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Uma Companheira Absorvente

Foi em Abril de 2000 que ouvi falar
pela 1° vez de fibromialgia. Os
sintomas da doenca - que, de inicio,
pensei serem o resultado natural de
meses de trabalho muito intenso
— causavam-me um imenso cansaco,
dores no corpo e o sono deixara de
produzir o efeito reparador que, até
entao, me proporcionara.

Percorrendo varios servicos do Hospital
dos Capuchos vi aumentar o peso do
saco dos exames complementares de
diagnostico sem obter qualquer
resposta, até que de um internista
atento e minucioso, veio um dia o
veredicto: “Nao vale a pena fazer mais
exames. A sua doenca chama-se
fibromialgia”.

Como eu nao sabia que existiam em
Portugal médicos com grande
conhecimento da patologia, quis
confirmar o diagnostico junto de
equipas especializadas, no estrangeiro.
Em Franca e na Gra Bretanha confir-
m que eu sofrla de ﬁbmmtalgla

que me confessavam a sua angustia
por ndo terem forca para pegar nos
seus bebés, dar-lhes banho e
providenciar as multiplas necessidades
das criancas pequenas.

Entre os doentes mais jovens,
testemunhei o desespero daqueles que,
embora munidos de excelente
preparacdo académica, se revelavam
incapazes de cumprir horéarios a tempo
inteiro e desistiam dos empregos,
sabendo que se estavam a condenar a
nado chegar a construir uma carreira
profissional. Apesar do cansaco e das
dores, como me senti privilegiada por a
minha nova companheira, a fibromial-
gia, ter surgido 25 anos e muitas e
gratificantes experiéncias profissionais
depois!

Com a formacao da Myos, construi uma
rede de novos amigos que se tornaram
os meus interlocutores mais préximos,
pois sdao quem melhor percebe as
minhas dificuldades, os desanimos e
também os que melhor entendem o

significado de cada pequena vitoria

sobre a nossa “inimiga” comum.
Conseguir uma sede para a nossa
Associagdo — com a ajuda empenhada
da Camara Municipal de Lishoa — onde

prestamos apoio aos doentes, onde

consultas médicas e terapias alternati-
vas serao mais acessiveis, ver aumentar

_o numero de deiegagoes através das

Associacoes
reinem com
Presidente
da Republica

Fotografia gentilmente cedida pela APIR

Em 15 de Fevereiro a MYOS,
juntamente com outras associa¢oes de
doentes crénicos, esteve em reuniao
de trabalho com o Presidente da
Republica no Palacio de Belém.

Na reunidao foram expostos os
principais problemas com que se

defrontam  estas  associacoes:
legislacao (dispersa, inadequada,
contraditoria, ambigua, ou por

regulamentar), entraves processuais e
burocraticos de todos os tipos; e um
Servico Nacional de Saude ainda nao
orientado para a prevencao, antes
para a cura, por definicdo inexistente
nas doencas cronicas.

A intervencdo da MYOS centrou-se na
Fibromialgia e no trabalho
desenvolvido pela Associacao.

A exposicao salientou como principais
problemas:

* a3 desinformacao sobre a Fibro-
mialgia (FM), frequentemente
veiculada por profissionais de
saude e sobretudo por médicos
ndo reumatologistas.

» a falta de informagao do publico
em geral, dos meios de
comunicacao social, e das
autoridades publicas ou privadas.

Cont. na pag. seguinte
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e o facto de a Fibromialgia nao
constar da lista das doencas
crénicas debilitantes.

Em relacdo ao primeiro destes
pontos, o representante da MYQS,
Jaime Rebelo Pinto, sublinhou a
estranheza da situacdo visto a
Organizacdo Mundial de Saude ter
reconhecido a FM como doenca em
1990 e como doenca reumatica em
1992, posicdo a que prontamente
aderiu o nosso Ministério da Saude.
Quanto & prevaléncia da FM, foi
estimada em 300.000 doentes em
Portugal por analogia com os 3% de
populacdo residente encontrados
nos mais recentes estudos feitos em
Espanha.

Finalmente foi dada uma breve
explicacao sobre a MYOS no aspecto
de estrutura e meios de actuagao em
campo: grupos de  apoio,
atendimento personalizado na sede
em Lisboa e na Delegacdo do Porto,
etc. E referido que, na altura, o
numero de associados ultrapassava
os 900 apesar da MYQOS so ter sido
lancada em Maio de 2003.

No intervalo, o Presidente da
Republica fez perguntas para melhor
se inteirar das actividades da MYOS:
atendimento, grupos de apoio,
extensdo do territério nacional ja
abrangido, etc.

As conclusdes apresentadas pelo
Presidente da Republica no final da
reunidao incidiram nos seguintes
aspectos:

¢ A importancia dos doentes se

unirem em Associacdes na
tentativa de resolucdo dos
problemas inerentes a sua

situacdo e no papel fundamental
que estas tém na informacao e
educacao dos doentes, familiares
e da comunidade em geral.

e A necessidade das diversas
Associacdes de doentes cronicos
fazerem-se representar através
de uma Federacdo que lute pelos
direitos de todos os doentes
cronicos.

Esta reunido integrou-se na Semana
da Presidéncia Aberta sobre a Satde
promovida pelo Presidente da
Republica.

Segundo aniversario da Myos

Dia 12 de Maio a Myos comemora o
seu segundo aniversario no Dia
Internacional de Fibromialgia e de
Sindrome de Fadiga Cronica. Este dia
foi escolhido internacionalmente em
memoéria da enfermeira Florence
Nightingale que nasceu neste dia e
que se pressupde ter padecido de FM e
de SFC. A Myos assinala também este
dia em Portugal. Em diversos pontos
do Pais (continente e ilhas) sera feita
divulgacao quer através dos meios de
comunicacao social nacionais e
regionais quer com bancas de
divulgacao sobre as doencas e a
associacdéo em alguns Centros
Comerciais. Para assinalar o aniversario
com os soécios, as delegacoes
promovem diversas actividades,

Delegacao de Coimbra

No dia 14 de Maio, a Delegacao de
Coimbra esta a organizar uma palestra
no Auditéorio da Escola Superior
Agraria de Coimbra as 15 horas, e vdo
ser abordados varios temas ligados a
Fibromialgia apresentados por cinco
enfermeiros. Para mais informacao,
contacte a Delegacao.

Delegacao de Lisboa e Delegacao

de Setubal

A semelhanca do que aconteceu no
ano passado, estas duas delegagdes
vao unir esfor¢os na organizacdo de
uma festa de aniversario para os
associados e seus familiares. A festa

Myos

tera lugar no Auditério Fernando
Pessa, na Bela Vista em Lisboa, no dia
14 de Maio, entre as 15 e as 18 horas.
A festa comecard com algumas
actuacdes surpresa para animacao dos
presentes, seguindo-se um lanche e o
apagar das velas do nosso bolo de
aniversario. Devido ao dia coincidir
com o segundo sabado do més, em
Maio ndo se realizard o grupo de
apoio de Benfica retomando este a
normal actividade a partir de Junho.

Delegacao do Funchal

A delegacdo organiza um piquenigue
no dia 14, no Parque Ecologico do
Funchal com multiplas actividades e
diversas surpresas para os socios e
familiares a partir das 11 horas.

Delegacao de Ponta Delgada

No dia 14, a delegacao reune os
doentes, familiares e amigos, na Casa
do Povo, para um cha convivio com
animacao surpresa.

Delegacao do Porto

A Delegacdgo do Porto estd a
organizar um lanche convivio no dia
15 de Maio para os seus associados e
familiares, na sede da delegacao no
Centro Social da Junta Freguesia da
Campanha, as 15 horas.

Delegacdo de Evora

No dia 21 de Maio a delegacao vai
fazer um pequeno lanche para os
associados.

na apresentacao de livro

A Myos esteve repre-
sentada por Maria Joao
Freire e Clarissa Printes,
na apresentacao de um
livro de exercicios aqua-
ticos para doentes
reumaticos, editado pela
ANDAR, de autoria da
terapeuta Rita Gomes da
Costa, que em 2004
apresentou uma palestra
sobre a mesma tematica
no 1° Férum de FM/SFC
da Delegacao de Lisboa.

Fotografia gentilmente cedida por Ana Luzia Raposo



Pesquisa em
Educacao Fisica
e Medicina
Desportiva

na Fibromialgia

A nossa socia e colaboradora Prof.
Clarissa Printes, licenciada em
educacdo fisica, estd a desenvolver
um estudo de investigacao nessa
area sobre o tema “Associacdo de
exercicios de resisténcia muscular
localizado na Fibromialgia e sua
influéncia na aptidao muscular”.
Para este estudo colabora a
Faculdade de Medicina da
Universidade de Coérdoba em
Espanha e esta a finalizar-se o
acordo com o Centro Nacional de
Medicina Desportiva do Inst. do
Desporto de Portugal. Este estudo
vai decorrer de Setembro de 2005 a
Fevereiro de 2006 com fibro-
mialgicos. Vao funcionar dois grupos
de estudo, um em Lisboa no ginasio
Fixacao no Instituto Superior Técnico
e outro em Almada no ginasio
Radical Gym na SFUAP. Os
interessados podem ainda inscrever-
-se contactando com os responsaveis
das Delegacoes correspondentes.

serBRRES

A associacdo da os parabéns a Vera
Bento (Vice-Presidente da Dele-
gacdo de Evora) e a José Baptista
(Vogal da Direccdo Nacional) pelo
nascimento dos seus primeiros
filhos, o Marco e o Jodo, respecti-
vamente. Também desejamos a
continuacao de uma gravidez
‘tranquila a iris Matos (Vogal da
Delegacao de Setdbal) e a sua

eon ie devera nascer no fim
: 1 dar

No dia 8 de Abril iniciou-se o 1°
curso de Relaxamento e visualizacao
na sede em Lisboa. Este curso tem a
duracdo de 6 semanas, estando
abertas inscricbes para o segundo
curso em horério pés-laboral. Dia 23
de Abril, realizou-se no Instituto de
Implantologia em Lisboa um Curso
sobre “Fibromialgia e disfuncdo do
sistema mastigatério” dado pelo
Prof. Dr. Jodo Caramés, Dr. Sérgio
Sousa e Dra. Ana Pragosa. Para além
da consulta de Psicologia no
consultério da sede nacional, os
socios poderao em breve usufruir de
consultas de Fisiatria e tratamentos
de mesoterapia as quintas-feiras a
um preco reduzido. A Professora
Clarissa Printes, voluntariou-se para
durante os meses de Junho, Julho e
Agosto, dar as 3as. feiras das 18 as
19 horas, aulas convivio com
caminhadas, alongamentos e
actividades recreativas ao ar livre
num jardim no centro de Lisboa. Os
interessados devem contactar a
sede. Nos dias 13 e 14 de Maio a
Delegacdo de Lisboa vai estar
presente nas Jornadas de Saude de
Coruche com informagao sobre FM
e SFC e Myos. No segundo trimestre
vao iniciar as reunides do grupo de
apoio de Coruche,

Setubal

Com o intuito de mobilizar os
doentes para o convivio e para a
pratica de exercicio, a Delegacao de
Setubal convida os seus socios, a
deslocarem-se ao Parque da Paz, em
Almada, aos Domingos entre as

10.30 e as 11.30, para uma
caminhada. No dia 12 de Junho
depois do passeio faremos um
piguenique, basta cada pessoa levar a
sua merenda e uma manta. A
Professora Clarissa Printes, volun-
tariou-se para durante os meses de
Junho, Julho e Agosto, dar também
no Parque da Paz, as 5as. feiras das
18 as 19 horas, aulas com caminha-
das, alongamentos e actividades
recreativas, que apenas podemos
confirmar apdés autorizacdo da
Camara Municipal de Almada. Dia 26
de Junho (Domingo), realizaremos
um passeio no Galedo do Sado, entre
as 10 e as 15.30, que inclui paragem
para um mergulho e almoco com
grelhada tradicional, inscreva-se com
antecedéncia.

Funchal

A delegagdo mantém as suas
reunides mensais com palestras de
interesse para os socios. Em Maio a
Mestra Ludy Limaa efectuou um
curso de Reiki — 1° nivel, gratuito
para os socios. Durante o Verdo a
delegacdo vai promover diversas
actividades ao ar livre com socios
para os estimular a manterem-se
activos.

Ponta Delgada

Na Delegacao continuam as reunides
mensais do grupo de apoio e sempre
que possivel sdao convidados profissio-
nais de salide para palestrar. No dia 7
de Maio, esteve presente o reuma-
tologista, Dr. Guilherme Figueiredo.
Ao primeiro sabado de cada més das
16 as 18 horas membros da dele-
gacao estdo disponiveis para apoio
telefénico neste numero: 296384299.

Porto

Trinta doentes da delegacao
colaboraram num estudo sobre o
efeito da Acupunctura a laser nos
doentes com Fibromialgia. Os
resultados serdo agora analisados e
posteriormente apresentados em
Congressos. A delegacdo continua
também a promover diversas
palestras de interesse para os
doentes, profissionais de salde e

publico em geral.
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DE FIBROMIALGIA
DA MYOS

Associacdo Nacional Contra a Fibromialgia e Sindrome de Fadiga Crénica
4 de Junho 2005 . Auditério Pfizer - Lagoas Park

FIBROMIALGIA - uma abordagem multidisciplinar

9.00 - 12.30 Sessao reservada a médicos, profissionais de satde e estudantes
Moderador: representante da Sociedade Portuguesa de Reumatologia

09.00 - Recepcdo e entrega de pastas

09.15 — Abertura — representante da Myos

09.30 - O Retrato Actual da Fibromialgia — Prof. Dr. Jaime Branco (reumatologista do
Hospital Egas Moniz e Presidente do Conselho Técnico-Cientifico da Myos)

10.00 - A perspectiva das Unidades de Terapéutica da Dor - Dr. Armando Barbosa
(anestesista da Unidade de Dor do Hospital Fernando Fonseca)

10.30 - Em busca de novas solu¢oes — a investigacao na area da dor - Direccao
Médica dos Laboratorios Pfizer

11.00 — Coffee Break

11.15 - Caréncias e discrepancias na FM em Portugal - Dr. Rui Leitdo (reumatologista
do Instituto Portugués de Reumatologia e membro do Conselho Técnico-Cientifico
da Myos)

11.45 - Perspectiva de um Doente - Jaime Rebelo Pinto

12.00 - Debate / Perguntas e Respostas

12.30 - Almoco

14.30 - 18.00 Sessao aberta a médicos, profissionais de satde, estudantes e
sécios da Myos
Moderador: representante da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas

14.30 - Sindromes Miofasciais na Perspectiva do Fisiatra - Dr. Anténio Lopes
Courinha (fisiatra do Instituto Portugués de Reumatologia)

15.00 — Alimentos e Farmacos — um mito ou uma realidade - Dra. Isabel Mega
(farmacéutica do Hospital de St Maria e membro do Conselho Técnico-Cientifico
da Myos)

15.45 — Coffee Break

16.00 - Equilibrio entre o corpo e mente - Dr. Jodo Ascenso (psicologo do Stress Pain
Center)

16.30 — Mesa Redonda " O papel das Associacoes de Doentes na Comunidade”
Luis Rocha (director de assuntos institucionais dos Laboratérios Pfizer)

Miguel Murias Mauritti (director do Jornal Médico de Familia)
Dra. Rosa Goncalves (secretariado permanente da Plataforma Satide em Dialogo)

17.30 — Debate / Perguntas e Respostas
17.45 — Encerramento - representante da Myos

tristes.

' Fibromialgia
- - Essa desconhecida

Durante muitos anos, e até que
ocorram complicacées graves, as
pessoas que tém hipertensao
arterial, diabetes ou bronquite
cronica mantém o "aspecto”/o "ar"
que tinham antes de contrair essas
doencas croénicas.

O mesmo se passa com a
Fibromialgia (FM). E essa é uma das
"acusacoes" que habitualmente se
fazem a esta(e)s doentes — Como
estd doente se tem tdo boa cara?
Costumo dizer-lhes para responde-
rem, que nao é da "cara" que se
queixam!

Efectivamente muitos doentes,
principalmente as doentes, e talvez
a maioria, procura durante muito
tempo vestir-se e arranjar-se bem,
por vezes até melhor do que
quando ndo eram doentes.

Esta realidade reflecte dois factores
irrefutaveis. O primeiro é que nao
estdo deprimidas, pelo menos a
ponto de descuidar a sua imagem.
Mantém a auto-estima suficiente
para desejarem "parecer" bem ou
pelo menos normal. O segundo &
que apesar da doenca que os aflige
buscam "parecer” bem, talvez para
compensar, mesmo que subcons-
cientemente, o "sentir-se” mal.
Significa ainda que, como afirmei
no Boletim anterior, estas doentes
nao buscam, em geral, a atencao
de terceiros e muito menos a sua
compaixdo. Mas ter um bom
"aspecto” nem sempre € sinénimo
de "estar" bem. Por isso mesmo
uma analise menos superficial,
principalmente se realizada por
quem ja conhece previamente as
doentes, revela que elas deixaram
de rir e raramente sorriem. Estao
Tornaram-se distantes,
pouco atentas e irritaveis, comuni-
cam com dificuldade e |sola' -s.'e
com frequéncna. :

caso, ser apreaadas

Profeﬁsauauna . Branco




