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Editorial
UM ANO...

.. 2004 foi para a Myos um ano de
consolidacao apdés o boom do
lancamento em 2003. Desta consoli-
dac¢do destaco: 1* Assembleia-Geral,
que ratificou o trabalho feito pela
Comissao Instaladora, aprovou o
programa de continuidade proposto
e elegeu os membros dos corpos
sociais previstos nos Estatutos da
Associacao; e o inicio de funciona-
mento da Sede Nacional.

Mas a expansao nao parou: o nimero
de sécios ultrapassou os novecentos;
foram lancados o Boletim Informativo
e a pagina da Internet; e, no terreno,
novos grupos de apoio. Ainda a Myos
realizou o 1° Férum sobre
Fibromialgia (Porto Salvo, 22 de
Maio) e apoiou e comparticipou no

2° Congresso Nacional sobre Fibro-
mialgia (Guarda, 29 e 30 de Outubro).
Ficam para 2005 numerosos projectos.
Demasiados para poderem ser
realizados pelas pessoas (fibro-
mialgicas, trabalhando em regime de
‘voluntariado) que tém feito da Myos
o que ela ja é. Dai o Apelo aos Socios
‘inserido noutro local deste Boletim.
‘Ano Novo, cara nova: neste caso, 0
Boletim a céres, mais bonito e
‘chamativo.
"'Vames contmuar em 2@05 Adlante
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29 Congresso Nacional sobre

Fibromialgia

Este congresso decorreu na cidade da
Guarda nos dias 29 e 30 de Outubro de
2004, organizado pela Liga Portuguesa
de Profilaxia Social com a colaboracdo
da Delegacao do Porto da Myos, entre
outras Sociedades Médicas sob o tema
“ETIOLOGIA e TRATAMENTOS”.
Contou com a presenca de cerca de 130
participantes incluindo profissionais de
saude, estudantes e doentes que deba-
teram participativamente estas
questoes.

Do programa constaram palestras dos
seguintes médicos: Prof. Dr. Lopes Vaz,
Prof. Dr. Jaime Branco e Dr.? lva Brito
— Reumatologistas; Dr. Jorge Gongalves
e Dr. Rui Leal - Fisiatras, Dr. Manuel
Fernandes e Dr.? Carla Paiva - Psicolo-
gos; Prof. Dr. Pedro Moreira — Nutricio-
nista; Dr. Rui Cernadas — Especialista
Med. Trabalho e Med. Familiar;

Dr. Manuel Amaro - Assistente Gradua-
do em Med. Familiar e Enf.? Alice
Ferreira — Doente — Coordenadora da
Delegacao do Porto da Myos.
Apresentam-se algumas das conclusdes
deste Congresso: prevé-se um aumento
do numero de diagnésticos a medida
que se torna uma doenga mais conhe-
cida, levantando-se algumas problema-
ticas em relacdo ao grau de certeza e
incapacidade que acarreta; trata-se de
uma doenca com diversas afeccoes,
envolvendo varios sistemas organicos

e componentes psicossociais, exigindo
uma abordagem nao vertical, mas
transversal e abrangente, incluindo

a familia e o trabalho; a incapacidade
laboral e geral é elevada e importante,
conduzindo a elevado absentismo
laboral e reformas precoces, esta inca-
pacidade é normalmente mal ou
dificilmente avaliada, conduzindo

a problemas economicos relevantes;
existe uma marcante falta de articu-
lacdo entre os varios técnicos de saude
e os diversos servicos,

dificultando um rapido diagnéstico,
reconhecimento da situacdo e/ou tra-
tamentos integrados; o tratamento
desta doenca nao se pode reduzir a
prescricao de farmacos, mas deve ser
integrado e compreender meios fisicos
e psicoldgicos, como complementos
essenciais.

Foram debatidas algumas medidas que
deveriam ser implementadas de forma
manter integrados estes doentes na
sociedade com uma melhor qualidade
de vida, tais como:
permissao/facilitacdo na manutencao
dos empregos através do regime part-
-time, horarios flexiveis ou reconversao
profissional efectiva e apos um dia-
gnostico de certeza e por especialista;
aumentar as comparticipacdes e o
envolvimento estatal nas investigacoes
sobre a Fibromialgia; comparticipar
tratamentos fisicos, psicologicos e
termais, entre outros, como por ex.
acupunctura, mesoterapia, etc;
organizar acgoes de sensibilizacdo da
Comunidade Médica, Laboral e da
Sociedade em geral, no sentido de
fazer compreender que esta doenga
crénica, apesar de ser de dificil
diagndstico e tratamento, ndo pode
nem deve ser fonte de descriminacao,
mas sim merecer um apoio e atencoes
especiais.

Tem disponivel no site da associacao
as conclusdes deste Congresso na sua
totalidade.

O 3° Congresso Nacional sobre FM em
Outubro de 2005 sera realizado em
Lisboa (ap6s ja ter passado pelo Porto
e pela Guarda) em data e local
oportunamente a designar.



Terminou mais um ano e com ele

a concretizacao de alguns dos
nossos projectos. Para este novo ano
temos muitos projectos que
perspectivamos continuem a

engrandecer e credibilizar cada vez
mais, tanto esta associacdo como os
seus doentes.

Como & do vosso canhecimento, tanto
a Direccao Nacional como as

Noticias e Eventos

Flexiban

Apos o atraso que se verificou na data
de inicio da comercializagdo do

Flexiban (ciclobenzaprina) em Portugal,

inicialmente prevista para Setembro

de 2004, este medicamento encontra-se

finalmente disponivel, o que evita a
que muitos doentes se tenham que
adquirir o medicamento em Espanha
(Yurelax). O Flexiban é vendido

em embalagens de 20 ou de 50
comprimidos de 10mg.

As farmacias que nao tenham

o medicamento disponivel devem
contactar a CODIFAR que é a
distribuidora.

Fibromialgia
na SIC Mulher

Para falar de Fibromialgia, estiveram
no dia 30 de Novembro de 2004 no
programa “Elas em Marte” o Prof. Dr.
Jaime da Cunha Branco
(reumatologista), Maria Joao Freire
(doente e vice-presidente da Myos) e a
Prof. Dra. Helena Rebelo Pinto
(psicéloga e familiar de um doente).
Ficou prometido para 2005 um novo
programa com Myos, abordando este
tema.

Delegacoes sdo maioritariamente,
guando nao na totalidade,
constituidas por doentes, o que por
vezes, devido as crises que nos
acometem, levam a que alguns
projectos demorem mais ou nao

se cheguem a concretizar.

Para gue se consigam alcancar mais
objectivos este ano e abranger novas
areas de intervencao, vimos solicitar

a colaboracao voluntariosa dos
nossos associados. Assim, se tiver
disponibilidade e dentro da sua
capacidade agradecemos que
contacte a Sede ou a Delegacao
a que pertence, no sentido de se
informar como podera ajudara
associacdo. Pretendemos formar
grupos de trabalho que ajudem
a concretizar as nossas ideias.

Regras de Ouro em Reumatologia
para os Clinicos Gerais

melhorar a prestacdo dos cuidados de
saude aos doentes reumaticos. O
livro, distribuido pela Pfizer, contém
noc¢oes basicas de actuacao sobre as
doencas reumaticas mais prevalentes
onde se enquadra a Fibromialgia
(capitulo elaborado pelo Prof. Jaime
Branco). Com este manual, os médicos
de familia/clinicos gerais poderao
acompanhar de uma forma mais
activa e informada os seus doentes
que padecem de uma doenca
reumatica, tentando nao
sobrecarregar as consultas de
Reumatologia nos hospitais.

A colaboracao entre a Associacao
Portuguesa de Médicos de Clinica
Geral e a Sociedade Portuguesa de
Reumatologia resultou na elaboracédo
de um guia com o objectivo de

Myos integrada na Plataforma
Saude em Dialogo

A Plataforma Satide em Dialogo é uma estrutura informal que congrega
Associacdes de Doentes, de Consumidores e de Promotores de Satide com as
Farmaécias. Tem por objectivo afirmar-se como parceiro activo na definicdo das
politicas de Saude através da intervencao junto dos 6rgaos de decisdo. Na
ultima Assembleia-Geral da Plataforma a 23 de Novembro e de acordo com o
nosso pedido, foi aprovada a integracdo da Myos que se veio assim juntar as
outras Associacbes que dela fazem parte.

XXV Curso de Reumatologia nos HUC - 19 e 20/11/04

A Myos congratula-se e agradece ao
Servico de Medicina Ill e Reumatologia
dos Hospitais da Universidade de
Coimbra (HUC) por terem reservado

um dia inteiro (dia 19) para abordarem

a tematica da Fibromialgia. Esta
formacao surgiu no sentido de
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responder & grande necessidade de informacao e actualizacao de
conhecimentos dos clinicos gerais, outros profissionais de satde e estudantes.
Estiveram presentes alguns elementos da Myos bem como a sua Presidente
Nacional, Maria Elisa Domingues, convidada a terminar este dia participando
na mesa de debate apresentando o seu caso clinico e desmistificando alguns
conceitos.




Cantinho das nossas Almas

W E dificil na vida achar alguém

Que seja na verdade um grande amigo,
E se assim penso - e com tristeza o digo,
E porque o sei, talvez, como ninguém.

Se a amizade é um bem - e se esse bem
Traz o} ronforte de um d: wna abngo

Rosario Rocha Coelho
(texto extraido de um e-mail para um
grupe de apoio de FM e SFC online)

Jantares de Natal

Tal como programado realizaram-se
os jantares de Natal das Delegacoes
do Funchal, no restaurante Bamboo-
-Inn e o de Setubal no restaurante
Melro 5, proporcionando um
excelente convivio entre os partici-
pantes (socios, familiares e médicos).
Cada pessoa foi presenteada com
uma pequena lembranca oferecida
pela respectiva delegacao. As
Delegacdes agradecem a colaboracao
dos sécios envolvidos na organizacao
destes eventos.

Sede Nacional - Lisboa

Ja esta disponivel um numero de
telefone fixo na sede nacional:
217973294. O horario de
atendimento é: segundas, quartas e
sextas das 14h as 17.30h.
Iniciaram-se em Dezembro as consul-
tas de Psicologia com a Dra. Rita
Canaipa, para os socios, as segundas-
-feiras a um preco acessivel. Para
marcacao ligue para os numeros de
contacto da sede.

Temos ainda planeadas para 2005
aulas de Reabilitacdo Fisica com a
Prof. Clarissa Printes (Preparadora
Fisica), bem como aulas de técnicas
de Relaxamento e Visualizacao,
ambas uma vez por semana.

Funchal

Quinzenalmente, a Delegacdo do
Funchal e os seus associados contam
com o apoio de um Fisiatra e de uma
Preparadora Fisica para coordenar
sessdes de exercicio direccionado a
estes doentes.

Porto

A Feira e o Lanche de Natal da
Delegacao foram um sucesso e
tiveram bastante adesao. A
Delegacdo agradece a todos que
colaboraram e participaram nesta
iniciativa.

A Delegacao gostaria também de
agradecer a Junta de Freguesia de
Campanha pelo espaco cedido desde
a criacdo da mesma e toda a
colaboracado que lhes tém prestado
desde a cedéncia das instalagoes para
as diversas actividades organizadas
a0 apoio técnico e humano.

Na sede da Delegacdo esta ja em
funcionamento uma consulta de
psicologia aos sabados. Estao
também previstas para breve,
consultas de fisiatria ou de clinica
geral (1x por més ao sabado).

A Delegacdo do Porto vai dar inicio &
recepcao de: textos, poemas,
pensamentos, etc. dos doentes para
fazer um pequeno livro que sera
apresentado no 3° Congresso
Nacional sobre Fibromialgia.

Esta Delegacao vai também
desenvolver em conjunto com a Liga
Portuguesa de Profilaxia Social ac¢des
de formacao para Clinicos Gerais
durante o ano de 2005.

Setubal

A Delegacao de Setubal levou a cabo
nos meses de Novembro e Dezembro
a sua Venda de Natal. Esta venda
contou com artigos oferecidos por
socios e amigos e trabalhos feitos por
doentes, o que de certa forma os
incentiva a serem pessoas mais
produtivas/activas apesar das suas
limitacdes. O nosso obrigado a todos
os que aderiram a esta iniciativa.
Parte da verba resultante desta venda
foi utilizada na compra e distribuicao
de bens de primeira necessidade a
alguns dos associados mais
carenciados desta Delegacao.
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A Pfizer
coma MYOS

A missdo da Pfizer é descobrir, desenvolver e inovar
através dos seus produtos, na luta por uma vida mais
longa, mas também mais saudavel e mais produtiva. Esta
missao passa também pelo trabalho em parceria com as
Associacdes de Doentes nacionais, que se estende um
pouco por todas as entidades ligadas as mais variadas
areas de prevencédo da doenca e apoio a satde, com o
desejo de construir uma vida melhor e ajudar no
encontro de solucdes para os problemas dos doentes, dos
seus familiares e amigos e por ultimo da comunidade.

Em Portugal, a Pfizer apoia regularmente varias causas e
instituicdes, onde se incluem as Associacdes de Doentes,
para além de: escolas, instituicdes de solidariedade social,
iniciativas artisticas, programas de ajuda humanitaria,
bolsas de incentivo a investigacao cientifica e ac¢des de
voluntariado.

Esta nova parceria com a MYOS, desenvolvida no ultimo
ano, é baseada na idoneidade, no respeito, e na
necessidade mutua de chegar mais além dos médicos

e profissionais de satde, criando raizes sélidas de apoio
aos doentes fibromiélgicos.

Uma primeira amostra desse compromisso esta no
renovado Boletim Informativo com uma nova imagem
mais actualizada e atractiva, mantendo os seus contetidos
e linha redactorial. Foram também considerados novos
publicos/receptores do Boletim. Para além dos socios, o
“Boletim Informativo Myos” sera enviado, a partir deste
numero, para todos os Reumatologistas e Neurologistas
a nivel nacional.

Assim, a Pfizer procura fazer o seu melhor nesta parceria,
regendo-se pelo principio primordial que nunca devera,
de forma alguma, comprometer, ou interferir, na
independéncia e capacidade da MYOS, sendo também
um ponto fundamental, que essa relacao seja totalmente
transparente, na divulgacao das actividades que se
desenvolvam entre as duas entidades.

Fibromialgia
— Essa desconhecida

A fibromialgia (FM) é alvo de uma série de equivocos
e mal entendidos que importam esclarecer e
desmistificar. Muitos médicos e parte da populacao,
por desconhecimento ou distraccao, afirmam que a
doenca nao existe e assim implicitamente, acusam as
(os) doentes fibromialgicos de preguica e/ou
desorientacdo psicolégica. Estes doentes sao ainda
muitas vezes rotulados como abusadores de farmacos
e consumidores de atencao.

Vamos procurar desfazer estes e outros mitos gue
derivam sobretudo da falta generalizada de
informacao.

De facto, varios estudos evidenciam que os doentes
com fibromialgia sdo tdo ou mais activos do que as
pessoas saudaveis, quer antes da afeccao eclodir,
quer nos periodos em que ndo estao em crise de
descompensacao. E evidente que quando nos
sentimos efectivamente doentes, ndo podemos
trabalhar bem ou ndao podemos mesmo trabalhar

de todo.

E ainda importante referir que os doentes com
fibromialgia sentem realmente a dor e que por isso,
esta ndo é produto da sua imaginacao ou fingimento.
Multiplos estudos cientificos o confirmam.

Muitos destes doentes apresentam depressao,
ansiedade, stress ou angustia, mas estes problemas
por si s6 nao desenvolvem FM. As causas, embora
desconhecidas, sdo outras.

Ao contrario da procura exagerada de atencao de
que sao acusados, os doentes fibromialgicos, pelo
contrario, apresentam genericamente uma tendéncia
para a solidao. De facto eles preferem isolar-se dos
seus amigos e até familiares, reduzindo
drasticamente a sua vida social com o intuito de
minimizar as crises de FM.

A necessidade de tomar medicamentos,
nomeadamente analgésicos e sobretudo durante

as crises ndo significa que os fibromialgicos abusem
desses ou de outros farmacos. :

De resto, a maior parte destes doentes nao cumpre
sequer a prescricdo médica dado que, preferem
"aguentar” a(s) dor(es) a tomar “drogas”. Acresce
que, a habituacao farmacolégica é menos comum nos
doentes que tomam analgésicos quando deles
precisam.

No proximo numero do Boletim continuaremos a
falar deste tema.

Professor Jaime C. Branco




