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EVENTOS

Férum da LPC DR- Nos dias 8 e 9 de Outubro

realizou-se o 7° Férum de Apoio ao Doente Reumatico organizado pela
Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumaticas subordinado ao tema
"0S AFECTOS NAS DOENGAS REUMATICAS" em Lisboa. Esta
tematica liderou principalmente o mundo dos afectos, salientando a
imagem que o doente tem de si e da sua relacdo com os outros.

Das varias palestras querg deixar aqui o testemunho de Fernanda Ruaz
(doente com artrite reumatdide) que expressa através das suas palavras
a experiéncia por ela vivida no percurso da sua doenga.

«O que aprendi de mais importante:

- A usar a imaginagao pela positiva;

- A pedir ajuda;

- A nao ser vitima;

- A colaborar activamente com a familia e com a equipe de salde;

- A SER GRATA.»

Segundo ela, temos de mudar a nossa forma de pensar: em vez de nos
centrar-mos em tentar mudar o mundo para depois mudar os outros e so

no fim nos mudar-mos a nos, deveriamos fazer ao contrario: comegar por

nos mudar-mos a nés mesmos e a repensar a nossa forma de agir para
depois lentamente ir-mos mudando os outros & nossa volta para que no

fim, juntos, possamos mudar o mundo e actuar sobre a nossa sociedade.

A mensagem mais importante que a Fernanda Ruaz quis transmitir na
sua palestra foi que: “A dignidade da PESSOA humana nao resulta das
capacidades nem das fungdes que desempenha.”

Todos somos importantes mesmo no pouco que conseguimos fazer.

Cong resso na Guarda - semelhanca do que
aconteceu o ano passado, a Liga Portuguesa de Profilaxia Social
organizou o 2° Congresso Nacional de Fibromialgia com o apoio da
nossa Delegacao do Porto. Este ano o congresso foi levado a Guarda o
que servira para “dinamizar” esta zona do Pais e quem sabe ajudar na

criagao de uma delegacdo da Myos que contemple os distritos de Viseu e

da Guarda. O Congresso decorreu nos dias 29 e 30 de Outubro no Hotel
VanGuarda sob o tema “Etiologia e Tratamentos”. Na proxima edigao do
boletim serdo dadas informagoes sobre o evento.

A Delegagao do Porto esta mais uma vez de parabéns por esta excelente
iniciativa de sensibilizagao dos profissionais de salde e de divulgagao da

Fibromialgia.

Agradecimentos

A Myos gostaria de fazer um
agradecimento a todas as
Juntas de Freguesia,
Camaras Municipais e outros
organismos publicos e
privados que tém ajudado
TODAS AS NOSSAS
DELEGACOES e GRUPOS
DE APOIO espalhados pelo
pais (Portugal Continental,
Acores e Madeira). Estes
apoios tém sido fundamentais
para aumentar esta rede de
solidariedade que comecou
em Lisboa em Maio de 2003
mas que hoje ja se estende
ao resto do pais atraveés das
suas 8 delegacdes regionais
e dos seus grupos de apoio

Apds um ano de edigdo o nosso boletim informativo ird sofrer
algumas alteragdes a partir de 2005. Com o apoio da Pfizer o
boletim passara a ser impresso a cores ¢ distribuido ndo s6 aos
nossos socios como a outras associagdes, a reumatologistas e
outros especialistas, assim como em farmécias. Este serd mais um
veiculo de sensibilizagdo da sociedade, em geral, e dos médicos,
em particular, pelo que a sua estrutura serd repensada e adaptada a
esta nova amplitude na divulgagao.

Esperamos que goste da nova imagem e que esta seja mais um
sinal de crescimento e evolugdio para 2005 deste grande projecto
que é a Myos.

Nio queriamos deixar de agradecer 4 socia (e membro da Direcgdo
Nacional) Leonor Vieira que editou e maquetizou estes 4 numeros
de 2004. Foi um projecto seu, que foi calorosamente recebido
pelos associados de todo o pais que ajudou a aproximar delegagdes
e, no final, esta familia que é a Myos.

Gostariamos também de agradecer ao nosso socio José Gilde e ao
centro de copias “Pick Up”, no Monte de Caparica, que nos tém
ajudado nas fotocopias do nosso boletim durante o presente ano.

Programa de reabilitacao na fibromialgia

Participe e juntos descobriremos os beneficios da mudanga
de habitos de vida.- Inicio em Fevereiro 2005 - Informagdes
Myos ou prof* Clarissa Printes coordenadora do programa:

91 .690:54 79

Novas instalacces

A sede da Myos abriu as suas portas para atendimento aos
doentes e associados no dia 15 de Outubro. O horario de
funcionamento é das 14h as 18h as segundas-feiras (Maria
Joao Freire -TM 966867777), as quartas-feiras (Jaime
Rebelo Pinto - TM 914607822) e as sextas-feiras (Inés
Afonso Lopes -TM 966286661).

Estamos a funcionar para dar apoio, informagoes e
encaminhamento as pessoas que nos procuram. Contamos
poder proporcionar outros servigos no ano de 2005. Temos
varias iniciativas planeadas para o espago no futuro, entre
elas: consultas médicas para 0os nossos associados, aulas
de relaxamento e visualizagao, aulas de yoga, ateliers de
artes, etc. Visite-nos na nossa sede nacional na Av. Santos
Dumont n® 67, 1° andar - Lisboa

Sendo a Myos uma associagao
sem fins lucrativos - vivemos das
quotizacoes e dos donalivos que

angariamos - gostariamos de
| lembrar os nossos associados que
témn as suas quotas em atraso que
fagam a regularizagac da sua
situagao enviando a verba em falta
| para a sede ou para a sua
| delegacao (lembramos gue as
| renovagoes das quotas sao feitas
para Junho ou Dezembro).




Vendas de Natal

Esta & uma boa altura para ajudar a sua delegacao e a sede
nacional. Com a época Natalicia a chegar, ajude a Myos a
obter mais fundos para o préximo ano adquirindo as suas
lembrangas nos espacos organizados pelas delegacoes da
Myos para as suas vendas de natal. Pede-se aos socios que
contactem a sua delegagao para tentarem saber das
iniciativas previstas para a sua area.

Sede Nacional

Vai estar disponivel uma sala na sede nacional (Av. Santos
Dumont) para receber trabalhos de sécios e doentes de todo o
Pais que irdo estar em exposigdo e venda durante os meses
de Novembro e Dezembro. Contacte os responsaveis para
saber como enviar os seus trabalhos.

Delegacdao de Setubal

Nos meses de Novembro e Dezembro a delegagéo vai ter
uma loja no Centro Comercial Liberdade, em Almada na Rua
da Liberdade.

Delegacao do Porto

Dia 5 de Dezembro a delegagao vai realizar o lanche de Natal
e a Feirinha para todos os sdécios, amigos e familiares ra sede
da delegacdo na Junta de Freguesia da Campanha.

Também outras delegagdes estdo a planear uma pequena
venda de Natal em local ainda a designar (como por exemplo
Coimbra e Evora).

Na sequéncia destas iniciativas pedimos aos socios que
dentro do possivel ajudem a sua delegacgao ou a sede: se
tiverem objectos que possam doar a delegagao para essa
venda ou se tiverem trabalhos feitos (artigos de artes
decorativas, arranjos de flores secas, bordados, ceramicas,
pinturas, trabalhos artesanais, etc.) que queiram colocar a
venda nestes espacos. O objectivo é ajudar a associacao
mas também os doentes ao vender as suas pegas como
forma de os incentivar.

Delegagio de Sctabul

Das rifas vendidas no passeio de barco
no Sado. o prémio (maquina de sumos)
saiu A associada n® 394, Josefina Marcos,
Parabéns!

ambém é bom...hoje var

menu das festas ¢ s carte

jantares(:
amocos & ©

©
IH

Estdo planeados vérios convivios para o més
de Dezembro. Esta é uma forma saudével de
convivio. Durante umas horas vamos
“esquecer” as nossas dores e 0S nossos
problemas. Inscreva-se e venha divertir-se
€ONnNosco.

A Delegacao de Coimbra esté a organizar
um almocgo no dia 8 de Dezembro para
assinalar o primeiro aniversario. Dia 20 de
Dezembro faz um ano em que foi constituida
oficialmente esta delegacao.

A delegacao de Evora esta a planear um
almoco-convivio em data e restaurante a
designar.

A Delegacao do Porto vai fazer um lanche
no dia 5 de Dezembro na sede da delegacao.

A Delegacao de Setubal realiza um jantar
no dia 17 de Dezembro as 19.30h em
Setibal, no restaurante “O Melro 5”. O
preco é de 12,5001 por pessoa e criangas até
aos 9 anos pagam 50%. As inscrigoes estao
abertas a outras delegacoes.

Iniciativas semelhantes também vao ser
organizadas por outras delegacoes, mas até
ao fecho desta edigdo ainda nao estavam
definidas as datas. Contactem a sua
delega¢io para saberem mais informacoes
sobre os convivios.

carne de carneiro certado em pedagos
3 cebola(s) cortada(s) em rodelas
8 dente{s) de alho esmagado(s)
sal e pimenta q.b.

pimentao doce

pimentos monrrones

2 emb. natas

piripiri em po g.b.

margarina

azeite

2 foiha(s) de louro

1 molho coentras

2 c. cha caril em pd

chouri¢o de carne

bacon

carne de porco cozinhada e picada
1 kg camardes uliracongelados
mexilhao(s)

berbigao

delicias o marn

e bom apefite

1. Numa cataplana ou num tacho, cortar varias cebolas as rodelas
muito fininhas.

2. De sequida, deita-se azeite, margarina, bocadinhos de chourige
cortados, bocadinhos de bacon, hocadinhos de carne e todos o0s
ingredientes comestiveis que entender, podendo aproveitar restos

3. A parte, cozer camardes congelados, mexilhao, berbigao e
delicias do mar deixe apurar um pouco, deite-the um pacote de
natas com uma pitada de caril.

4. Isto & muito rapido quando entender que ja esta deite-lhe os
pimentos monrmenes, coentros cortadinhos e se entender umas
gambas para enfeitar. Sirva com arroz branco solto




Destak

Fibromialgicos: familia, trabalho, amigos

E voz corrente que os fibromiélgicos sdo pessoas de trato
dificil ou mesmo insuportavel. Preguigosos, caprichosos,
imprevisiveis, sdo alguns dos adjectivos que lhes sio colados,
como rotulos em frasco de farmacia. Eu propria, casada ha
quarenta e cinco anos com um doente crénico de alergias,
fiquei surpreendida quando o especialista, que ha cerca de 10
anos diagnosticou fibromialgia a0 meu marido, me perguntou
“se ele nao era muito dificil de aturar”,

Passada uma década, e com o conhecimento que hoje se
tem da doenga, é possivel compreender melhor o comportamento
dos fibromialgicos, apesar da sua diversidade, e certamente o
mesmo especialista ja ndo poria a questdo neste termos. De facto,
ndo pode dizer-se que os fibromialgicos sejam preguigosos, pois
de um modo geral s3o pessoas activas e até perfeccionistas. Tém
poucas energias, cansam-se depressa? E verdade, mas como nio
serem assim se dormem pouco e mal, se para eles o sono ndo é
reparador nem descansativo?

Por outro lado, o adjectivo “caprichosa” foi utilizado,
em declaragdo publica pelo Prof. Jaime Branco da Faculdade de
Medicina de Lisboa, para caracterizar a doenga e ndo os doentes.
Sao estes, de facto, os primeiros a sofrer com a imprevisibilidade
dos seus sintomas que os impede de saber com que contar em
relagdo ao seu proprio corpo. S6 sabem que contam com mais
noites mal dormidas, com dores permanentes, com perda de
memoria proxima, com um acordar desagradavel ou doloroso em
cada manha. Como sabem que a sua dieta alimentar serd apertada
ou muito apertada, que fazem hipoglicémias reactivas, que tém
caimbras frequentes mesmo quando os niveis de magnésio estdo
correctos em analises de rotina. E sabem as dores avisam-nos
que o tempo vai mudar antes de os meteorologistas lerem os
sinais nas suas estagbes cheias de aparelhos sofisticados. E
sabem que tudo isto fica para o resto da vida: a fibromialgia niao
tem cura.

Num quadro destes, é natural que o nivel de stress suportado
tenha um limiar muito baixo que, a ser ultrapassado, tende a
provocar reacgdes agressivas ou depressivas. Fervem em
pouca dgua, diz-se. E verdade para alguns, em certas ocasides;
para outros ndo, mais habituados a viver com a doenga, e que
aprenderam estratégias eficazes para lidar com os seus
incomodos € 0s sentimentos negativos que experimentam

Porque tém poucas energias disponiveis, muitos
fibromialgicos ndo querem gasta-las em conflitos menores ouem
frioleiras. Naturalmente. Dai que tantas vezes pecam aos seus
interlocutires que deixem os “entretantos” e passem logo aos
“finalmentes”. Ou a maneira anglosaxonica, “go to the point”,
chocando-se com uma cultura muito nossa de falar-entreter-
fingir-que-faz. Mas sera que tal choque nos permite,
honestamente, classifica-los como intrataveis ou dificeis de
aturar? Seria injusto, até porque nao € raro os fibromidlgicos
mostrarem um inesperado sentido de humor que ameniza as
relagdes interpessoais e desdramatiza as situagoes.

Esta na roda de um doente de fibromialgia (familia, trabalho,
amigos) e quer mesmo ajudi-lo? Entao so6 precisa de trés
coisas: paciéncia, atengdo e disponibilidade. A paciéncia, por
vezes. tera de ser muita. Atengao a que baste.

Rire bom...oooeei,

E disponibilidade muita também. Nao esquecendo que
se um fibromialgico pede um tipo de ajuda ¢ dessa
mesmo que precisa, nao de outra: os fibromialgicos nao
apreciam o jogo de eu-so-queria-ajudar, que muitas
vezes resulta mais mal que bem. Porque entdo a ajuda
sai demasiada...ou insuficiente...ou passa ao lado. Seja
um ouvinte activo de um fibromialgico. No final, ele
agradecera a ajuda recebida e lha devolvera em
circunstincias e tempo oportunos.

Paciéncia, atenc¢do e disponibilidade devem ser
encaradas e geridas de forma a concorrer para que o doente
aceite e compreenda melhor os seus sintomas e aprenda a
lidar com a sua doenga de forma activa e positiva,
mantendo-se como um membro efectivamente
participante, na sua familia, no seu trabalho, na sua
comunidade. Os fibromialgicos ndo sdo pessoas
deficientes: Sdo pessoas validas para muitos tipos
diferentes de actividades, desde que ndo lhes pe¢am mais
do que eles podem dar. E podem dar muito, quando
tratados com jeito e devidamente reconhecidos e
valorizados.

Helena Rebelo Pinto
Psicéloga, Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educagio da Universidade de Lisboa

Editorial

Entramos no ultimo trimestre de 2004, altura de
fazermos um balanco:

Foi um ano de estruturagéo e consolidagao.

A Limitagdo dos meios logisticos para o pleno
funcionamento comega a ser ultrapassada com a abertura
das instalagoes da sede nacionaal.

Apesar de nao ser muito visivel para os socios, 0
trabalho deste ano foi mais direccionado para o contacto
com organismos oficiais, na area da satide e onde ja
sentimos o reconhecimento da nossa associa¢io através
dos diversos convites que nos foram enderegados para
integrar algumas instituigoes (Plataforma Satde em
Dialogo, FIADC (Federacao Internacional de Doengas
Cronicas), da parceria com a Apifarma, e da presenca,
em debate e apresentagao do Plano Nacional Contra
Doenc¢as Reumaticas e por fim, do Plano Nacional de
Satde 2004/2010.

O langamento do site institucional da Myos contabilizou
no més de Outubro mais de 1000 entradas, facto
acrescido para mais um veiculo priveligiado de
informacao.

Nao nos podemos deixar de congratular pelo caminho
que temos vindo a percorrer. Conquistas ja realizadas e a
visdo que temos de um futuro, que queremos ver melhor,
reafirmam a nossa identidade como grande familia que
SOMos.

A Direcciao Nacional
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Foi Ela...

Alguém um dia bateu
Na porta da nossa existéncia

Perguntimos quem era
Ninguém respondeu
Entreabrimos a porta

Da nossa vida
E sem pedir licenga enirou
Sim entrou e instalou-se
E quer ser tratada como uma Princesa.

Sim porque Ela € muito chique!
Mas ao mesmo tempo
Mito cruel e silenciosa

Por ser tao cruel
Nés irma@s da mesma luta
Estamos por demais fartas dela

Quem pode porventura aturar esta Senhora?
E que Ela quer ser muito bem tratada
Contudo aflige-nos dia e noite
Mandamo-la embora com analgésicos
Da meia volta e ai esta de novo
Com relaxantes mas continuamos tensas
Com anti-depressivos e, eis a angustia
E tristeza, desconforto
e até vontade de partir
E s0 ai ela diz que ira emhora
Exactamente nesse dia
Quando partirmos!

Porque enquanto estivermos ca
Ela quer viver connosco
Ja deu cabo das nossas vidas
Cria problemas de emprego
Familiares, com amigos
Sim, porque quem entende esta Senhora?
Quantas Maes choram
Pois ndo podem pegar nos seus filhos ao colo
Quantos maridos deixaram suas esposas

Quantas esposas nio compreendem seus muridos

Porque ainda que em minoria
Eles também sabem quem Ela ¢!

E entdo exige que se gaste com Ela
Dinheiro que ndo ha
Ela quer massagens ¢ hidromassagens
Natagio e medicagdo
Gosta de medicinas alternativas
Que nem o estado comparticipa
Quer que a levemos de férias
Para locais bem apraziveis
Porque tal como disse
Quer ser tratada como uma Princesa!

Mas porqué?
Até connosco insiste em dormir
Que Fulana esta
Porque a ideia que da
E que durante a noite
Nos espancou quase até a morte
O maldita Senhora!

Nio penses que vais ganhar esta batalha
Porque dentro de nés ha uma voz
Que nos diz
Eu sou mais forte e estou convosco
Para vencer esta Senhora
A Tal Fibromialgia

(Com) Viver com Dor

A dor é minha.

A tua é tua!

Nunca a dor é nossa.
Em mim ¢ presente,
Irrecusavel,
Irredutivel.

Vive em mim,

A tua ndo a sinto.

E referéncia, memoéria
Vivida por ti,

Nio é minha!

A dor,

Que é a minha dor,
Por si $0,

Agrava a minha dor.
Tu ndo a podes ver,
Nio a podes sentir.
Desacreditas...
Torna-me menor.

E a dor

De nido ser aceite,

A viver com dor.

Adelaide Ferreira (07/10/2002)

Quero te ver rir todos os dias

Hoje mergulhei as 4guas de Neptuno, devagarinho pestaneiei, e vi
algo ondulante, parecia uma pena levada pelo vento, seguia sem
pressa, movida a trés tempos como a valsa do mar, torneava ora
para um lado ora para outro, atrevida, quase a rogar um peixito
imprudente, e la ia ela, sem grande preocupagao quanto ao seu

destino.

Senti que aquela coisa me pertencia, e cori chorando, 0 meu corpo
molhado, bracejei com toda a forga que tinha, ai, ela ria, ondulando
bailarina, ondulando bailarina, acho que lhe vi um somiso irénico,

estava a fazer pouco de mim!

Depurado o meu cansago, ansiei, mas segui-lhe o rasto alvo, de

mao estendida disse-lhe:
- Eia, espera por mim!

-Tu és minha, nao fujas de mim, eu sem ti nao sou nada, estou

perdida...volta!

«Esta bem, eu estou aqui»

Agarrei a minha alma e adormeci.

Leonor Vieira 10/2004

Fernanda Correia - Sécia. 631

Este cantinho é seu
Envie sempre o que lhe vai na alma

Email: boletim@myos.pt



