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A 2 de Fevereiro, a Myos esteve com mais 25 Associacdes, em reuniao na Camara
Municipal de Lisboa, a convite do Sr. Vereador do Pelouro da Accao Social, Dr. Sérgio Garcia
Pinto, onde marcaram presenca ainda 0s seus colaboradores; Dra. Piedade Augusta, Dr. José
Ferreira, Dr. Fernando Pinto, Dra. Sara Luis.

Uma iniciativa louvavel, que esperamos, permita levar a pratica as propostas e ideias, af
debatidas.

Um dos projectos € a criacao de um balcdo de accao social pela Camara, que permita facilitar
0 acesso do cidadao a informacao sobre instituicoes de apoio, a que poderd recorrer.

Outro é criar uma interaccao entre a Camara Municipal e as associacoes (e destas entre si),
para que haja um maior aproveitamento dos recursos disponiveis.

Dia 18 de Marco, pelas 18 horas, realiza-se um Encontro para Familiares de doentes com
FM/SFC na Biblioteca do Museu Republica e Resisténcia em Lisboa. Dada a complexidade
destas patologias, é notdria a dificuldade que muitos familiares e amigos sentem em lidar e
apoiar estes doentes.

E necessario apoiar o doente, mas também toda a estrutura familiar que o cerca. A Myos
promove este encontro para ajudar os familiares a melhor gerir 0s problemas inerentes a
estas doencas. Pretende-se que 0s participantes troquem experiéncias, partilhem estratégias
adoptadas e coloquem duvidas ou desabafem abertamente tal como é dada oportunidade
a0s doentes nos grupos de apoio.

Neste encontro participardo a psicéloga e familiar de doente Prof. Helena Rebelo Pinto, a
psicdloga de terapia cognitivo-comportamental Dra. Rita Canaipa e a enfermeira e doente
Margarida Carreira.

A 22 de Abril a Myos realiza, das 14.30 as 17.30 horas, uma Accao de Sensibilizacao Teérico-
Practica sobre Exercicio Fisico e Educacao Funcional Respiratdria, nas Instalacoes do Lar Militar
da Cruz Vermelha Portuguesa, no Lumiar, em Lisboa.

A sessao contard com esclarecimentos sobre os beneficios do exercicio fisico e respiratdrio
nos doentes com Fibromialgia e/ou com Sindrome de Fadiga Crénica e pratica de: Educacao
funcional respiratéria com o Enfermeiro Ricardo Braga, do Hospital de S. José; Exercicios de
gindsio com a Especialista em Ciéncias Aplicadas a Actividade Fisica, Clarissa Printes e exer-
cfcios em piscina aquecida com a Mestre em Actividade Motora Adaptada, Rita Gomes da
Costa.

Aconselha-se o uso de roupa confortdvel e adequada a pratica de exercicio e para a piscina
¢é necessario fato de banho, touca, chinelos e toalha.

Para qualquer uma destas iniciativas serd necessaria uma inscricao prévia para o telefone da
sede nacional (durante o hordrio de atendimento). A participacao serd gratuita para 0s s4cios
da Myosm

A Myos assinou um protocolo de coope-
racdo com os Laboratérios Pfizer para o “Pro-
grama MAIS”.

Este projecto tem como objectivos principais
a sensibilizacdo da populacdo, oferecendo in-
formacoes sobre Satde e estilos de vida sau-
daveis, reforcando a sua importancia; educar
quem lida com a doenca, criando programas
de educacdo sobre patologias especificas; e
oferecer produtos e servicos que melhorem a
qualidade de vida e o alivio do desconforto pro-
vocado pela doenca, nomeadamente a Dor.
Para além de um Centro de Conferéncias so-
bre habitos de vida sauddveis e prevencao,
terd também stands sobre: Risco Cardiovascular
(tencao arterial e colesterol), Dor (informacao),
Respiratério (DPOC), Visdo (glaucoma), CNS
(Alzheimer), Satde do Homem (IFF5 e IPSS-2),
Centros de Saude e Clube MAIS. Conta com o
envolvimento de Centros de Saude, Farmacias,
Autarquias, Sociedades Médicas e Associacoes
de Doentes, na divulgacdo da mensagem da
campanha, nas quais se integra a Myos.

A primeira accdo terd lugar em Coimbra nos
dias 11/12 Marco na Praca da Republica. Em
Viseu serd nos dias 18/19 de Marco e em Lou-
res nos dias 25/26 de Marco. Estdo previstas
intervencoes também em: Almada, Leiria, Sin-
tra, Vila Nova de Gaia, Porto, Tavira, Guimaraes
e Lisboa a decorrer entre Marco e Julhom

A Pfizer mantém o apoio em 2006 na
edicdo deste boletim informativo, com uma
imagem ligeiramente diferente, mais paginas
e uma tiragem maior. Agradecemos o voto de
confianca dado pelos Laboratorios Pfizer a esta
jovem instituicao que é a Myos, que se tem
esforcado por crescer de forma sélida e homo-
génea por todo o Continente e Ilhasm
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Nos Ultimos anos, em Portugal como noutros paises, a investigacao cientifica tem trazido importantes contributos para um melhor conhecimento
da fibromialgia, das suas caracteristicas como doenca crénica, das suas origens e das suas implicacdes para o tratamento e para a melhoria da quali-
dade de vida dos doentes. Quase desconhecida hd década e meia, é actualmente uma das doencas mais estudadas a nivel mundial.

A fibromialgia é hoje considerada como uma “doenca de saturacdo”, de natureza poligénica, ponto de chegada de mdltiplos caminhos, com a emer-
géncia de sintomas comuns a todos 0s que atinge, geradores de mau-estar generalizado, associados a um grande ndmero de outros elementos
préprios da situacao de cada doente.

A natureza multifacetada e complexa da fibromialgia, a variabilidade inter e intra-individual dos seus sintomas e das reaccoes terapéuticas, a impre-
visibilidade das suas consequéncias nas diferentes esferas da vida (familiar, profissional, ou social), exigem uma visao integrada e personalizada dos

doentes.

A experiéncia clinica tem, alids, comprovado os bons resultados de uma abordagem multidisciplinar, de cariz bio-psico-social, na qual o doente é
chamado a assumir um papel activo e responsdvel em processos de reeducacao e reestruturacao de si proprio e dos seus papéis de vida.

Esta abordagem constitui um desafio permanente para os doentes fibromidlgicos e para 0s seus cuidadores; também para os seus familiares, amigos
e colaboradores. Trata-se de encarar e tratar a fibromialgia, ndo apenas como “ponto de chegada”, mas como “ponto de partida” para outras formas

de vida e para novos projectos.

Fibromialgia, como ponto de partida, constitui o tema central da nova coluna a incluir nos préximos boletins da Myos.

Professora Doutora Helena Rebelo Pinto
Psicdloga
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EDITORIAL

A Vida é feita de
“Sonhos” e “Pesadelos”

De quantas Conquistas e Derrotas é feita a
Historia de Portugal?

Pois bem, nao tenho a pretensao de com-
parar a Associacao MYOS e o seu curto per-
curso a Historia de Portugal, mas, tenho
isso sim, a pretensao e o orgulho de a ela
pertencer.

Cada centimetro consequido junto das En-
tidades competentes é motivo de grande
alegria.

Cada Doente atendido humanamente e
sem tabus, enche 0 nosso coracao de fe-
licidade.

Quando alguém nos trata com carinho, e
nao com pena, faz acordar novamente a
nossa fé nos outros.

Isto e muito mais, sdo os “Sonhos” do nos-
so dia a dia. Os “Pesadelos”, esses, temos
que os encarar com a cabeca erquida, sem
preconceitos, com atitudes serenas, mos-
trando o valor das nossas vozes. Fazendo
valer junto das varias Entidades quais 0s
direitos que os Doentes Crénicos, especifi-
camente 0s que padecem de Fibromialgia
e/ou Sindrome de Fadiga Cronica tém.
Todos merecem ser ouvidos e ter o Res-
peito da sociedade em geral.

Que 0 ano de 2006 seja um ano de Es-
peranca. Que a MYOS consiga concretizar
sendo todos, pelo menos alguns dos seus
projectos que sdo em beneficio de todos
quantos nela acreditam.

Estaremos sempre a dar 0 nosso melhor,
por todos e para todos.

Votos de muitas melhoras.

Com muito carinhom

Alice Ferreira
Presidente da Delegacdo do Porto da Myos

Associacdo Nacional Contra a Fibromialgia
e Sindrome de Fadiga Crénica

Reformas: SIM ou NAO?

0 3° Congresso Nacional sobre Fibromial-
gia realizado pela Liga Portuguesa de
Profilaxia Social, com a colaboracdo da
Delegacao do Porto da Myos, teve como
tema “A Dor, a Incapacidade, o Trabalho
e a Lei”. Discutiu-se o enquadramento
legal da FM e a atribuicdo ou ndo de re-
formas a estes doentes.

Actualmente, os critérios do Sistema de
Verificacdo de Incapacidade da Sequranca Social Portuguesa para atribuicao de incapacidade tempordria
e permanente sao:

Incapacidade Tempordria - Avaliacao da Subsisténcia de Incapacidade

- Risco: possibilidade potencial de dano para o doente ou para o publico em geral resultante do exercicio
da sua profissao;

- Capacidade: refere-se a conceitos como forca, flexibilidade e resisténcia;

- Tolerancia: conceito psicofisioldgico - capacidade individual de tolerar de forma sustentada determinado
nivel de actividade ou trabalho (nao verificavel cientificamente, o que pode gerar controvérsia e diver-
géncias entre médicos).

Incapacidade Permanente

- Integra a andlise de dados relativos as condicdes fisicas, motoras, organicas, sensoriais e intelectuais dos
beneficidrios, bem como as suas repercussdes socio - profissionais;

- Incapacidade fisica e/ou mental que impeca de auferir na sua profissao mais de 1/3 de remuneracao
correspondente ao seu exercicio normal mais presuncao de nao recuperacao nos 3 anos subsequentes da
capacidade de auferir mais de 50% daquela remuneracao.

Para avaliacao da incapacidade, as entidades avaliadoras regem-se pelo modelo biomédico, que apenas
tém em conta as componentes Organica e Funcional. A auséncia de evidéncia objectiva da “doenca” e 0s
critérios usados na avaliacdo tém dificultado a obtencao de reforma pelos doentes com FM.

Segundo um estudo europeu (Suécia e Reino Unido) publicado em 2005, cerca de 40% a 50% dos doen-
tes com FM deixam de trabalhar devido a doenca. Salientamos que apenas uma pequena percentagem
dos doentes necessita ou quer ser reformado. A maioria dos doentes apenas reclama condicoes que Ihes
permitam continuar activos, produtivos e Uteis a sociedade, de preferéncia dentro da sua drea profissio-
nal. O que se pretende é que as entidades empregadoras estejam sensibilizadas para estes problemas
e criem condicoes para que 0s seus empregados com menos sadde continuem a trabalhar. Para tal, a
reducao ou flexibilidade de hordrio, a criacdo de empregos em part-time, o trabalho a partir de casa, a re-
conversao profissional, etc., poderiam facilitar a permanéncia do doente em actividade, tal como previsto
pelo Decreto-Lei n° 503 /99, para situacoes de satde em que tal se justifique:

- Atribuicao de trabalho compativel;

- Concessao de tarefas adaptadas;

- Duracao e hordrio de trabalho adequado ao estado e condicao de saude do trabalhador.

Na maioria das vezes estas alternativas nao sao criadas ou sao rejeitadas pelas entidades patronais
quando propostas pelo trabalhador ou pela medicina do trabalho. Os doentes sao confrontados com a
impossibilidade de escolha de um novo emprego, encontrando como Unicas hipéteses o deixar de tra-
balhar e ficar dependentes financeiramente de terceiros ou a tentativa de reforma, como garante de um
rendimento minimo de subsisténcia. Propomos a criacdo de uma nova alternativa em que se estabeleca
um protocolo entre o Estado e as Instituicdes de cariz social que, em troca de um rendimento fixo, permita
a estes doentes trabalhar activamente em prol da sua comunidade, em hordrio e funcoes adaptadas as
suas capacidades e habilitacoes. Esta poderd ser uma forma de colmatar a falta de voluntariado com que
tantas instituicoes se debatem ao mesmo tempo que o0s doentes se sentem Uteis, evitam o isolamento
e as consequentes depressoes.

A Myos agradece a LPPS, a todos 0s médicos e outros técnicos de satide que tém colaborado nestes con-
gressos e que tém contribuido para que se discutam e avaliem inUmeras situacdes, que sem respostas ou
resolucoes imediatas, nos ajudam a manter a esperanca e a lutar por novos objectivosm
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Na reuniao com o Sr. Ministro da Saude, Dr. Anténio Correia de Campos, no dia 5 de Dezem-
bro, este pode ficar a conhecer um pouco da realidade vivida pelos doentes crénicos bem como
sobre as diversas associacdes e congregacoes que 0S protegem, suas actividades e 0s principais
problemas com que se deparam.

A representar a Myos esteve a Presidente Nacional, Maria Elisa Domingues e Jaime Rebelo Pinto
que saudaram a atitude do Governo em promover aquele férum, servindo para termos consciéncia
da dimensao das doencas cronicas em Portugal e expormos algumas das nossas principais preocu-
pacdes a equipa responsavel pela politica de saude.

Apesar das muitas dificuldades que ainda existem e decerto persistirdo, temos uma associacao
forte e cheia de vitalidade, mesmo que maioritariamente constituida por doentes. Muito caminho
foi percorrido nestes 3 anos e continuaremos a desenvolver o nosso trabalho em prol dos doentes
e das suas familias.Focou-se o trabalho feito na sensibilizacao dos profissionais de saude, que cada
vez mais se empenham no acompanhamento qualificado a estes doentes, apesar de sabermos
que ainda existem muitos médicos e terapeutas desinformados sobre estas realidades. Apesar do
que j3 se consequiu, ainda existe muito a fazer, pelo que a Myos estd pronta a ajudar na iniciativa
do Ministério da Saude de criar, no ambito dos cuidados primarios, as USF (Unidades de Saude
Familiar). A Fibromialgia e a Sindrome de Fadiga Crénica sao doencas cronicas que necessitam de
uma abordagem multidisciplinar, num tratamento sequndo o modelo bio-psicosocial. Um modelo
focado na salde e ndo na doenca, focado no doente e Ndo nos profissionais de saldem

A Myos com as podologistas Dra. Cristina Carvalho, Dra. Virginia Oliveira e Dra. Tania Cardoso
organizaram no dia 21 de Janeiro um rastreio de podologia em Lisboa, Porto e Coimbra com doen-
tes fibromidlgicos, onde se pretendia averiguar se existern deformacdes ou queixas comuns nestes
doentes que possam de alguma forma influenciar a intensidade dos sintomas.

Em Lisboa teve de se marcar um segundo
dia de rastreio, devido a grande afluéncia de
inscricoes. Foram observados mais de 60 do-
entes.

No préximo boletim publicamos algumas das
conclusdes deste rastreio. A Myos agradece a
colaboracao das podologistas na elaboracao
deste estudom

>
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A Assembleia realizar-se-a de acordo com a sequinte ordem de trabalhos:

1 - Leitura e aprovacao da acta da reunido da Assembleia anterior.
2 - Apresentacao e aprovacao de Relatorio e Contas de 2005 e parecer do Conselho Fiscal.
3 - Apresentacao e aprovacao do plano de actividades e orcamento para 2006.

4 - Qutros assuntos.

Quero mudar o mundo, sim
Parte do meu mundo és tu

E também a ti eu quero mudar
Quero dar vida ao teu corpo

Brilho ao teu olhar
E cor aos teus I3bios

Sai dessa catalepsia

E acorda para a vida
0lha o reflexo da lua
Nas dguas do mar

Vé o raio de sol

Naquela gota de orvalho

Isto é vida, é movimento

E o tempo entre 0 sol e a lua

Sao milhoes de estrelas
Com coisas belas

Procura em cada minuto
A alegria de viver

E a noite,

Ao olhares aquela estrela
Verds no seu brilho

0 reflexo do teu sorriso

E ficards feliz.

Maria Jodo Freire

A Delegacdo rea-
lizou no dia 10 de De-
zembro um encontro e
convivio com doentes,
seus familiares e ami-
gos na Casa Municipal
da Cultura, em Coim-
bra, assinalando o 2.°
aniversdrio da Delegacdo, apresentada ao pu-
blico em 20 de Dezembro de 2003.
Agradecemos uma vez mais 0 apoio que te-
mos tido dos nossos associados dos distritos de
Coimbra, Leiria, Castelo Branco e Viseu, bem
como dos nossos familiares e amigos. E com
eles e por eles que nos entregamos a este pro-
jecto para que todos possamos viver melhor.
Agradecemos de um modo especial ao Exmo.
Sr. Vereador da Cultura da Camara Municipal de
Coimbra, Dr. Mdrio Nunes, pela cedéncia da sala
na Casa Municipal da
Cultura.  Agradece-
mos também a Pas-
telaria Nobreza em
Coimbra, que uma
vez mais colaborou
connosco adocando

De acordo com as alineas UM e DOIS do artigo 25° dos estatutos da Myos, convoca-se a Assembleia-Geral Ordindria para reunir em primeira
convocatoria no Auditério Alexandre Pessoa Vaz, na Universidade Luséfona sito no Campo Grande, n° 376, Lisboa, no dia 25 de Marco de 2006,
pelas 14.30h.
Se, a hora marcada, nao estiverem presentes ou representados metade dos associados com direito a voto, a Assembleia reunird uma hora mais
tarde, no mesmo local, com qualquer nimero de presentes.

Lisboa, 20 de Fevereiro de 2006
A Presidente da Mesa da Assembleia-Geral

Uodmtliker L i L

Prof. Helena Rebelo Pinto

0  Nosso
encontro.
Decorreu
a 21 de
Janeiro a
primeira
reunido mensal de inter-ajuda de 2006, na Jun-
ta de Frequesia de S. Bartolomeu, juntamente
com o Rastreio de Podologia, tendo esta Junta
cedido os espacos para o efeito. Comunicamos
a0s socios que as restantes reunides de 2006
se realizardo sempre no Ultimo sdbado de cada
més neste mesmo local, entre as 16 e as 19
horas retomando estes encontros o seu cardc-
ter mensal.

Agradecemos 3 Junta de Freguesia de S. Bar-
tolomeu, em Coimbra e a Junta de Freguesia
de Leiria, onde habitualmente realizamos as
reunioes de inter-ajudam

Finalmente os do-
entes do Algarve iro ter a
sua delegacao em funcio-
namento.
A Delegacao de Faro terd
sede em Albufeira, cujas
instalacdes e equipamen-
tos estao jd disponibilizados pela Camara Mu-
nicipal de Albufeira a quem expressamos 0s
nossos agradecimentos.
Para qualquer esclarecimento poderdo contactar
Emilia Borges para o telemével = 963793086 m
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0 “Espaco M”

continua a realizar-se
no sequndo sabado de
cada més entre as 15
e as 17 horas no Saldo
Nobre da Junta de Fre-
quesia de Campanha.
No més de Dezembro foi debatido o tema “A
Fibromialgia e a Familia”, no més de Janeiro
“Nos, 0s Outros e a Fibromialgia” e em Feverei-
ro foi promovido um Atelier de Expressao, de-
dicado a Pintura. No nosso site pode ter acesso
a0s artigos relativos a cada um dos temas. Nos
meses de Marco e Abril continuard o “Atelier de
Expressao” respectivamente dedicado 3 Mode-
lagem e aos Lavores.
Com o objectivo de promover a melhoria da
qualidade de vida aos seus sdcios e doentes,
esta delegacao promove aulas de Gindstica.
Estas serdo orientadas por uma professora de
educacdo fisica que aplicard um programa de
postura e bem-estar adequado a Fibromialgia.
Os interessados devem entrar em contacto com
a delegacao para mais informactesm

Ponta Delgada

Numa das reunioes do grupo de apoio,
no saldo nobre da Junta de Freguesia da Faja
de Baixo, a fisioterapeuta Kelly Tavares fez uma
apresentacao sobre a Reeducacao Postural Glo-
bal “RPG” sensibilizando os doentes para a im-
portancia da mesma.

Tendo em conta a experiéncia da delegacao,
nos ultimos dois anos, decidiu-se que as reu-
nides do grupo de apoio passam a realizar-se
apenas em Fevereiro, Marco, Abril, Maio, Junho,

Outubro e Novembro por considerar que, por
diversas razoes, nos restantes meses o nimero
de participantes é diminutom

A delegacao
mantém as reunioes
mensais do grupo de
apoio, na primeira
sexta-feira de cada
meés e promove di-
versas actividades. Aos sédbados, na Piscina dos
Alamos, realizam-se aulas de hidrogindstica e
natacdo em piscina aquecida, com preco aces-
sfvel para 0s sécios. Téem comparecido cerca de
18 pessoas por sessao.

Promovemos ainda caminhadas pela nature-
73, sessoes de Reiki e encontros para convivio
entre doentes, promovendo o contacto reqular
entre todos.

A delegacdo espera ainda um espaco para a
sua sede, para atendimento, consultério e gi-
nasio onde se promovam actividades que pro-
porcionem uma melhor condicdo de vida para
os doentes. Apds diversos contactos com as
entidades locais, surgiu a hipétese de nos ser
concedido ainda este ano, um espaco que satis-
faca todas as nossas necessidadesm

/!\ﬁ%
Setubal

Apesar de ndo se terem reunido as condi-
cOes necessdrias para se fazer a habitual Venda
de Natal, consequimos no Jantar - Convivio, com
a venda de rifas, sortear um quadro oferecido
por uma doente, em que o dinheiro angariado
foi uma vez mais utilizado na aquisicao de bens
de primeira necessidade para socios carencia-
dos. Lamentamos n3o consequir chegar a todos
mas sabemos que a pouco e pouco, alcancare-
mos mais e melhor.

A Delegacdo reuniu, no dia 19 de Janeiro, com
elementos do servico de accao social da Cama-
ra Municipal de Almada, com o fim de arranjar
um espaco onde pudesse funcionar a sua sede.
Para j4 este pedido foi indeferido, por falta de
espaco e localizacdo compativel com as nossas
necessidades, mas ficou a certeza de alguns
apoios pontuais para a realizacao de activida-
des desta delegacao.

Apesar do grande numero de sdcios existente
no Barreiro, 0 grupo de apoio tem registado em
alguns meses uma reduzida afluéncia, pelo que
0 mesmo passard a realizar-se trimestralmente,
nos meses de Janeiro, Abril, Julho e Outubrom

0 centro
de Terapia Wu Xing
estd a realizar um
estudo sobre o tra-
tamento da Fibro-
mialgia de acordo
com os principios da Medicina Tradicional Chi-
nesa. Os responsaveis pelo estudo propdem-se
receber doentes fibromidlgicos nas suas insta-
lacoes, realizando as primeiras 8 sessdes do
tratamento gratuitamente. Para este estudo
serao necessdarios pelo menos 30 doentes. Os
interessados deverdo contactar o centro atra-
vés do telefone 217 960 084.

Comecaram ja as consultas de Avaliacao Fisi-
ca na sede nacional. Esta avaliacdo tem como
objectivo analisar a condicdo fisica do doen-
te, avaliar 3 massa corporal, percentagem de
gordura, etc. Na consulta poderd ser feito um
programa personalizado de exercicios para
trabalhar as dreas mais necessitadas do corpo,
podendo este ser desenvolvido na sede, num
gindsio ou numMa piscina aquecida (sempre de-
vidamente acompanhados). Esta consulta estd
a cargo da professora Clarissa Printes.
Terminou o primeiro curso de Educacdo Postu-
ral nas instalacoes da sede nacional. Estao as-
sim abertas as inscricées para as proximas duas
turmas do sequndo curso que ird iniciar-se na
primeira semana de Abril e terd uma duracao
de 16 semanas.

Continuando a desenvolver programas de exer-
cicio fisico adaptado aos doentes com FM e/ou
SFC, a delegacao vai promover aulas de Pila-
tes, as quintas-feiras das 16.30h as 17.30h, na
sede, com a professora Patricia Graca. Esta acti-
vidade engloba uma diversidade de exercicios
que desenvolvem a flexibilidade, o equilibrio
e a postura utilizando tapete, banda eldstica e
bola.

Qualquer destas actividades tém um preco
acessivel para os socios e limite de inscricoes,
pelo que, deverd inscrever-se 0 mais rapida-
mente possivel.

0 Grupo de Apoio de Benfica mantém em 2006
as suas reunidoes mensais ao sequndo sabado
do més, na Junta de Frequesia, tendo o hordrio
de inicio sido alterado para as 15h e passando
a terminar as 18h.

A Delegacdo estd a organizar para 0s proximos
meses visitas guiadas ao Museu da Farmacia e
ao Museu dos Coches. Daremos mais pormeno-
res no proximo boletimm



