Editorial
Neste Verao tivemos a possibilidade de
iniciar algumas actividades que nos
proporcionaram maior bem-estar,
ajudando a estabilidade emocional que
é necessaria para enfrentarmos as crises
durante o ano, além da dor e cansaco
com que temos que conviver diaria-
mente. Esta foi a altura ideal para se
fazerem actividades em que a familia
também poéde participar. Em algumas
Delegacdes iniciaram-se aulas de danca,
Yéga, caminhadas, exercicios de alon-
gamento, para além de passeios ludicos
e culturais. E fundamental ndo estarmos
isolados e mesmo quando ndo nos é
possivel manter uma actividade
profissional, ndao nos devemos recri-
minar por querermos continuar a estar
inseridos na sociedade. Mesmo que nao
possa integrar uma actividade dentro
da associacao, pode sempre recorrer as
Juntas de Freguesia ou Clubes recrea-
tivos e culturais da sua zona que geral-
mente mantém actividades diversas
durante todo o ano.

Tendo como base uma recente expe-
riéncia pessoal, ndo quero deixar de
alertar para que estejam atentos aos
sinais que o corpo vai dando; o que eu
pensava ser mais uma crise de FM,
concluiu-se ser uma faringite, que devido
a toda a medicacao habitual, encobria a
febre e as dores de garganta e deixava
evoluir a infeccdo. Sem serem alarmistas,
nao receiem consultar o vosso médico
sempre que haja algum sintoma que seja
dtferente do hab?tual pors nem tudo

Realizado a 4 de Junho no Auditério

dos Laboratérios Pfizer, a quem
agradecemos o apoio e colaboracao,
bem como a todos os intervenientes.
Estiveram presentes, estudantes,
médicos, doentes e a imprensa
especializada.

Na sua intervenc¢do o Prof. Dr. Jaime
Branco (Reumatologista) fez um
retrato actual da Fibromialgia (FM),
onde ficou expressa a necessidade
de se continuarem as investigacoes a
fim de se conseguirem objectivar
alteracbes comprovaveis por algum
meio complementar de diagnéstico.
O Dr. Armando Barbosa (Aneste-
sista) abordou as diferentes tera-
péuticas utilizadas nas Unidades de
Dor, onde ja muitos doentes com FM
sdo acompanhados, desmistificando
a ideia de que as mesmas servem
maioritariamente para doentes
oncolodgicos. Sobre a investigacao
que decorre tendo em vista a
procura de novas solucdes na area
da dor, falou o Dr. Carlos Macedo
(Direccdo Médica da Pfizer), referin-
do a comercializacdo em 2006 da
Pregabalina, com o nome comercial
“Lyrica”. A intervencao do Dr. Rui
Leitdo (Reumatologista) debrucou-se
sobre as condicdes de assisténcia
médica aos doentes com FM, refe-
rindo as caréncias e discrepancias
existentes em Portugal em relacao a
esta patologia; evidenciou a necessi-
dade efectiva da interligacdo entre
as diversas especialidades no apoio a
estes doentes, abordou a importan-
cia de um correcto acompanhamen-
to médico ao doente apés o dia-

gnéstico e de aos medicamentos, se
associar o exercicio fisico orientado,
terapias complementares que se
mostrem benéficas e acompanha-
mento psicolégico ao doente e/ou
familiares ajudando na adaptacao a
sua nova realidade. Foi anunciado
pelo Dr. Vaz Patto (Presidente do
Instituto Portugués de Reumatolo-
gia) o projecto que estd em desen-
volvimento no IPR; a criacdo de uma
equipa multidisciplinar composta
por Reumatologista, Fisiatra, Psico-
logo, Fisiologista do Exercicio, Fisio-
terapeuta, Nutricionista e Enfer-
meiro. A iniciar a tarde o Dr. Anto-
nio Courinha (Fisiatra), assinalou a
importancia da diferenciacao entre
Sindrome de Fibromialgia e Sindro-
me Miofascial. O Dr. Jaime Rebelo
Pinto (doente) apresentou de forma
muito esclarecedora como é viver
com FM. Numa ligeira alteracdo ao
programa inicial a Prof. Clarissa Prin-
tes (Preparadora Fisica), fez o balan-
¢o do seu trabalho de dois anos com
doentes com FM, deixando a espe-
ranca de uma melhoria da qualida-
de de vida, associada a uma pratica
segura de exercicio fisico moderado.
A finalizar este Férum, Luis' Rocha
(Director de assuntos institucionais
da Pfizer), Miguel Murias Mauritti
(Director do Jornal Médico de
Familia) e Dra. Rosa Goncalves
(Plataforma Saude em Dialogo)
integraram uma mesa de debate
sobre “O papel das associacdes de
doentes na comunidade” onde se
debateram as dificuldades sentidas
por estas associacdes em Portugal.



Coimbra

No ambito das comemoracbes do
segundo aniversario da Myos e do dia
mundial contra a fibromialgia e a
sindrome de fadiga crénica, assinalado
a 12 de Maio, a Delegacao de Coimbra
promoveu, a 14 de Maio, no auditorio
da Escola Superior Agraria de Coimbra,
o encontro “Viver melhor com a
fibromialgia” que reuniu profissionais
de saude, doentes e seus familiares.
Contamos com a participacdao da
professora Augusta Branco, da Escola
Superior de Enfermagem de Braganca,
das enfermeiras Dra. Paula Carvalho,
Dra. Sabrina Toledo e Dra. Marlene
Goncalves e grande afluéncia dos
nossos associados que permitiu recolha
de informacdo para inquéritos de
investigacao.

A delega¢do de Coimbra agradece as
palestrantes, que generosa e
gratuitamente nos visitaram, pela
enorme simpatia, disponibilidade e
interesse manifestados.

Agradecemos ao Conselho Directivo da
Escola Superior Agraria de Coimbra, na
pessoa do seu presidente, Dr. Carlos
Dias Pereira, pela cedéncia do
auditério e meios técnicos, e ao
funcionario da ESAC, Sr. José Carlos
Cruz que gratuitamente nos abriu as
portas e foi incasdvel no apoio
prestado ao longo de todo o dia.
Agradecemos a empresa de materiais e
equipamentos de escritério SESIS
(Seixas & Simoes Lda.) sediada em
Coimbra, que contribuiu para este
encontro com oferta de bebidas, a
pastelaria Nobreza, junto a loja do
cidaddo em Coimbra, pela oferta de
doces e salgados e a Sr.® D. Paula
Santos, florista do centro comercial
Mayflower, em Celas, Coimbra, pelo
arranjo floral oferecido.
Acreditamos que este

tipo de

iniciativas assume cada vez maior
importancia no sentido de reflectir
sobre estratégias e recursos que
permitam uma melhor qualidade de
vida dos doentes, além de permitirem
recolha de dados e uma maior
divulgacéo.

A todos os que nos apoiaram O nNosso
bem hajam!

A Delegacao de Coimbra da Myos vem
por este meio comunicar que a
proxima reunido de inter-ajuda se
realizard no dia 24 de Setembro, a
mesma hora e no mesmo local. Em
virtude da realizacdo de eleicoes
autarquicas no més de Outubro, a
reunido seguinte tera lugar sabado,
dia 10 de Dezembro em local e hora
a designar oportunamente. Nesta
reunidao tencionamos assinalar o nosso
2.° aniversario com um lanche-convivio
entre os sécios, aberto aos familiares e
amigos que ficam desde j& convidados
a participar.

Lisboa

No dia 24 de Julho, em conjunto com a
Delegacado de Setlbal, realizou-se uma
visita guiada a Quinta da Regaleira,
seguida de um piquenique no Parque

das Merendas, ambos em Sintra.
Agradecemos a Camara Municipal de
Sintra (divisdo de Parques e Jardins) a
reserva do espaco no Parque das

Merendas e a Camara Municipal de
Almada (Departamento de Ac¢do
Social), a cedéncia do transporte.
Aderiram & iniciativa quase meia
centena de pessoas apesar de nos
encontrarmos ja em periodo de férias.
Embora tenha sido um dia muito
cansativo, valeu a pena pelo excelente
convivio.

Continuaremos as actividades ludicas e
culturais a partir de Setembro com
visitas a varios Museus. A 27 de
Setembro temos programada uma
visita ao Museu da Gulbenkian e a 23
de Outubro uma visita ao Museu
Nacional de Arte Antiga.

A partir de Outubro a Prof® Clarissa
Printes, iniciara na sede consultas de
avaliacao fisica para os doentes que
tencionem iniciar um programa de
exercicio fisico. Estas servem para
avaliar a condicao fisica e encaminhar
com seguranca para o tipo de
actividade fisica indicada caso a caso,
conforme necessidades, limitagbes e
objectivos. Na sequéncia desta
avaliacdo poderdao também aqueles
que estiverem em condicdes mais
debilitadas, frequentar uma classe, na
sede, de preparacao fisica para o
futuro ingresso num ginasio.
Paralelamente dard também na sede,
aulas de Educacdo Postural. As vagas
sdo limitadas a lotacdo da sala pelo
que os interessados se deverao
inscrever atempadamente.

De acordo com o art® 24° n°3 dos estatutos da Myos aprovados na Assembleia-Geral

Ordinaria do dia 2 de Abril de 2005, convoco uma Assembleia-Geral Extraordinaria a
reunir no proximo dia 27 de Outubro, pelas 21 horas, na sede nacional em Lisboa.

A ordem de trabalhos proposta é a seguinte:

Ponto Gnico — Reformulacdo dos estatutos em questdes de pormenor para garantir a

aprovacao da Myos como IPSS (Instit. Part. de Solidariedade Social)

Se a hora marcada ndo houver quérum, a Assembleia reuniréd trinta minutos mais

tarde, com o nimero de sécios presentes e a mesma ordem de trabalhos.

Usdmmtdor L il

Lisboa, 19 de Setembro de 2005
A Presidente da Mesa da Assembleia-Geral

A partir de Outubro
de 2005 vai estar
disponivel em Portugal
um novo analgésico,

o ZALDIAR composto
por 37,5mg de
Tramadol + 325mg

de Paracetamol e é
comercializado pela
Grunenthal.



Porto

A delegacdo mantém as consultas
de Psicologia e Psicopedagogia na
sua sede. Avisamos 0s NOssSOS SOCiOs
que estamos a tentar mudar de
instalacdes, uma vez que o espaco
disponibilizado pela Junta de
Freguesia de Campanha é ja
pequeno para todas as actividades
que realizamos. Ndo queremos no
entanto deixar de reafirmar o nosso
agradecimento a esta Junta por
todo o apoio que nos tem
facultado.

Esta em fase de preparacao o livro,
que vai ser lancado no 3° Congresso
sobre  Fibromialgia, com a
compilacdo de textos, fotografias,
desenhos, etc. que nos foram
fornecidos pelos doentes.

No final de Setembro a Liga
Portuguesa de Profilaxia Social com
a colaboracao desta delegacdo vai
organizar cursos para doentes
fibromialgicos, em grupos de 10 a
12 pessoas. Os interessados deverdo
contactar a Delegacao.

Ponta Delgada

A delegacao de Ponta Delgada
acaba de fazer uma parceria com a
CAL Clinica (Clinica do Aparelho
Locomotor). Informamos que com a
apresentacdo do cartdo de socio,
com vinheta valida, podem usufruir
de consultas mais baratas e de
desconto significativo nos exames
auxiliares de diagnostico.
Continuaremos a batalhar para que
os nossos associados disponham,
cada vez mais, de condicoes que lhe
tragam bem-estar e alguma
economia.

Para mais informagées contactem
esta Delegacao.

No dia 26 de Junho, fizemos um
passeio pelo Rio Sado em embarcacao
tipica, onde nao faltaram as
tradicionais sardinhas de Setubal, as
febras na brasa e as famosas Tortas
de Azeitdo. Os mais corajosos nao
deixaram de dar um mergulho e ao
contrario do ano passado, este ano
os golfinhos acompanharam a
embarcagao.

Terminou em Agosto o programa de
Verao de Exercicio Fisico ao ar livre,
desenvolvido pela Prof* Clarissa no
Parque da Paz em Almada e nos
jardins da Fundacdo Gulbenkian em
Lisboa.

A sede esta a organizar encontros teméaticos em Lisboa abertos a sécios e
acompanhantes de todo o pais. A 22 de Outubro realizar-se-a o encontro para
jovens, entre os 18 e os 35 anos, com Fibromialgia ou Sindrome de Fadiga
Cronica. No dia 19 de Novembro o encontro sera dedicado a homens com
estas patologias. O objectivo destes encontros é o debate de problemas

especificos destes grupos.

Continuamos em conjunto com outras associacées de doentes, quer através da
Plataforma Saude em Dialogo, quer através da FIADC (Federacdo das
Instituicoes de Apoio ao Doente Croénico), a lutar por direitos que assistem aos
doentes crénicos, nomeadamente com a criacdo do Estatuto do Doente
Cronico. Estivemos no passado més de Julho, com outras associacdes, na

Assembleia da Republica, em

representacio do CRAD (Comissdao

Representativa das Associacoes de Doentes).

Um dia as dores comecaram
No outro continuaram

E nos outros também.

Um dia exames fizeste

No outro refizeste

E nos outros também.

Um dia ao médico foste

No outro choraste

E nos outros também.

Um dia Fibromialgia ouviste
No outro mais sentiste

E nos outros também.

Um dia disseram: “Aprende!”
No outro: “Nao se lamente!”
E nos outros também.

Aprende!!!

Aprende
A ouvir o teu corpo,

A sentir o teu corpo,

A amar o teu corpo,

A desejar o teu corpo.
Aprende

A dar o teu corpo,

A receber outro corpo,

A gostar do teu corpo,

A brincar com o teu corpo.

Aprende,

Porque aprender nao é facil,

E doloroso e tu sabes.

Aprende,

Porque ao aprenderes melhoras
E ao melhorares aprendes.

Dedicado a todos os doentes
fibromialgicos e aos seus
companheiros que se desdobram
em carinho e compreenséo.

Desfias e teces, as magoas
amanha sendo sorrisos

Te aquietas sozinha

com teu clamor triste

e sonhas

com dias de sedas esvoacantes
sob um sol d'ouro

sadio

com aura limpida e luminosa.
E com dois olhos de esperanca
que te esperam

Num Abraco Quente de Conforto.



Em Busca de novas solucoes
A investigacao
na area da dor

Desde 1998 que os Laboratorios Pfizer investigam e
desenvolvem solucées terapéuticas para o combate da
dor crénica e aguda, que se reflectem num conjunto
de medicamentos aprovados e indicados para doencas
reumaticas, dor aguda pos-operatoria e dor
neuropatica.

Além da dor, frequentemente um componente critico
da doenca, a inflamacdo possui um papel relevante,
sendo um imperativo estratégico na investigacao de
medicamentos para tratar estas duas situacées que
muitas vezes surgem em conjunto, como no caso das
doencas reumaticas.

Actualmente os Laboratérios Pfizer tém a decorrer
cerca de 20 Programas de desenvolvimento clinico na
area da dor e inflamacdao. No entanto, a dificil e
subjectiva percepcdao da dor, influenciada por uma
série de factores (idade, género, genética, cultura, ...),
dificulta o seu tratamento adequado.

Além disso, existem barreiras a uma avaliacao correcta
da dor, que podem ser atribuidas ao sistema de saude,
profissionais de salde, doentes e respectivas familias e
a regulamentacao do sector.

Existe na Fibromialgia uma sobreposicao de sintomas,
a que correspondem um conjunto de sinais e sintomas
como dor generalizada com pontos dolorosos, e
limitacoes no estado de saide global e funcionalidade,
nomeadamente alteracdes do sono e fadiga.
Relativamente ao tratamento, nao existe uma “cura”
conhecida para a Fibromialgia, sendo baseado no
alivio sintomatolégico que inclui: medicacéo,
fisioterapia, exercicio, reducao do stress e exercicios de
relaxamento, consultas por profissionais de saude
mental, programas educacionais e grupos de ajuda.

No que respeita o tratamento farmacolégico ele esta
associado ao alivio da dor e por isso recorre-se
frequentemente aos anti-inflamatérios ndo esteréides.
Actualmente a Pfizer tem um programa de
desenvolvimento clinico na Fibromialgia que procura
encontrar uma resposta mais adequada para as
pessoas com esta condicdo, cujos resultados positivos
apresentaram melhorias na qualidade do sono e
fadiga e reducdo dos sintomas da dor.

Fibromialgia
- Essa desconhecida

A dor & uma queixa subjectiva. Quer dizer que nao
se pode apreciar sem a colaboracao de quem a
sente. E so o individuo com dor é que sabe o que,
como e guanto a “sente”. Realmente todas as
formas que temos disponiveis para apreciar
clinicamente a dor dependem da forma como o
doente a evoca, quer na sua intensidade, quer nas
suas caracteristicas.

Sabemos também que o mesmo estimulo doloroso
é sentido de formas diversas por diferentes
pessoas. Falamos agora da variabilidade da dor, de
qualquer tipo de dor. Assim a intensidade com
que cada um sente a dor depende ndo sé da
natureza e da intensidade do estimulo que a
provoca, seja externo (p.ex. queimadura, pancada,
corte) seja interno (p.ex. infeccdo, inflamacao,
tumor) mas também de factores relacionados com
o individuo que sofre essa agressao.

E também conhecido que factores tao dispares
como o sexo, a idade, a raca e a religidao podem
modular a forma como sentimos a dor. E sabemos
ainda que o mesmo individuo, em momentos
diferentes, pode também sentir de formas diversas
a dor provocada exactamente pelo mesmo
estimulo, dependendo entre outros factores da
hora do dia, do estado psicologico, do meio
envolvente e do estado de repouso/fadiga em que
se encontra.

Assim, nao vale a pena comparar dores. Pelo
menos pessoa a pessoa. Quer isto dizer que as
afirmagoes do género “a minha dor é maior que a
tua” ou “nao te pode doer mais do que a mim”
sao completamente desprovidas de sentido.

Claro que em estudos populacionais se podem
comparar os resultados provenientes da aplicacao
dos “instrumentos” utilizados na colheita da
intensidade de dor. De uma forma consistente,
variadissimos estudos apresentam a dor dos
doentes fibromialgicos como mais intensa do que a
dor referida por doentes com outras doencas
reumaticas, incluindo os que sofrem de artrite.

Mas como disse anteriormente, qualquer que seja
o “instrumento” utilizado a sua performance
depende da explicitacdo do doente.

Podemos entao resumir que “a cada um a sua dor”
e devemos concluir que sendo subjectiva a dor
deve ser "respeitada” (com tudo o que a palavra
encerra) por todos, mas sobretudo por quem a
sente.

Professor Jaime C. Branco
Reumatologista
Pres. do Conselho Técnico-Cientifico da Myos



