colocar uma caixa de recolha nas suas instalacoes poderd contactar a delegacao da
Myos que fique mais perto. Poderd também ir ao site www.doartinteiros.com, a titulo particular, e efectuar
o pedido de envelope a Inktarget, para envio do tinteiro. Ao efectuar o pedido de envelope deverd referir a
instituicao para a qual quer doar os seus tinteiros. Quer o pedido do envelope, quer a sua devolucao com 0s
tinteiros, ndo tem custo para o particular, assim como as empresas que queiram ajudar, todos os custos de
entrega das caixas e recolha das mesmas ap6s cheias serd assequrado pela Inktarget.

Esta é mais uma forma de poder ajudar a sua associacao.

Campanha de venda de calendarios

A Myos associou-se a campanha lancada pela Sociedade Portuguesa de Reumatologia, que nela juntou tam-
bém o Instituto Portugués de Reumatologia, a Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumdticas e todas as
associacoes nacionais de doentes reumaticos, para edicao de um calendério de parede para o ano de 2007,
com o intuito de sensibilizar o publico para as doencas reumaticas e para a existéncia de poucos médicos
especializados nos hospitais que possam fazer o seu acompanhamento. Estes calendarios sao ilustrados com
a coleccao de fotografias do Dr. Guilherme Figueiredo (médico reumatologista) que retratam doentes reumati-
cos; a acompanhar as fotografias foram colocadas 12 frases retiradas do Programa Nacional Contra as Doencas
Reumdticas, com forte impacto medidtico e relevancia politica. Nestes calenddrios encontra ainda um postal
destacavel, de porte pago, enderecado ao Ministro da Satide, com espaco para uma mensagem pessoal, e que
se destina a consequir uma maior visibilidade e um melhor acompanhamento das doencas reumaticas a nivel
nacional. Estes calenddrios foram oferecidos as vérias associacoes para que estas, com a venda dos mesmos,
possam fazer angariacao de fundos para as ajudar nas suas actividades. Pode adquirir o calenddrio junto da
sua delegacao e assim ajudar a mesma.
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Participacoes da Sede Nacional

Em resposta ao convite da Faculdade de Medicina de
Lisboa, a Myos esteve presente, no dia 9 de Outubro,
na Fundacao Calouste Gulbenkian, no lancamento do
Manual de Cuidados Paliativos, uma publicacdo da
Associacao Nacional de Cuidados Paliativos e Faculda-
de de Medicina de Lisboa com o patrocinio da Funda-
cdo Calouste Gulbenkian.

Realizou-se no Centro de Congressos de Lisboa 0 8°
Congresso Nacional das Farmdcias e Expofarma, nos
dias 19, 20 e 21 de Outubro de 2006, organizado pela
Associacao Nacional de Farmadcias. A Myos junta-se
uma vez mais a outras associacoes, colaborando com
a Plataforma Saude em Didlogo, neste evento, no
qual marcou presenca com um stand de divulgacao.
As XIV jornadas Internacionais do Instituto Portugués
de Reumnatologia decorreram nos dias 14 e 15 de De-
zembro de 2006, no Centro de Congressos de Lisboa. A
Myos esteve representada através de uma banca insti-
tucional, onde divulgdmos as actividades da associacao
e o livro por nés publicado. Tivemos também oportuni-
dade para estabelecer contacto com muitos médicos e
técnicos de saude de hospitais e centros de satde.

0 5° Convénio da ASTOR/14as Jornadas do Hospital

Para um fibromidlgico que conhece a doenca
que 0 afecta e que se conhece bem a si proprio, como
pessoa e como doente, é mais facil aprender a iden-
tificar e a controlar os respectivos sintomas.

E certo que 3 fibromialgia apresenta uma grande diversi-
dade de manifestacdes; e é também verdade que, para
a mesma pessoa, essas manifestacoes sao varidveis e
dificeis de prever. No entanto, através de uma observa-
€30 atenta e continuada e do registo organizado do que
se passa Na sua vida do dia-a-dia, é possivel, para cada
doente, desenhar um perfil pessoal de fibromidlgico.
Este perfil traduz o que é caracteristico desse doente -0
que é mais comum e portanto esperado, mas também o
que é diferente e imprevisivel. Esse perfil constitui uma
espécie de quadro de referéncia para reconhecer os sin-
tomas que o afligem, para tentar perceber como e por

Garcia de Orta, realizou-se a 26 de Janeiro deste ano,
na Universidade Catélica em Lisboa. Estiveram trés re-
presentantes da Myos presentes, além da psicéloga da
nossa delegacao do Porto que apresentou uma comuni-
cacao livre e ganhou o prémio de melhor comunicacao.
No programa constava uma palestra da Dra. Alexandra
(arvalheira sobre “Fibromialgia e Sexualidade”, ba-
seado no trabalho de final de curso da psicéloga Ana
Gouveia, que fez 0 estudo com socios da Myos.
Realizou-se no centro de Congressos de Lisboa, nos
dias 8, 9 e 10 de Marco de 2007, o Congresso Na-
cional dos Farmacéuticos. A Plataforma Saude em
Didlogo esteve representada com um stand, onde fez
divulgacdo das varias associacbes que a compoem,
entre 3s quais a Myos. Dois representantes da nossa
associacao colaboraram no evento, estando presentes
no stand da Plataforma.

No dia 10 de Marco do corrente a Myos esteve pre-
sente numa palestra promovida pela Associacao Por-
tuguesa das Doencas do Lisosoma, no Auditério da
Associacao Nacional de Farmacias, em Lisboa.

No dia 11 de Abril a Myos esteve presente nas Vif
Jornadas da ANDAR, no Palacio Conde d'Obidos, em

que motivos aparecem, para evitar situacoes suscepti-
veis de 0s agudizar, para antecipar o seu aparecimento;
e também, se possivel, para 0s prevenir.

Além desta caracterizacao de sintomas, e porque es-
tes sao frequentes ou permanentes e de intensidade
varidvel, é importante desenvolver mecanismos de
controlo que ajudem a vivenciar a experiéncia de
sofrimento associada a fibromialgia. Trata-se de uma
aprendizagem progressiva, nao s6 no dominio da dor,
como de outros processos somaticos e das emocoes
associadas a doenca, também perturbadores do bem-
estar fisico e psicolégico.

Com efeito, as reaccoes emocionais excessivas que sur-
gem como consequéncia da doenca podem também
tornar-se causa da emergéncia ou agravamento de
sintomas. Por isso, é importante aprender a reduzir a

Lisboa, com uma banca de divulgacao.

Em comemoracdo do Dia Internacional da Fibromialgia,
0 Grupo de Fibromialgia do Centro de Medicina de Re-
abilitacdo de Alcoitao realizou o / Encontro de Pessoas
com Fibromialgia, aberto 3 participacao de voluntdrios,
amigos e doentes com Fibromialgia, no qual também
se fez representar a Myos com um pequeno stand de
divulgacao. Neste encontro foram focadas as terapias
que este centro tem ao dispor dos doentes, das quais
a Musicoterapia e o Relaxamento foram apresentados
como actividades abertas a todos 0s participantes. As
palestras estiveram a cargo do Prof. Jaime Branco, da
Dr.2 Cristina Sousa e da Sr.2 D.2 Eugénia Pinto (doente).
Trés elementos da nova direccao da Associacao par-
ticiparam no Curso-piloto de Autogestdo da Doenca,
organizado pela Liga Portuguesa Contra as Doencas
Reumaticas e patrocinado por um Educational /Visita
Award, no Hospital do Mar, na Bobadela. Este evento
56 foi possivel gracas a cedéncia do espaco e refeicoes
dos participantes pelo mesmo hospital. O objectivo
deste primeiro curso prendia-se com a formacdo de
formadores para ensinar aos doentes estratégias para
autogerirem as suas patologias.

emocionalidade negativa ligada a respectiva percep-
¢3o. Por outro lado, sabe-se que a possibilidade de ex-
pressdo moderada de sentimentos e emocodes ne-
gativos no relato de sintomas pode conduzir a dimi-
nuicdo de somatizacdo da dor e de outras disfuncoes.

Em suma, uma vivéncia renovada da doenca como
ponto de partida implica, para cada fibromialgico, lon-
gos, multiplos e cruzados caminhos de aprendizagem
cognitiva, emocional e social. Trata-se, no entanto, de
caminhos em que ndo poderd estd s6. Familiares, ami-
gos, colegas e cuidadores especializados devem tam-
bém ser chamados para o ouvir, 0 esclarecer e 0 apoiar,
na busca de melhorias para a sua qualidade de vida.m

Professora Doutora Helena Rebelo Pinto
Psicdloga

Este meio de informacdo da associacao terd neste nimero o Gltimo garantido pela Pfizer, apés o que cessam os apoios concedidos por este laboratério a publicacdo e envio do mesmo. Demonstramos a

nossa gratidao a Pfizer todo os apoios na publicacao do nosso boletim e no envio postal do mesmo a todos os sdcios e médicos
ibilidade para continuar a colaborar com a Myos noutras dreas de intervencdo da associacao. Entretanto, a Myos tem envidado esforcos e estabelecido

e 2006. A Pfizerd rou, no disp

logistas e logistas de todo o Pais, durante os anos de 2005

contactos para a obtencao de apoios que permitam continuar a publicacdo do nosso Boletim Informativo, importante meio de contacto com os nossos associados e médicos. Apos o lancamento deste
ultimo nimero apoiado pela Pfizer podera seguir-se um periodo em que nao sera possivel a publicacdo dos nimeros seguintes; todavia, as noticias referentes a associacao, as delegacdes e respectivas
actividades estarao disponiveis no site da Myos (www.myos.pt) e, sempre que possivel, enviaremos as informacées mais relevantes por carta. Agradecemos a todos a compreensao por esta situacao.
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Myos lanca livro

A Myos publicou um livro de exercicios fisicos es-
pecialmente vocacionados para os doentes de Fi-

bromialgia. A ceriménia de lancamento do mesmo
decorreu no dia 16 de Novembro do ano transacto,
no Auditorio Ill da Fundacdo Calouste Gulbenkian.

0 livro Fibromialgia em Movimento - Prdtica Did-
ria de Exercicio, da autoria de Clarisse Biehl Printes
e de Rita Gomes Costa, com prélogo do Prof. Dr.
Jaime Branco e prefdcio da Prof® Dr® Teresa Paiva,
¢ de extrema utilidade para todos os doentes, pois
contém indmeros exercicios fisicos ilustrados com
fotografias exemplificativas e organizados por ca-
pitulos com circuitos de exercicio a serem pratica-
dos ao longo do dia, desde o circuito de exercicio
matinal, passando pelos exercicios de respiracao
e 0s de alongamento, - estes ultimos divididos
em trés niveis de dificuldade, para progressao da
condicao ffsica - e finalizando com exercicios de
relaxamento que podem ser feitos a noite, antes
de dormir. Esta obra é ainda acompanhada de um
DVD para o visionamento da execucdo dos exerci-
cios, para melhor sequimento e pratica dos mes-
MOS em SU3 Casa.

Poderd adquiri-lo encomendando-o a Sede Nacio-
nal da Myos para envio a cobranca para sua casa,
sendo acrescido o valor dos portes de envio ou na
delegacao da sua drea de residéncia.

Associacdo Nacional Contra a Fibromialgia
e Sindrome de Fadiga Crénica

EDITORIAL

Assumi-me como doente de Fibromialgia

Nao é uma tarefa facil ser membro directivo de uma Associacao de Doentes. Se, por um lado, o contacto com outros
doentes e a sensibilizacao dos seus familiares nos permitem uma identificacdo com os Nossos proprios problemas, nos
proporcionam um sentimento Unico de comunidade - pois s6 nds, 0s doentes, sabemos exactamente do que falamos
quando nos referimos a Nossa condicao - por outro, as limitacdes impostas pela doenca véem acrescentar-se, N3o raro,
as tensoes motivadas pela sobrecarga de trabalho que a direccao de qualquer actividade associativa implica.
Neste mandato, na sede nacional, em Lisboa, como em varias delegacdes, registamos, com pesar, “ baixas”, as vezes
por razoes perfeitamente compreensiveis - uma mudanca de residéncia, a imperativa assisténcia a familia - outras pelas
rupturas inerentes a qualquer processo de crescimento: na vida de uma Associacdo como Na nossa, essas Crises sao tao
inevitaveis como as que sofrem os adolescentes quando, de repente, se sentem demasiado espartilhados pela disciplina
familiar. Uma Associacao de Doentes tem de funcionar com rigorosas regras de gestao e nem todos os perfis encaixam
nessa matriz. Vimos alguns dos nossos membras partir, com pesar, mas assistimos também, todas as semanas, a um au-
mento de novos membros que demonstram a implantacao da Myos em todo o pais e a sua credibilidade junto dos doen-
tes de Fibromialgia e de Sindrome da Fadiga Crénica e da classe médica que para a Myos encaminha muitos doentes.
Em quatro anos, passémos de uma doenca absolutamente ignorada ou, pior ainda, ridicularizada, para sermos o tema
central de numerosos coldquios e féruns de médicos e outros profissionais de saude. Todos eles, tanto como 0 nosso
trabalho, nos ajudaram a colocar a Fibromialgia “no mapa”. Hoje, 3 nossa condicao de doentes é reconhecida - e cabe
aqui uma palavra de agradecimento ao Ministro da Sadde Correia de Campos, que reuniu e ouviu todas as Associacoes,
assim como ao anterior Presidente da Republica, Jorge Sampaio, que recebeu e apoiou essas mesmas Associacoes reu-
nidas na CRAD (Comissao Representativa das Associacoes de Doentes). Muitos se queixam, e justamente, de que o que
consequimos até agora nao chega; mas, se pensarmos que ha quatro anos atras ndo tinhamos nada, é muitissimo.
Através do Boletim, distribufdo gratuitamente a todos o0s associados e através do nosso site, procurdmos manter toda
a3 “ comunidade Myos” 3 par do que vamos fazendo, mas as tarefas burocraticas, a resposta as solicitacdes de toda a
ordem que nos chegam diariamente, a presenca nas numerosas actividades externas para que somos solicitadas nao
permitem, muitas vezes, uma comunicacdo mais directa e personalizada com as Delegacoes.
Penso que essa lacuna serd preenchida no triénio que se vai iniciar com a contratacao de uma profissional para assequrar as
tarefas administrativas quotidianas. Assim, a préxima Direccdo terd, desde logo, a vida mais facilitada. Quando nos transfor-
marmos, como é nosso desejo, em IPSS, a ajuda externa poderd ainda aumentar, abrangendo também as Delegacdes.
No fim deste mandato, quero reiterar 0 meu agradecimento ao empenho e 3o trabalho desenvolvido por todas as
Delegactes e sublinhar, uma vez mais, o privilégio que representou para a Myos contar com o extraordindrio suporte
do nosso Conselho Técnico-Cientifico, constituido por alguns dos mais respeitados médicos e especialistas do nosso
pafs. Foi gracas ao prestigio desse Conselho que a nNossa Associacdo conquistou a credibilidade que Ihe é reconhecida.
Neste agradecimento, ndo posso deixar de destacar o Presidente do Conselho, Prof. Dr. Jaime Branco, actual Presidente
também da LPCOR, cuja disponibilidade para a Myos tem sido incondicional. Nao foi por acaso que ele foi o Unico médico
estrangeiro convidado a intervir numa sessao dedicada a Fibromialgia que, a pedido do Ministro da Sadde da Franca, foi
promovida no Senado, no dia 5 de Dezembro de 2006, em Paris.
Pela minha parte, e porque residi uma boa parte deste mandato na Gra-Bretanha, nao pude participar em certos eventos
em que a minha presenca seria esperada. Essa distancia, devida a razdes profissionais, deu-me, no entanto, ensejo para
verificar que o reconhecimento, por parte do NHS - o Servico Nacional de Saude inglés - da Fibromialgia, pouco difere
do acolhimento que nos é dispensado em Portugal.
No entanto, apesar do tempo de auséncia, estou consciente de que, ao assumir-me como doente de Fibromialgia, dei
um rosto a esta doenca que a sociedade teimava em nao ver. As criticas e as ironias de que fui vitima, por parte da
minha propria classe profissional, os jornalistas, pesam incomparavelmente menos, no balanco destes quatro anos, do
que o reconhecimento, a gratidao que recebi, quer através das comoventes cartas que constantemente me chegam,
quer sobretudo através do calor humano com que sou abordada na rua por doentes ou seus familiares que me contam
como ver a doenca publicamente reconhecida mudou as suas vidas.
Para todos, um abraco solidario.m

Maria Elisa Domingues

Presidente da Direccdo

Orgaos sociais 2007,/2009

No passado dia 28 de Abril realizaram-se as eleicdes para 0s novos 6rgaos sociais nacionais
e regionais da Associacao, tendo tomado posse no dia 12 de Maio. Podera consultar a lista
dos novos 6rgaos sociais no site da Myos, rea dos 6rgaos sociais.
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©  Organizado pela LPCDR (Liga Portuguesa Contra
as Doencas Reumaticas), realizou-se nos dias 13 e 14
de Outubro de 2006, na (asa do Artista, em Lisboa, sob
0 tema ”0 Doente Reumatico na Cultura e na Arte”.
Este certame pautou-se pelas excelentes apresen-
tacoes, centradas nas limitacoes e, em certos casos,
deformacoes, que caracterizam as doencas reumaticas
e formas de ultrapassar os obstaculos que estas impli-

cam. Ficdmos a saber que figuras mundiais da Arte e
da Ciéncia consequiram muitas vezes continuar a de-
senvolver as suas actividades, apesar das limitacoes
que as doencas lhes impunham. A exposicao patente
durante o Férum foi também reveladora de como 0s
doentes podem ser criativos mesmo com doenca reu-
matica. Nesta estiveram expostos trabalhos de sdcios
da Myos: Américo d'Souza, Brigitte Papi, Inés Afonso,
Leonor Vieira, Maria Catarina Mimoso, Maria Elisa Do-
mingues e Maria Jodo Freire, Maria Pia Oliveira.

No dia dedicado as associacoes e seus doentes foi lan-
cado o desafio para que mais doentes se voluntariem,
3judando tanto as suas associacdes como a LPCOR.
Ficou ja no ar o tema do Férum do proximo ano, “Apoio
Biopsicossocial ao Doente Reumatico”, que nos dei-
Xa j& ansiosos, pois decerto serd muito participado.

No dia 24 de Novembro do
ano transacto, 3 Myos foi convidada
a assistir a uma sessao dedicada ex-
clusivamente ao tema da Fibromial-
gia, na Faculdade de Medicina da
Universidade de Lisboa. Esta sessdo,
que fazia parte de um moédulo da
pés-graduacdo em Ciéncias do Sono
e coordenada pela Prof? Teresa
Paiva e pelo Prof. Jaime Branco. Foi
possivel ouvir alguns dos principais
especialistas em Fibromialgia (em
dreas diversas como a Reumato-
logia, a Neurologia, a Psicologia, 0
Exercicio Fisico, entre outras) discu-
tirem 0s mecanismos que podem

estar na base desta sindrome, bem
como as abordagens biopsicosso-
ciais que podem ser utilizadas no
controlo da sintomatologia e na
melhoria da qualidade de vida
dos pacientes. Os palestrantes fo-
ram: Prof.? Teresa Paiva, Prof. Jaime
Cunha Branco, Prof.2 Helena Rebelo
Pinto, Prof. Armando Almeida, Dr.?
Viviana Tavares, Mestra Rita Gomes
da Costa e Dr. Jaime Rebelo Pinto
(na qualidade de doente). Desta-
cou-se entre os participantes o Prof.
H. Moldofsky, que foi um dos primei-
ros investigadores a esclarecer as
dificuldades do sono que parecem

reforcar a sintomatologia dolorosa
e a fadiga, e que nos apresentou a
linha de pesquisa que desenvolve
actualmente com o objectivo de
descobrir novas terapéuticas para a
melhoria da qualidade do sono na
Fibromialgia. Esta sessao deixou-
nos particularmente satisfeitos, nao
s6 por ter sido bastante interessante
e rica em informacao cientifica, mas
também por revelar o interesse e
o desenvolvimento de accoes de
formacao sobre Fibromialgia orien-
tadas para profissionais de saude e
com um cariz cientifico actualizado
e rigoroso.
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Myos recebe
donativo do CNPV

A Myos beneficiou de um donativo concedido
pelo Conselho Nacional para a Promocao do Vo-
luntariado, resultante da campanha MissGo Ajudar
lancada em 2005 num programa de televisao da
RTP1 com colaboracdo da PT, através de chama-
das de valor acrescido. A verba conseqguida foi di-
vidida por mais de cem associacoes nacionais de
doentes, tendo cada uma recebido mais de mil
euros. Agradecemos principalmente ao Conselho
Nacional para a Promocao do Voluntariado pela
iniciativa e pelo donativo, e @ RTP e PT, por 0s
terem possibilitado.
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Delegacoes

[>] No dia 9 de De-
zembro, reuniram na
Escola Severim de Faria,
em Evora, os socios da
delegacdo para o grupo
de apoio e um lanche de
Natal. A delegacao agra-
dece a todos os partici-
pantes e apoiantes desta iniciativa.

Informamos ainda 0s nossos associados que abri-
730 novos grupos de apoio em Beja e em Ponte
de Sor, em data e local a designar, indicacdes estas
que sequirdo por carta para 0s socios com drea de
residéncia préxima dos locais destes novos grupos
de apoio.m

© 0 nudeo de Caste-
lo Branco realizou, 3 4 de
Novembro, um magusto
muito participado pelos
seus associados e a 9 de
Dezembro realizou um
almoco  comemorativo
do 3° aniversdrio da Delegacao de Coimbra, tendo
decorrido um agradavel convivio entre associados,
familiares e amigos. A direccao agradece a coordena-
dora do nucleo e a todos os seus colaboradores.
Foram retomadas as reunioes mensais de inter-ajuda
em Coimbra e bimensais em Leiria e Castelo Branco.
As reunioes dos nucleos passam a realizar-se de dois
em dois meses, dada a impossibilidade da direccao
em assequrar trés reunioes mensais de inter-ajuda.
A Delegacdo esteve presente na Feira de Volunta-
riado, organizada por alunos do curso de Engenharia
Informadtica da Faculdade de Ciéncias e Tecnologia
da Universidade de Coimbra, decorrida no Centro Co-
mercial Dolce Vita, a 13 e 14 de Janeiro. Esta feira
permitiu ndo s a divulgacdo das nossas actividades
e o recrutamento de novos voluntdrios, mas também
0 contacto entre as diversas associacdes/organiza-
coes de voluntariado de Coimbra e a populacdo da
cidade.

Continuam os esforcos e reunides com diversas en-
tidades com vista 3 obtencao de um espaco para fu-
tura sede regional.

No 12 de Maio de 2007, a delegacao assinalou o Dia
Mundial da FM e SFC e do 4° aniversario da Myos com
accoes de divulgacao, em colaboracao com voluntd-
rios, nos centros comerciais Coimbra Shopping, Dolce
Vita e Forum Coimbra.

Mais uma vez e porque somos também doentes,
mantendo a nossa vida profissional e familiar, apela-
mos a participacdo e apoio de mais voluntarios, visto
que a realizacdo destas iniciativas para todos s6 serd
possivel com o contributo (trabalho e tempo) de mais
amigos. m

©  Nodia 16 de No-
vembro do ano transac-
to a delegacao do Porto
participou activamente na
Conferéncia Fibromialgia/
Fadiga Cronica organizada
pela Associacao Nacional
das Farmacias. Foram con-
vidadas como palestrantes a Presidente e a Psicdloga
da Delegacao, respectivamente a Enf® Alice Ferreira
e a Dr? Paula Oliveira, bem como a Dr.? Iva Brito,
Reumatologista do Hospital de S3o Jodo no Porto.
A assisténcia foi constituida sobretudo por profissio-
nais da industria farmacéutica. Aproveitamos a nossa
participacdo neste evento para agradecer 3 Junta de
Frequesia de Campanha o apoio na disponibilizacao
de recursos, que nos tém permitido desenvolver uma
campanha consistente de divulgacdo da nossa Asso-
ciacdo junto das farmdcias da zona Norte do Pafs.

No dia 10 de Dezembro de 2006 realizou-se a feira
e lanche de Natal nas instalacoes do Centro Social
da Junta de Freguesia de Campanha. Agradecemos a
presenca de todos os doentes e familiares que contri-
buiram para que a celebracdo da quadra natalicia na
delegacao do Porto constituisse mais um agradavel
momento de partilha e convivio.

Informamos ainda que as tardes de atendimento na
delegacao do Porto foram reagendadas para as tercas
e quintas-feiras desde Fevereiro do corrente ano.

A Delegacdo do Porto foi convidada pelo Departa-
mento de Enfermagem da Escola Superior de Saude
do Vale do Sousa a apresentar um painel subordinado
ao tema Fibromialgia, no ambito das Comemoracoes
dos 25 Anos da CESPU, CRL e dos 10 Anos do Instituto
Politécnico de Saude do Norte. O referido painel teve
lugar no dia 12 de Maio e como objectivo uma abor-
dagem multidisciplinar da temética, contando para o
efeito com a presenca do Dr. Rui Leal (Médico Fisiatra),
Dra. Paula Oliveira (Psicologa), Enf® Médrcia Fernandes e
Angela Almeida (Paciente com fibromialgia). A mode-
racao do painel esteve a cargo da Enf® Alice Ferreira.m

Ponta Delgada

[>] A delegacao de Ponta Delgada comemorou
a efeméride do dia 12 de Maio com um lanche-con-
vivio no Pinhal da Paz, aberto aos socios, seus fami-
liares e amigos.

Lembramos 05 N0Ss0s associados que as reunioes do
grupo de apoio de Ponta Delgada se realizam no 1.° s3-
bado dos meses de Fevereiro, Marco, Abril, Maio, Junho,
Outubro e Novembro as 16:00 na Junta de Frequesia de
Faja de Baixo, estando 0s outros meses encerrados.
Informamos que esta delegacao dispde de novos contac-
tos, 0s quais disponibilizamos aqui: Maria Natdlia Olivei-
r3, telm. - 916 098 540; Maria Manuela Sampaio, telm.
- 914 234 558; Isabel Amaral, telm. - 966 464 771.m

() No dia 27 de Janeiro,
0s socios do distrito do Algar-
ve reuniram-se para, entre
eles, elegerem o0s membros
da comissdo instaladora da
Delegacdo de Faro desta as-
sociacdo. Foi uma optima
oportunidade para os doentes
se conhecerem e trocarem impressoes sobre 0s prin-
cipais problemas com que se deparam na sua regiao.
A primeira iniciativa desta delegacao, e que serviu
como apresentacdo da mesma, foi a organizacao, a
cargo de Janete Fafsca e Teresa Bilo, de uma sessao
informativa sobre Fibromialgia e Sindrome de Fadiga
Cronica. Esta realizou-se no dia 17 de Fevereiro, no
Auditorio Municipal da Cémara Municipal de Albufeira
e contou com a presenca de cerca de 160 pessoas Na
audiéncia. O objectivo da sessao foi o de informar os
técnicos de saude, doentes e familiares sobre estas
doencas e apresentar estratégias para que cada do-
ente consiga obter a melhor qualidade de vida possi-
vel, face as limitacoes que experimentam.

As palestras debrucaram-se sobre vérias vertentes
do acompanhamento e vivéncia das doencas. Teresa
Bild, Vice-Presidente da Comissao Instaladora da De-
legacao de Faro, falou do ponto de vista de um doen-
te; o Dr. Fernando Saraiva, médico reumatologista e
membro do Concelho Técnico-Cientifico da Myos, fez
uma apresentacao dos principais sintomas da Fibro-
mialgia (FM), caracteristicas da doenca, o diagndstico
e as diferencas entre a Fibromialgia (FM) e a Sindro-
me de Fadiga Crénica (SFC); a Dr.? Rita Gomes da Cos-
ta, licenciada em Educacdo Especial e Reabilitacao,
falou da importancia do exercicio fisico no tratamen-
to de ambas as patologias; finalmente, a Dr.? Rita Ca-
naipa, psicologa na drea cognitiva-comportamental,
fez uma explanacdo sobre as dimensoes psicoldgicas
envolvidas na vivéncia da FM e apresentou algumas
reflexdes para a prética clinica.

A delegacdo ndo quer deixar de agradecer o apoio a
Direccao Nacional, aos palestrantes e 3 Camara Mu-
nicipal de Albufeira, pela cedéncia do auditério e pelo
material de divulgacao do evento, e particularmen-
te, a0 Sr. Presidente Desidério Silva, que presidiu a
sessao de abertura. Agradece-se ainda as pastelarias
Valenciana e Quarteira e a Laralaranja, pela generosa
oferta do coffee-break.m

S Adelegacdo do
Funchal esteve presen-
te, no dia 12 de Maio -
o Dia Internacional da
Fibromialgia, na Feira
da Lagartinha, com um
stand préprio, onde 0s
visitantes puderam encontrar material informativo
sobre 3 doenca e alguns itens para venda.m




