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EVENTOS

Realizou-se a 1* Assembleia Geral

Os socios da delegagdo de Lisboa e Setubal
reuniram-se em Lisboa
documentag¢do em anexo

A tomada de posse dos Corpos Sociais Nacionais
foi a 4 de Abril as 15 Horas
em Lisboa na Junta de freguesia de Benfica
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DELEGACAO DO PORTO
O Nicleo Regional de Aveiro, levou a cabo uma palestra dia 06/03/2004 no
auditorio do parque das feiras e exposicdes de Aveiro, subordinado ao tema:
Fibromialgia e Auto Motivacio - Qualidade de Vida.
Dirigiu a palestra a Dra. Maria Augusta Branco e contou com a presenga do st.
Vereador do pelouro da satide da Camara de Aveiro, de elementos da direc¢ido
das delegacdes do Porto e Coimbra e cerca de 120 pessoas, doentes e
familiares.
O grande empenho desta palestra esteve a cargo da responsavel pelo ntcleo de
Aveiro, Lurdes Calado.

X1l CONGRESSO DE REUMATOLOGIA

A Myos esteve presente no Xll congresso de reumatologia no Estoril.
Salienta-se deste encontro, a abordagem a questéo do didlogo entre
especialistas e os médicos de familia, face a consciencializagao das
varias doengas reumaticas, prevendo-se evolugdes nessa area, talvez
quando for implementado o Programa Nacional Contra Doengas
Reumaticas (passo a expressao “lento que nem um caracol”) que sera
implementado nos proximos 10 anos.

A Myos em a parceria com outras entidades, ja tinha feito a sugestéo
que fosse elaborado um guia/livro com todas as doengas reumaticas
para os médicos de familia, verificou-se que este ja comecgou a ser
estruturado. Parece-nos que estamos no bom caminho, este guia
facilitara o entendimento da fibromialgia como de tantas outras doencas
cronicas.
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SUMARIO

E com todo o carinho que dou continuidade ao nosso
2° boletim, e por saber também, que este teve todo o
apoio por parte dos associados, familiares e amigos.
Queremos edita-lo com mais paginas e a cores, mas
para isso, precisaremos de mecenas, para o realizar.
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Servico Social e Doenca reumatica

A doenga reumatica tem aumentado a sua incidéncia na actualidade
motivado por factores de natureza bioldgica e social que ocasiona
alteragdes na organizacdo das sociedades, dos modos de vida e nas
relagdes com o espago envolvente.

Face a cronicidade da doenga e das mudangas que esta ocasiona
surge a necessidade de apoiar os doentes a reequacionar os seus
projectos de vida, permitindo-lhes simultineamente participar
activamente da sua propria doenga.A doenca reumatica assume uma
dimensdo extremamente importante, ndo apenas pelo seu numero de
doentes envolvidos mas também pelo sofrimento que provoca,
surgindo implicagdes significativas no seu meio quotidiano e
envolvente, tais como:

- familiares e sociais, implicagdes fisicas / funcionais; psicologicas;
familiares e sociais.

A intervenciao Social comtempla: Analise social das capacidades e
condi¢des psicossociais do doente no seu contexto sociocultural.
Defini¢do e execugdo conjunta do projecto de intervencdo social.
Articulag@o qualificada com as redes formais e informais de apoio.
Desenvolvendo as seguintes actividades:

* Apoio ao doente e familia na vivéncia da doenga (suporte
emocional)

* Promover a adaptagdo ao processo de doenga

* Promover a integracao familiar e social

* Informag@o/Orientagdo sobre recursos comunitarios, beneficios
sociais genéricos ¢ aplicaveis a doenga reumatica

* Apoio na concretizacao de projectos de reabilitagdo

* Advocacia social - representar os doentes ¢ ajuda-los na defesa dos
seus direitos.

E essencial integrar as pessoas, que actualmente representam
um potencial inexplorado de competéncias, talentos e
diversidade.

Assistente Social

a sua intervengao incide sobre todos os utentes que
necessitam da prestacao de cuidados de saude e
psicossociais numa perspectiva de trabalho integrado numa
equipa multidisciplinar com objectivos e metedologias
especificas.

Nao se esqueca da assisténcia social
sempre que precise

contacte os centros de satide da sua zona

A reter

O mundo é um lugar perigoso de se viver, NGo por
causa daqueles que fazem o mal, mas por causa
daqueles que observam e deixam o mal acontecer

Albert Einstein 1879-1955




A L g R g t 5 S
Termo criado por Von Pirquet em 1906. E caracterizado por reagdes
anormais do organismo ao contacto com certas substancias
inofensivas para a maior parte dos individuos.

Caracter dominante da reac¢do alérgica ¢ a sua espeficidade. Com
efeito, o agente agressor (antigeno ou alérgeno) s6 € nocivo na
medida em que o organismo fabrica anticorpos contra aquele,
quando haja ulterior entrada deste no organismo, consoante os
anticorpos circulam no sangue ou se fixam sobre os tecidos, assim
temos alergia humoral ou celular.

A alergia humoral correspondem a anafilaxia, cujos sintomas sdo
sempre os mesmos num dado individuo, e um conjunto de
manifestagdes caracterizadas pela sua localizacdo particular em
certos orgaos.

A alergia celular correspondem fenomenos de sensibilidade
retardada, para os quais o antigeno deve necessariamente entrar em
contacto directo com as células, sem intermédio obrigatorio da
corrente sanguinea. Os alérgenos podem classificar-se segundo a
via de penetragdo no organismo:

os pneumalérgenos entram no organismo por inala¢do (pdlenes ou
poeiras que provocam a febre dos fenos, por exemplo);

os alérgenos de contacto induzem sensibiliza¢des cutaneas
(cosméticos, medicamentos de aplicagdo topica, nylon, lixivias,
detergentes;

os trofalérgenos penetram por via digestiva (leite, ovos, mariscos,
medicamentos como aspirina e antibioticos);

os alérgenos internos: parasitas, fungos;

os alérgenos fisicos: calor frio, ultravioletas;

os alérgenos injectaveis: antibidticos (penicilina), soro, sangue,
algumas vacinas.

Sintomas - A alergia origina pertubacdes variadas. Localizada ao
nivel da rinofaringe, a repiratdria caracteriza-se por um corrimento
mucoso das narinas associado a fenomenos estermutatorios ou de
obstrugdo nasal, podendo ainda tomar a feigao de coriza
espamddica.

Ao nivel das vias respiratorias inferiores, a asma é a forma mais
frequente, mas a pleura também pode ser atinjida.

A alergia digestiva manifesta-se num orgao ou tecido do aparelho
digestivo: estomatites, esofagites, mas sobretudo, gastrites, que se
revelam pela sensag@o de queimaduras depois da ingestao de certos
alimentos. Ao nivel do intestino_manifestam-se pertubacdes agudas
(diarreias sangrantes, ileite) ou cronicas (colites, rectites
hemorragicas).

A alergia cutanea pode ser geral ou de contacto . No 1° grupo
figuram a urticaria, algumas erupgoes, e o edema de Quincke. Na 2*
categoria, figuram afecg¢des causadas pelo contacto directo alergeno
- pele. Plantas, vestuario, medicamentos, substancias quimicas
diversas, ocasionam eczemas, erup¢des ou pertubacdes cutneas
variadas.

Outras manifestacdes nervosas (hemicrania), oculares,
reumatismais, renais ou mesmo sanguineas (purpuras) podem ter
também origem alérgica. O médico, para diagnosticar a alergia,
dispoe de testes cutdneos em que se se inocula o alérgeno
presumido.

Tratamento - Evitar o alérgeno, se ¢ conhecido. Pode tentar-se a
dessensibilizagdo do organismo com injecc¢des repetidas de
pequenas quantidades do alérgeno responsavel, a fim de acostumar
0 organismo a sua presenca. Se ndo se conhece o alérgeno promove-
se a dessensibilizacdo geral: os corticoides.
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engula todos os dias esta pilula

veja as solugdes na ltima p4gina e nfo faga batota

Aumenta o relaxamento muscular
e melhora a circulagiio sanguinea;

Beneficios
dos exercicios
de alongamento:
Evita ou elimina o encurtamento  Mantém o alivio de dores
muscular; musculares

Diminui o risco de alguns tipos
de lesao misculo-articular;

Promove o alivio de dores

B Eyita elou elimina problemas
musculares;

posturais que alteram o centro da
gravidade, provocando adaptagio
Promove a relaxagao da tensdo muscular;

e do stress.

Delegagdo de Setibal

Esta

em curso
um
passeio
de barco

no dia 22 de Maio varino F®
no Seixal... D
que o tempo

se faca de maré!

(S&bado)
"Amoroso

Ponto de enconfro
Jardim do Selxal

15 horas

Tragam lanchinho

Vames fazer fotografias
para mais tarde recordar

Esteja atento

GRUPOS DE APOIO
b contacte os grupos de apoio

dito por um psiquiatra de luxo...

- Que os meus doentes ndo se preocupem. Uma pessoa que
consegue pagar as minhas consultas ndo pode ser um
fracasso...

sabilaq...

os primeiros envelopes com goma de lamber

foram produzidos em 1844.

Em Inglaterra ndo foram inicialmente muito populares, pois
pensava-se ser um insulto enviar saliva para alguém

COZINHAR TAMBEM E BOM

REQUEIJAO DE AMORAS
250g de requeijao magro
1 COLOQUE 0 REQUEIJAO NUM
RECIPIENTE DE VIDRO E
JUNTE AS AMORAS, O AGUCAR, O
SUMO DE LIMAO E O SAL.

100 g de amoras e 0 sumo
(uma lata pequena)

2 DISSOLVA A GELATINA NO
SUMO DAS AMORAS E
INCORPORE AMBOS NA MISTURA
ANTERIOR, MEXENDO MUITO BEM

1 colher de cha de agucar

1 colher de cha de sumo de liméao

3 REPARTA O PREPARADO POR
QUATRO TAGAS DE
SOBREMESA E COLOQUE-AS NO
FRIGORIFICO ATE AO MOMENTO
DE SERVIR.

1 pitada de sal

1 colher de ché de gelatina em po




DESIANK

Oléd a todos

Ja sei que a maioria ndo vai responder, mas agradego que
leiam e reflictam (!). Sugiro que imprimam se puderem - e
pensem nisto por favor. Afinal andamos no mesmo barco: o
da vida e todos temos o direito de ser felizes.

E recomendado as todas as pessoas sauddveis ou hdo,
inclusivé pessoas com doenga reumdtica, que se faga
exercicio, moderado e adaptado para aumentar o bem estar e
prevenir sofrimentos futuros.

Ja perguntei aos amigos da associagdo e aos membros do
CTC/Myos, se tinham conhecimento de algum profissional de
salide neste pais que esteja jd habilitado a acompanhar
doentes fibromidlgicos em programas de exercicio fisico.

No local que frequento - piscina da Cdritas/Coimbra o
conhecimento sobre FM é quase zero. Na zona sul apenas
tenho conhecimento dos professores de educagdo fisica do
grupo de estudos dinamizado pela Myos de Setibal. Honra
Ihes seja feita e parabéns Prof. Clarissa, espero que a sua
tese de doutoramento gere frutos para todos nés, mas ...e 0s
médicos...? Terapeutas...? Onde estdo? E a tdo falada inter-
disciplinaridade?

No meu caso a mobilidade geral estd a melhorar, mas os
exercicios de fortalecimento muscular (???) agravaram
alguns sintomas, como edemas localizados - até um leigo vé -
isto a propdsito da "invisibilidade" da FM.

No meio de tudo isto que fazer? Desistir do exercicio, ou de
alguns exercicios? Quem nos responde? Quem nos orienta?
No meu caso, foi-me sugerido que experimentasse um anti-
inflamatdrio (enfim, a médica de familia sabe que tenho bom
senso e hdo abuso). Digo EXPERIMENTAR porque é a palavra
certa, mas sinceramente é deveras frustrante sermos as
nossas préprias "cobaias"!

Tive ontem conhecimento de que um doente FM que andou na
Céritas (Coimbra) tinha de tomar medicamentos para
conseguir aguentar a fisioterapia, chegou a fazer cortisona
() para ir depois a fisioterapia e suportar as dores. Claro
que acabou por desistir e estd muito revoltado e deprimido.
A reumatologia (HUC) na zona centro ainda ndo nos recebe
sendo ao fim de 2-3 anos. Portanto a quem recorrer nestas
situagdes inesperadas e nos casos mais graves??? Uma ida as
urgéncias por vezes ndo se justifica, sobretudo quando vemos
ao lado pessoas em perigo de vida. Por outro lado a ignordncia
das equipas de servigo resulta em aplicar "chapa 5" a qualquer
situagdo de dor muscular: miorelaxante+AINE - que muitas
vezes ndo resulta. Os analgésicos convencionais falham. A
culpa ndo é deles que ndo nascem ensinados, mas "quem tem o
mal fica com ele", ja dizia a minha avé.

Afinal, somos um pais ocidental razoavelmente desenvolvido
(?) ou um pais de "ferceiro mundo"? Que "modelo" queremos
atingir? Conformamo-nos com a ignorancia e a md qualidade
de vida das pessoas ou investimos no saber? Quem tem
dinheiro trata-se e outros esperam anos a fio por um
diagndstico ou ndo té€m qualquer acompanhamento?
Continuamos a alimentar as desigualdades sociais?

A educagdo de um povo reflecte-se ha sua cultura geral e na
informagdo - e a informagdo neste assunto, estd a falhar ao
mais alto nivel!

“‘GQGrjto de Ipirng a”

Pergunto-me como ¢é possivel que esta SFM, que é a
realidade que melhor conhego, afecte um tdo grande
nimero de pessoas, homens e mulheres jovens, em idade
activa, raparigas de vinte e poucos anos, mulheres em
idade fértil, sem que haja um maior investimento em
investigagdo e formagdo profissional?

Quando se perde a fungdo perdem-se capacidades
diversas e forga laboral num pais, inclusivé pessoas que
investiram muito na sua qualificagdo profissionallll

A taxa de natalidade estd muito baixa no nosso pais,
certo? - femos os nilmeros a comprovd-lo- tenho amigas,
que muito embora tenham uma situagdo profissional
estdvel, ndo se "atrevem" a ter um segundo bebé porque
ndo té€m capacidade fisica para tratar dele - e sofrem com
isso também, claro!

Hoje estou de facto com saudades das minhas corridas,
das minhas longas escaladas e das saidas de campo - afinal,
ao fim de todo este tempo, com a depressdo tratada, com
a atitude pro-activa e com tanta auto-pesquisa e
informagdo, nem sequer percebo porque razdo ndo as
consigo mais fazer.

Como eu estdo muitos milhdes de pessoas (nos EUA sdo
tantos quantos os habitantes de Portugall). Vivemos ao
sabor daquilo que o corpo permite fazer, reaprendendo a
nossa custa, até que ponto conseguimos "esticar a corda"
- é muito fdcil rebentd-la, isso jd nés percebemos. A outra
"consolagdo" é que ndo sofremos "do aspecto"! Portanto
quando se estd muito mal, simplesmente sai-se de cena.

A Unica certeza que tenho é que estou viva, quero
continuar a viver da melhor maneira possivel e por isso vou
continuar... a lutar...para um dia talvez, as filhas das
nossas filhas entenderem e, mais importante, terem um
tratamento digno e eficaz - Queira Deus que ndo
necessitem!

Perdoem o desabafo, mas resisténcia fisica, psiquica e
social fem limites.

Vou "desligar" por uns dias destas lides, a ver se a
esperanga e a garra se renovam.

Trabalho, esse ndo faltal
um abrago soliddrio a todos os amigos que nos acompanham
Cristina

(email em 18/03/2004 de Cristina Seabra - presidente da
delegagdo de Coimbra)

Je vis de mon désir de vivre.
[Miguel de Cervantes]



Cantinho das nossas

solugio: RIR FAZ BEM A SAUDE

almas

GRANDE SERRA,

GRANDE SERRA DA ESTRELA
COBERTAPOR UM MANTO BRANCO
FOI ATI QUE ME ENTREGUEI

POR TI AMARINHEI

TEUS BRANCOS CABELOS ACARICIEI
REBOLEI PELO TEU CORPO

NO TEU VENTRE PAREI
ABRISTE-ME TEUS LONGOS BRACOS
E ATIME ABRACEI

DESTE-ME ATUABOCA

MAS FOI TEU ROSTO QUE BEIJEI
DO TEU SANGUE GELADO EU BEBI
PARAA SEDE SACIAR
MOSTRASTE-ME TEU CORPO NU
PARANELE ME DEITAR

A TUA SEDUGAO NAO RESISTI

E EM TI ME DEITEI

SUBI, DESCI, ESCORREGUEI

EM Tl BEBI

BEIJEI, RI, CHOREI

E FOI EM TI QUE ENCONTREI

A INOCENCIA QUE PERDI.

Maria Joao Freire 15/01/85

A solidao

¢ presa facil.
Se és humano
caminha todos
os dias com o
teu coragao

da a todos
amor e carinho
sem excepcecao

Leonor Vieira
Abril/2004

PENSAMENTOS

Negar ou recusar uma ajuda, nao ¢é ser-se
solidario.

E um acto de humildade, aceitar qualquer
ajuda; mas se essa ajuda que nos oferecem,
nao for aquela de que necessitamos ou
julgamos necessitar ou mesmo
esperavamos, saibamos ensinar e fazer
sentir a quem nos quer ajudar, se tendo os
meios para tal, o que deve fazer entdo.

Querer partilhar a dor de alguém, para
aliviar, ¢ uma aprendizagem permanente
que ndo se esgota nunca.

Uma dor partilhada a dois €, mais suave
para quem a porta e suporta; mas que dose
de aprendizagem e estoicismo € necessaria

para efectuar essa partilha.

Fazer uma festa quando a dor diminui ou é
mais pequena, € uma prova de inteligéncia
e de amor proprio e para com quem a
partilha.

Oliveira Soares
(Lisboa)

ERA UMA VEZ!

Era uma boneca que vivia num bosque de coniferas. Morava
numa casa muito pequenina, feita de tijolos vermelhos.
Embora muito pequena a casa tinha quatro janelas, assim
apesar da boneca viver num bosque, em dias de sol os seus
raios entram pelas quatro janelas e tudo ganha mais cor. As
janelas tém cortinados de cetim branco com cerejas
vermelhas.

Do lado de fora da casa tudo estava ajardinado, eram rosas,
amores perfeitos, malmequeres, campainhas...e havia uma
velha macieira que dava magas douradas.

A boneca tinha o seu fiel amigo, o gato Silvestre, era um gato
de olhos azuis, que erauma companhia e tanto.

Mas na primavera tinha mais amigos; eram as aves do sul,
quando elas chegavam quanta alegria havia no bosque!

Tudo ganhava vida, eram as abelhas, as libelinhas, as ras no
charco, e as borboletas (e como o gato silvestre gostava de
brincar com as borboletas).

Era sempre dia de festa no bosque das coniferas, e os dias
passavam a correr. Pela manha os passarinhos comegavam a
cantar bem cedo, banhando-se no charco. Era o zum zum das
abelhas o cantar das ras! mas...passou a primavera, passou o
verdo, veio o outono e as aves partiram para sul...e ficou
apenas o siléncio das madrugadas solitarias.
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A tristeza da boneca contagiou o seu gato Silvestre e ele
desapareceu. Assim a boneca foi em busca do seu amigo e
aventurou-se pelo bosque dentro o que nao era o seu costume;
de repente escutou o que parecia ser musica...e de repente
aparece um palacio! Era uma festa com muita gente, mas
todos usavam mascaras que lhes tapavam os olhos do
coragdo. E passando entre a multiddo ninguém se apercebia
da boneca...as pessoas eram apenas mascaras. A boneca
mesmo no meio de tanta gente sentiu-se sozinha, ¢ uma
lagrima correu pelo seu rosto, € ao cair tocou num canteiro de
flores, e de repente uma roseira cresceu...cresceu...cresceu, e
abriu um botdo, e exalou um perfume t3o inebriante (as
pessoas com mascaras nao sentiam o seu perfume) que
chegou ao sul ao pais das aves, e elas ndo resistiram e
voltaram ao bosque das coniferas.

O gato Silvestre voltou para o bosque, e com os amigos todos
juntos...passou a ser novamente primavera.

Antonio Reis Siva

(Aljustrel) Texto e imagem

Este cantinho é reservado para si envie
as suas palavras ou imagens.

Contacto: Leonor Vieira
email: vileomaria@yahoo.com.br
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