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Mecanismo de actualizacao
sz, deste Manual

DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

Este Manual foi elaborado pelos técnicos da SPEM e ainda com a colaboragdo de multiplas pessoas e institu-
icoes referenciadas ao longo de todos os capitulos e a quem agradecemos a disponibilidade e empenho em
tornarem este documento possivel.

Qualquer que seja a sua relacdo com a EM, podera em determinada altura ter dividas sobre a doenca ou o
tratamento, sobre como abordar alguém com EM, como apoiar o movimento internacional de apoio a pessoas
com EM ou outro qualquer aspeto da forma abrangente e multifacetada como esta doenca crénica pode afetar
a vida duma pessoa e a dos que a rodeiam.

Este Manual foi realizado na tentativa de responder ao maior ndimero possivel de questdes que se podem colo-
car em torno da EM. Ira verificar que lhe da sugestoes de publicacdes com informagao mais detalhada sobre
determinados assuntos. Esses documentos “satélite” do Manual, estao disponiveis por solicitacao.

Como as questdes ndo sao estanques e as respostas também evoluem ao longo do tempo, a equipa da SPEM
pretende manter, dentro da nossa capacidade, este documento atualizado. Verificara que cada capitulo apre-
senta a data e ordem da sua revisao.

Faca-nos também chegar os seus comentdrios sobre a informagao aqui contida: se encontrou o que procurava;
quais os tépicos que queria ver mais desenvolvidos; o que ndo encontrou e gostaria que fosse acrescentado...
Este documento é dinamico. A versao que hoje tem na sua mao, pode ser alterada ja amanha. Queremos fazer
mais e melhor até que a EM seja uma histéria do passado e este Manual, algo esquecido numa prateleira ou
numa pasta ndo visitada no seu computador. Enquanto utilizador deste Manual, agradecemos que nos envie os
dados abaixo listados de forma a o(a) mantermos constantemente atualizado(a) sempre que se verifique uma
revisao de alguma informagao aqui contida.

Envie-nos esta folha para SPEM - Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla
Rua Z6fimo Pedroso n° 66, 1950-291 Lisboa, ou envie-nos estes dados para spem@spem.pt



Introducao

Este guia pretende ser um instrumento de trabalho e informagao para as pessoas diagnos-
ticadas com esclerose miltipla (EM), para os seus familiares e/ou cuidadores informais,
bem como para todos os profissionais de satide que lidam com esta patologia ou outras
pessoas que, por alguma razao, pretendam conhecer melhor a EM.

Apesar da deficiéncia nem sempre se traduzir em incapacidade para o desempenho de
certas atividades, certo é que a mesma € por si s6 geradora de estere6tipos, estigmas e
exclusdo social, impedindo por vezes que os cidadaos e cidadas tenham acesso a uma
vida “normal” em sociedade.

Sendo uma das principais responsabilidades da associagao de doentes, combater o
desconhecimento, o isolamento e garantir a correta inclusdao das pessoas com EM na
sociedade, urgia compilar a informacao sobre a doenga, sobre as estratégias necessarias
a desejada e merecida qualidade de vida e ainda sobre os direitos e beneficios de que as
pessoas podem usufruir, e quais as entidades responsaveis as quais podem recorrer para
obter apoio ou reclamar esses direitos.

Este documento pretende-se dinamico e em constante evolugao. Foi elaborado com uma
estrutura simples e flexivel, adaptada a constante mudanca e melhoria. Serd tao crénico
como a prépria esclerose mdltipla. Estara disponivel para acompanhar qualquer pessoa,
em qualquer fase da doenca. Foi feito para todos os que sdo tocados pela EM e esperamos
que todos nos fagam chegar as suas criticas, sugestdes e informacdes que permitam que
seja uma ferramenta cada vez mais forte, mais Gtil, mais resiliente e otimista — de todos e
para todos.
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O QUEEA EM

A Esclerose Multipla

O que é a Esclerose Multipla?

A EM é uma doenca inflamatéria do sistema nervoso central constituido pelo o cérebro e a medula espinhal
e responsavel pelo controle de todas as nossas fungdes motoras, sensoriais e cognitivas.

A EM é uma doenca desmielinizante, afeta a mielina e os oligodendrdcitos, células responsaveis pela for-
macao da mielina.

A mielina é uma bainha que rodeia, alimenta, protege e isola (eletricamente) as extensdes dos neurénios
permitindo a rapida transmissao de informacao no seio do sistema nervoso central. Ao afetar a mielina, o
processo afeta essa transmissao o que se traduz no aparecimento de sintomas clinicos. Por exemplo, é a ve-
locidade e eficiéncia com que estes impulsos sdo conduzidos que permitem movimentos suaves, rapidos e
coordenados sejam realizados com pouco esforco. Ao afetar este processo, os movimentos podem aparecer
mais descoordenados e dificeis (fadiga). No limite, esta agressao pode aniquilar o neurénio.

O mecanismo assenta num erro do sistema imunitario que leva a que a mielina seja considerada como um
corpo estranho e seja atacada (dai a classificagdo da EM como autoimune).

O sistema imunitario protege o nosso corpo de infegdes, por recurso a uma variedade de células (macrofa-
gos, células T, células B, anticorpos, interferdes) que atacam as células invasoras e as que estas infetaram.
Neste caso, o sistema ndo consegue distinguir claramente os dois tipos de células e ataca células préprias (e
necessarias) como se fossem invasoras e perigosas.

Neste processo, o sistema imunitdrio destréi a mielina provoca uma inflamacao na zona de ataque, que vai
determinar a ocorréncia de surtos (aparicao ou agravamento dos sintomas) e a progressao do processo a nivel
do sistema nervoso central.

O mecanismo desta reacao inflamatéria parece variar ao longo da evolucdo e estadio da doenga.

O sistema nervoso central tem alguma capacidade de reparagdo destas lesdes (remielinizagdo) mas essa
capacidade apresenta grandes variagdes de um individuo a outro. Por outro lado, a plasticidade do cérebro,
permite-lhe by-passar estas rotas de comunicacdo danificadas, por recurso a outras rotas alternativas que
consegue utilizar.

A origem da EM ainda ndo é clara, percebendo-se apenas o mecanismo descrito. Pensa-se que vdrios fatores
intervém no despoletar da doenca entre os quais se destacam o ambiente e o patriménio genético. Os dados
epidemiolégicos confirmam o caracter multifatorial da EM.

Os fatores genéticos parecem resultar numa predisposicdo para a doenga, mas o seu papel ainda ndo é bem
conhecido. De qualquer forma, a EM ndo é uma doenca hereditaria. Apenas em 5 a 10% dos casos se en-
contra mais do que um membro da mesma familia atingido por EM.

Os virus poderao estar ligados ao despoletar da doenga, ao desregularem o normal funcionamento do sis-
tema imunitario. Neste quadro o mais citado é o virus de Epstein Barr, um virus da familia do herpes que é
mais conhecido como a causa da mononucleose infeciosa.

VERSAO E DATA DE REVISAO
1%/2016/AGOSTO
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O QUEEA EM

Diagnostico
A EM manifesta-se de diferentes formas em diferentes individuos pelo que é normal dizer que cada um tem a

sua. Esta diversidade de sintomas e a auséncia de indicadores especificos, dificultam o diagnéstico.

O diagnéstico € feito com base em ocorréncia de sintomas clinicos, imagens de ressonancia magnética que
permitem visualizar as lesdes (cicatrizes das zonas de ataque a mielina/ inflamagao) e elementos biol6gicos:
andlises do liquido cefalorraquidiano (que envolve o sistema nervoso central) recolhido por puncao lombar.

Formas

E sempre dificil de prever a evolucdo da EM porque cada paciente é um caso distinto. Contudo, dado o ele-
vado nimero de casos ja estudados, é possivel tipificar alguns processos de evolugao da doenca.

Quando a doenca se manifesta pela primeira vez, é possivel estabelecer em qual destes dois grupos distintos
se enquadra:

* As formas remitentes (85% dos casos e tipicas nos jovens adultos) em que ocorrem surtos sucessivos sem
progressao da doenga

* As formas progressivas primarias (15% dos casos e tipicas acima dos 40 anos) em que a doenca evolui de
forma lenta, mas progressiva, podendo ainda verificar-se a ocorréncia de surtos, mas ndo necessariamente.

As formas remitentes podem evoluir, ao fim de 10 ou 20 anos, para uma forma secunddria progressiva, em
que os surtos ficam cada vez mais raros e podem comecar a ocorrer perturbacdes significativas, por exemplo,
da marcha.

Por outro lado, mais de um quarto das pessoas com diagndstico de EM, ndo apresentam qualquer compli-
cacao derivada apés 20 anos de vivéncia com EM.

As formas e fases progressivas da doenca sao as que nao dispdem ainda de farmacos eficazes na sua con-
tencao.

A Federacdo Internacional de EM lidera o maior projeto de investigacao mundial, transnacional e suportado
através duma massiva angariacao de fundos, no sentido de encontrar solugdes terapéuticas para esta forma
de EM. (www.progressivemsalliance.org)

* Estima-se que existam cerca de 8000 pessoas com EM em Portugal.

* Estima-se que cerca de 500 desses casos sejam relativos a EM pediatrica

VERSAO E DATA DE REVISAO
12/2016/AGOSTO
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O QUEEA EM

Os sintomas

Os sintomas da EM sdo variaveis, imprevisiveis e dependem das areas do sistema nervoso central (SNC) que
sdo afetadas. Nao existe um padrao definido para a EM e todas as pessoas com EM tém um conjunto diferente
de sintomas, que variam ao longo do tempo e podem mudar em termos de gravidade e duracao, mesmo na
mesma pessoa. Nao hd duas pessoas que tenham exatamente os mesmos sintomas.

Os sintomas mais comuns da EM sdo a fadiga, dor, problemas de bexiga e intestino, disfungao sexual, pro-
blemas de movimento e coordenacao, problemas visuais, alteracdes cognitivas e emocionais, etc.. A maioria
destes sintomas podem ser controlados de forma muito eficaz com medicacao, reabilitacdo e outras estraté-
gias de gestao de sintomas por uma equipa interdisciplinar de profissionais de satide. Na lista abaixo pode
encontrar mais informacdes sobre os sintomas mais comuns:

* Fadiga: ocorre em cerca de 80/90% das pessoas com EM. Pode ser o sintoma mais importante
visto que provoca limitagdes nas atividades;

* Alteracdes na Marcha: estdo relacionadas com diversos fatores incluindo fraqueza, espastici-
dade, perda de equilibrio, défice sensorial e fadiga. Nos primeiros 15 anos, 50% das pessoas com
EM tem dificuldades na marcha;

* Dorméncia: dorméncia na face, tronco e extremidades sdo muitas vezes o primeiro sintoma;

* Espasticidade: refere-se a sensacao de rigidez e espasmos musculares. Pode ocorrer em qualquer
dos membros, mas é muito mais comum nas pernas;

* Fraqueza: resulta do descondicionamento dos musculos ndo utilizados ou lesdes nos nervos que
estimulam os musculos, podendo ser controlada na reabilitacao;

* Problemas de Visao: cerca de 20% das pessoas apresenta visdo turva, contraste pobre, diminuicao
da capacidade para ver cores e dor no movimento dos olhos. Muitas vezes é o primeiro sintoma;

* Tonturas: pessoas com EM podem sentir falta de equilibrio ou tonturas;
* Problemas na Bexiga: disfuncao da bexiga, que ocorre pelo menos em 80% das pessoas com EM;

* Problemas Sexuais: as respostas sexuais podem ser afectadas por lesGes no sistema nervoso cen-
tral, bem como por sintomas como a fadiga e espasticidade;

* Problemas Intestinais: A obstipacao é uma preocupacao especial entre pessoas com EM, assim
como a perda de controle do intestino;

* Dor: sindromes de dor sdo comuns na EM. Num estudo, 55% das pessoas com EM tinha “dor
clinicamente significativa” num dado momento e quase metade tinha dor crénica;

* Alteracoes Cognitivas: afetam cerca de 50% das pessoas com EM, incluindo a capacidade de
aprender e de se lembrar de informagdes, organizar e resolver problemas, bem como focar a aten-
Gao;

* Alteracdes Emocionais: crises de depressdo, alteracdes do humor, irritabilidade e episodios de riso
incontroldvel e choro, colocam desafios significativos para as pessoas com EM e as suas familias;

* Depressao: estudos tém sugerido que a depressao clinica — a forma mais grave de depressao —
estd entre os sintomas mais comuns da EM.

VERSAO E DATA DE REVISAO
12/2016/AGOSTO

@ © Manual de apoio a Vida com EM OS S i nto m as



O QUEEA EM

Os défices menos comuns s3o:

* Alteracdes da Fala: a disartria (dificuldade em articular) e a disfonia (perda de volume) ocorrem
em cerca de 25 — 40% das pessoas com EM, particularmente numa fase tardia da doencga e durante
periodos de fadiga extrema;

¢ Alteracoes de Degluticao: conhecidos como disfagia, os problemas de degluticao resultam das
lesdes dos nervos que controlam os pequenos musculos da boca e garganta;

* Tremor: pode ocorrer em vdrias partes do corpo devido as areas danificadas ao longo das com-
plexas vias nervosas que sao responsaveis pela coordenagao dos movimentos;

* Convulsoes: sao o resultado de um fendmeno electro-fisiol6gico anormal e tempordrio que ocorre
no cérebro (descarga bio-energética) e que resulta em contragdes involuntdrias dos musculos, ou
outras reacoes como desvio dos olhos e tremores ou mesmo alteragoes do estado mental;

* Problemas Respiratdrios: ocorrem em pessoas cujos muisculos do peito estejam enfraquecidos por
lesdes nos nervos que os controlam;

* Prurido: é uma das sensag¢des “anormais” que podem ser induzidas por EM e que é descrita como
“picadas de alfinete ou agulhas”, sensacao de queimadura e/ou de facadas;

* Perda de Audicao: Cerca de 6% das pessoas que tém EM queixam-se de défices auditivos.

Embora os sintomas primarios descritos (mais e menos comuns) sejam o resultado direto de lesdes
nas fibras de mielina e nas fibras nervosas do sistema nervoso central (SNC), os sintomas secundarios
sao as complicacoes que podem surgir como um resultado destes sintomas primdrios. Por exemplo:

¢ Disfuncao da bexiga pode causar infe¢des repetidas do trato urinario;

* A inatividade pode resultar na perda do tonus muscular e fraqueza (nao relacionadas com a des-
mielinizacdo), mau alinhamento postural e de controlo do tronco, diminuicao da densidade 6ssea
(e resultante aumento do risco de fratura) e respiracao superficial e ineficiente;

* A imobilidade pode levar a tlceras de pressao.

Os sintomas secundarios podem ser tratados, mas o objetivo é evita-los por tratamento dos sintomas primarios.

Sintomas terciarios incluem problemas sociais, vocacionais e complicagdes psicolégicas. Por exemplo, se ja
ndo é capaz de andar de carro ou a pé pode nao ser capaz de manter o seu contrato de trabalho. O stress e
a tensdo de lidar com a EM muitas vezes alteram o comportamento social podendo conduzir a fratura dessas
relacdes sociais e afetivas. Problemas com o controle da bexiga, tremor ou degluticao podem levar as pessoas
a excluirem-se das interacdes sociais e a isolarem-se.

Assim, a gestdo do sintoma é muitas vezes uma mistura de tratamentos com medicamentos, sempre que pos-
sivel, combinados com terapias fisicas, como fisioterapia ou terapia ocupacional e adaptagdes do estilo de
vida, com distintos suportes onde se inclui o apoio psicoldgico.

=ik Sempre que precisar de apoio nesta area, pode recorrer
‘.‘{ “éfgf{” aos servicos da SPEM, através de:
Ty Sociedade Portuguesa de Esclerose Miltipla
Rua Zéfimo Pedroso n? 66 — 1950-291 Lisboa
Telef: 218 650 480
E-mail: spem@spem.pt (por favor inclua o seu contacto)

Referéncias:

https://www.msif.org/

http://www.nationalmssociety.org/
http://www.roche.pt/corporate/index.cfm/homepage/artigos/compreender-a-esclerose-multipla/

Os sintomas Marual de apato AVida com EM o @
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TRATARA EM

Terapias Especificas

Apesar de ainda ndo existir cura para a esclerose multipla, muito se alterou ao longo dos ultimos 30 anos,
existindo hoje em dia uma panédplia de farmacos eficazes na contencao da doencga, evitando e espagando
os episodios de surto-remissao.

O tratamento inclui:
* Corticosteroides, utilizados quando ocorre um surto de EM, com o intuito de controlar a inflamacao aguda;

* Imunomoduladores, , modulando o sistema imunitdrio e imunossupressores, bloqueando a resposta imu-
nitaria; utilizados para diminuir o risco de ocorréncia de surtos e desacelerar a progressdo da incapacidade;

e Terapéutica sintomatica utilizada com o objetivo de aliviar as manifestagdes da doenca.

O mecanismo de acao de cada um dos farmacos modificadores da doenca é distinto, nem todos se destinam
a mesma fase de progressao da EM e a sua eficacia difere de pessoa para pessoa.

O Servico Nacional de Satde assegura o fornecimento destes farmacos, gratuitamente, e de forma controlada
através das farmadcias hospitalares, sob prescricao do neurologista responsavel. O médico deve fazer referén-
cia ao Despacho n.° 11728/2004, de 17 de maio, na receita médica. Os encargos com estes medicamentos
sdo da responsabilidade do hospital onde o mesmo é prescrito, salvo se a responsabilidade pelo encargo
couber, legal ou contratualmente, a qualquer subsistema de saltde, empresa seguradora ou outra entidade
publica ou privada.

No caso dos tratamentos sintomaticos, apenas se encontra integralmente suportada pelo SNS, a Fampridina, en-
quanto tratamento para a melhoria da marcha e segundo o Protocolo de Utilizagao aprovado pelo INFARMED'.

A decisao do farmaco que melhor se adapta ao seu caso, uma vez verificados os critérios clinicos, analiticos e
imagiolégicos que confirmam o diagnéstico, deve ser partilhada por si e pelo seu neurologista, através duma
relacdo de didlogo, correto esclarecimento e confianca.

Tenha em atencdo que os neurologistas seguem orientagdes do INFARMED, elaboradas com base no conhe-
cimento cientifico atual, na pratica clinica e na sustentabilidade do sistema nacional de satde. A selecao de
entre os farmacos disponiveis deve ter em consideragao diversos fatores, nomeadamente:

* Forma clinica da doenca;

e Comorbilidades / outros tratamentos;

e Avaliacao do perfil de eficacia e seguranca de cada farmaco;
* Atividade didria e preferéncia de cada doente;

* Monitorizagcao da adesao.

E naturalmente critérios econdmicos, ou seja, perante duas alternativas terapéuticas, apds avaliacao do perfil
de tolerabilidade e seguranca do farmaco, no contexto individual de cada doente, devera ser preferida a
opgao mais custo-efetiva.

Pode ser um exercicio de tentativa multipla até encontrar a solugdo que, no seu caso, resulte mais eficaz e
igualmente pratica, do ponto de vista da forma da terapéutica e da sua integracdo no seu dia-a-dia.
Nao desanime e trabalhe em equipa.
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gs ' O INFARMED, enquanto Autoridade Nacional do Medicamento e Produtos de Salde assegura as fungdes que competem a Portugal
o no quadro do Sistema Europeu do Medicamento, nomeadamente, garantindo a representacdo e participagdo nos 6rgdos e atividades de
2 2 avaliagdo e supervisao da Agéncia Europeia de Avaliacao de Medicamentos, nas instancias préprias da Comissao Europeia, bem como na
g Rede Europeia de Autoridades do Medicamento e Produtos de Satde.

>

@ © Manual de apoio a Vida com EM Terapias EspeCl/ﬁcaS



TRATAR A EM

O neurologista é o seu melhor aliado e a pessoa que o ajudara a responder as perguntas chave na selegao
de uma terapia:

* Quais os efeitos secunddrios da terapia?

* Qual é a minha capacidade de os tolerar?

* Qual é a efic4cia desta terapia?

* Como € que introduzo a toma no meu dia-a-dia?

Compete-lhe a si registar o que sente e como se sente e alertar o seu neurologista para alteragdes, melhorias,
sintomas adversos.... Criar um diario de bordo que acompanhe o seu percurso pela EM, pode ser uma boa

ideia que o ajudard a si e ao seu médico, a controlar o impacto da EM sobre a sua vida. Nao subestime apli-
cagdes ja disponiveis para Tablet ou iPhone que podem ajudar neste controle.

Apenas para efeito de consulta rapida e acessivel e sem qualquer intencdo de prescricao ou preferéncia,
realizdmos um resumo das caracteristicas dos farmacos atualmente aprovados pelo INFARMED, incluindo
informacdo publicada sobre:

* Indicagao terapéutica

Mecanismo de acao

Ensaios clinicos que demonstraram a eficicia

e Dose

Posologia

Inicio da terapéutica

Efeitos adversos mais frequentes

Efeitos adversos menos frequentes

* Prevencdo e tratamento de efeitos adversos

* Monitorizacdo dos efeitos adversos

* Contraindicacoes

* Vacinacgao

* Seguranca na gravidez

* Seguranga durante a amamentacao

* Seguranga em idade pediatrica

e Data de disponibilizacdo no mercado portugués

Nao se pretende com esta informagao, substituir a que lhe serd veiculada pelo seu neurologista que, segura-

mente, é a pessoa mais indicada para sugerir dentro deste universo, o farmaco a incluir na sua estratégia de
contencao da EM.

‘/Solicite-nos “Resumo das caracteristicas dos farmacos aprovados”
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TRATARA EM

A Fadiga

A fadiga é um dos sintomas invisiveis da Esclerose Multipla. Afeta 85% da populagao portadora sendo necessério
estar atento as suas manifestagoes e conhecer os cuidados a adotar para evitar e/ou minimizar os seus efeitos.

v/ O que é a fadiga?

A fadiga que se manifesta na Esclerose Mdltipla é diferente para cada uma das pessoas com EM. Para algu-
mas assume proporgoes avassaladoras, para outros associa-se e manifesta-se através de outros sintomas como
os distirbios visuais, as dificuldades de concentracdo, dificuldades de memaria, dificuldades na mobilidade,
surgindo por vezes espasmos musculares. A fadiga pode comprometer todas as atividades didrias.

Ha dois tipos de fadiga: a fadiga primaria, que é o resultado direto dos danos causados no Sistema Nervoso
Central. O corpo responde a este dano através de movimentos lentificados que por sua vez causam fadiga; e
a fadiga secunddria, que pode estar relacionada com outros fatores que ndo estao necessariamente relaciona-
dos com a Esclerose Mdltipla. Estes podem incluir: os distirbios do sono, a infecao, o esforco, a medicagao, a
depressao e ansiedade, e o ambiente local.

v Como tratar a fadiga?

A fadiga necessita da colaboracdo daqueles que estdo ativamente envolvidos na vida ativa da pessoa com
esclerose mdltipla: a familia, os amigos e colegas e os profissionais de saide. A fadiga pode afetar as relacoes
de trabalho e familiares, se estes ndo perceberem quais os seus efeitos. Se tem necessidade de falar acerca das
dificuldades que o afetam durante a fadiga, fale com o seu neurologista, com o fisiatra e o terapeuta que o
acompanham, para o aconselharem.

No tratamento da fadiga primaria é apropriado recorrer a medicamentos. O medicamento e a dose deverao
ser adequados de forma a sentir-se melhor. Os medicamentos para a fadiga, como a amantadina e o modafinil,
apresentam efeitos colaterais que devem ser tidos em conta, como tonturas, vertigens, cefaleias, dificuldade em
dormir e as respetivas falta de forca e fraqueza. Para mais informagdes acerca da toma e dos beneficios destes
medicamentos, no seu caso particular, consulte o seu neurologista.

As mudangas na rotina didria podem ajuda-lo a diminuir a fadiga. Estas mudancas sao mais facilmente atingidas
quando se tem o suporte dos Terapeutas Ocupacionais, dos Fisioterapeutas, do Fisiatra, do Neurologista ou de
um Enfermeiro.

* O que deve considerar na sua rotina didria?

* O descanso e o relaxamento sao necessarios. Descansar ap6s determinada tarefa permite recuperar mais
rapidamente e continuar as atividades.

* Estabelecer prioridades nas atividades diarias e sensibilizar os colegas/os amigos e/a familia para a impor-
tancia da cooperagdo, para que todos compreendam porque € que essas mudancas sdo necessdrias e quais
os beneficios que lhe vao trazer;

* Planear e adaptar as atividades didrias pois estas exigem vdrios niveis de esforco fisico e mental. Deve progra-
mar para o periodo matinal as atividades mais penosas, quando a fadiga se encontra ainda num nivel minimo;

* Organizagao do espaco tornando-o funcional de modo a conservar a sua energia para realizar as suas atividades;

* Boa postura e posicionamento;

e Dieta;

* Exercicio apropriado. O exercicio aerébio é positivo porque aumenta a tolerancia da fadiga, promove a eficién-
cia e a forga dos musculos, como também aumenta a histamina que é responsavel pela resisténcia do tecido
muscular. O treino cardiorrespiratério é da maxima importancia.

VERSAO E DATA DE REVISAO
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TRATARA EM

A Dor

A pessoa com EM acaba sempre por ter algum episédio de dor no decurso da sua doenga.

Na EM é possivel encontrar qualquer tipo de sindrome doloroso, sendo o mais comum a dor neuropatica de
tipo central. Outros tipos de dor central encontrados na EM incluem a dor facial por nevralgia do trigémio (por
lesdo do tronco cerebral) e os espasmos ténicos dolorosos. Nao esquecer que dores articulares, dor no tendao
ou num ligamento podem ser sentidas quando a forga muscular esta diminuida, quando hd presenca de es-
pasticidade, ou quando a alteragdo do movimento compromete o aparecimento desta dor, a dor nociceptiva
musculo-esquelética.

A dor interfere significativamente com a atividade geral, o estado de animo, o trabalho, as relagdes com outras
pessoas e a capacidade de diversao.

O reconhecimento da dor nas pessoas com EM, o seu impacto em diferentes vertentes da vida diaria, bem como
a possibilidade da existéncia de vérias sindromes dolorosos, é fundamental para orientar e tratar corretamente.
No entanto, a medida que a incapacidade funcional vai aumentando durante a progressao da EM, aumenta
também a probabilidade de dor do tipo nociceptivo, secundaria, por exemplo, derivada de posturas anémalas
ou de dificuldades na marcha, entre outros.

Se tem interesse neste tema, recomendamos a leitura do estudo publicado na Acta Médica Portuguesa 2009; 22(3):233-240, da
responsabilidade de Daniela SEIXAS, Vasco GALHARDO, Maria José SA, Joana GUIMARAES e Deolinda LIMA: “Dor na esclerose
multipla — Caracterizagéo de uma populacéo portuguesa de 85 doentes” .

Sempre que precisar de apoio nesta érea, pode recorrer os servicos 1
#. da SPEM, em particular os do Centro de Neuroreabilitacdo em !
-#¥4  Lisboa, através de: :
Sociedade Portuguesa de Esclerose Miltipla !
1
1
1
1

Rua Z6fimo Pedroso n® 66 —1950-291 Lisboa
Telef: 218 650 480
E-mail: n.reabilitacao@spem.pt (por favor inclua o seu contacto)

VERSAO E DATA DE REVISAO
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TRATAR A EM

A Espasticidade

A espasticidade é um dos sintomas mais comuns na EM, ocorrendo em cerca de 80% dos
doentes.

As lesdes da EM a nivel de cérebro e de espinhal medula, levam a uma disrupcao dos sinais
excitatorios e inibitdrios que ajudam a manter um balanco muscular normal, (contracao e re-
laxamento muscular), sendo que € este equilibrio que determina uma mobilidade, harmoniosa
e sem esforco.

Ao ocorrer uma ativacao excessiva e descontrolada de grupos musculares que se contraem em
bloco, sem oposicao, o doente sente a espasticidade como uma tensao ou mesmo como uma
rigidez, dificil de vencer e que contribui para a fadiga do doente.

Mas o impacto da espasticidade ndo se resume a fadiga, por exemplo, ao limitar a amplitude
dum movimento normal de uma extremidade, a espasticidade, limita o alcance de objetos,
também pode interferir com a postura, aumentar o risco de queda e pode em ultima andlise
provocar contraturas musculares e Ulceras de pressao por dificuldade de posicionamento e
dor.

Sendo um sintoma comum da EM, é importante que ndo o aceite como algo inevitavel.

A espasticidade pode ser contrariada. Para isso é necessario avalia-la corretamente através de
escalas de avaliacdo da espasticidade e conseguir avaliar a espasticidade associada a cada
fungao especifica que esta possa estar a afetar, por exemplo, a capacidade de assegurar de
forma independente a higiene pessoal.

A agao sobre a espasticidade resulta da combinacao de terapéutica farmacolégica e de Rea-
bilitacao.

Se este € um assunto do seu interesse, recomendamos-lhe a leitura da informagao mais detalhada que prepara-
mos para lhe esclarecer dividas e facilitar-lhe a gestao do seu caso pessoal.

‘/Solicite-nos “Gestao de Espasticidade”

Sempre que precisar de apoio nesta area, pode recorrer os Servicos 1
#. da SPEM, em particular os do Centro de Neuroreabilitacdo em !
-#¥4  Lisboa, através de: :

Sociedade Portuguesa de Esclerose Miltipla 1
Rua Zé&fimo Pedroso n® 66 —1950-291 Lisboa :
Telef: 218 650 480 ,
E-mail: n.reabilitacao@spem.pt (por favorinclua o seu contacto) 1
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TRATARA EM

Incontinéncia

Os sintomas e as limitagdes num quadro de Esclerose Multipla (EM) variam de individuo para individuo, con-
soante a localizagdo e extensao das lesdes na mielina. Sintomas diversos e imprevisiveis, surgem e alternam as
suas combinagoes. Neste conjunto, a incontinéncia urindria continua subdiagnosticada dado o estigma asso-
ciado, percebido com gravidade, de que a incontinéncia nos adultos é algo inaceitavel, transformando-se num
fator de ansiedade e inconveniéncia, limitativo, frustrante e humilhante.

E a associagao deste estigma com a crenca de que a incontinéncia € um resultado inevitavel da progressao da
EM, que tem evitado que muitos portadores procurem tratamento precoce. Nao tem de ser assim.

A incontinéncia urindria pode ser gerida com treino que ajude cada um a estabelecer o controlo sobre a sua
dieta alimentar e um hordrio regular de evacuagao. Também sio possiveis programas de aumento da percecao
e sensibilidade do estimulo que alerta para a necessidade de evacuagao.

E importante, iniciar em Consulta Individual, entre outros, programas de gestdo e diminuicao do stress asso-
ciado a EM e aos seus sintomas. Aqui, conseguimos evitar que a incontinéncia “obrigue” o portador de EM a
desistir de atividades de exterior.

Uma discussao orientada com o Psic6logo Clinico sobre as experiéncias negativas e conducente a uma tomada
de acdo positiva, também é um passo importante desta estratégia de controle.

Aumentando a capacidade funcional de cada um conseguiremos reduzir o impacto social e psicolégico da
incontinéncia urinaria na Esclerose Mdltipla.

Se este € um assunto do seu interesse, recomendamos-lhe a leitura da informagao mais deta-lhada que prepara-
mos para lhe esclarecer dividas e facilitar-lhe a gestao do seu caso pessoal.

‘/Solicite-nos “Gerir e controlar a Incontinéncia”

20

Sh= e e
S . ; . 1
20 Sempre que precisar de apoio nesta area, pode recorrer |
20 ¥ 5, aos servicos da SPEM, através de: !
< <C Sociedade Portuguesa de Esclerose Miltipla :
g 3 Rua Z6fimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa |
o Telef: 218 650 480 I
Q g E-mail: psicologia@spem.pt (por favorinclua o seucontacto) !
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TRATARA EM

A Infecao Urinaria

Os problemas com o aparelho urindrio podem ocorrer no inicio da Esclerose Multipla (EM) ou em qualquer
momento durante o percurso da doenca e podem interferir com atividades vitais como a capacidade de uma
pessoa socializar, trabalhar, praticar desportos ou hobbies e manter uma vida sexual sauddvel. No entanto, re-
centes melhorias no diagndstico e tratamento destes sintomas significam que o seu impacto pode ser reduzido
ou atenuado.

As pessoas com EM as vezes evitam falar sobre questoes relacionadas com o controlo da bexiga durante uma
visita médica, devido a natureza sensivel e privada desses topicos. No entanto, disfun¢des vesicais afetam a
qualidade de vida das pessoas com EM e podem evoluir para complicagdes médicas, como infe¢des urindrias.
Estas complicacbes exigem tratamento especifico, por vezes uma hospitalizagdo, e podem por sua vez levar a
um agravamento dos sintomas da EM.

Procurar tratamento para ajudar a ganhar controlo da bexiga é importante para as pessoas com EM porque na
maioria dos casos, uma melhoria dos sintomas como urgéncia e incontinéncia pode ser obtida. Orientagao e
ajuda de um profissional de satide também pode resultar em precoce e melhor controlo de quaisquer infecdes
do aparelho urinario que possam surgir.

Sem pretendermos substituirmo-nos a resposta que pode e deve procurar junto da equipa médica que lhe as-
siste, preparamos informacao mais detalhada que lhe permitira esclarecer dividas e adotar boas praticas nesta
matéria.

Vs

olicite-nos “Prevencgéo de Infe¢ao Urinaria”
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2= Sempre que precisar de apoio nesta area, pode recorrer 1
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TRATARA EM

Disfuncao Sexual

Nao é facil uma pessoa com EM lidar com a possibilidade ou presenca de uma disfuncao sexual. Mas ja foi
tempo em que pouco se podia fazer pelo homem ou mulher com EM com dificuldades associadas a nivel
sexual.

Mas a chave para comegar o tratamento para a disfuncao sexual € falar sobre... a disfungdo de cada um. Este
assunto € evitado vezes a mais e, deste modo, este problema, como tantos outros, ndo é resolvido.

Uma boa parte dos individuos com EM sdo jovens adultos que viveram a sua infancia e adolescéncia enquan-
to pessoas relativamente saudaveis. O diagndstico de Esclerose Multipla com as suas limitagdes imprevisiveis
pode gerar episédios depressivos ou uma auto-estima diminuida que contribuem para a disfuncao sexual.
Muitos preferem olhar, conformados, para esta questao, como um estado ndo tratavel ou que ndao merece
tratamento. Isto contraria a opiniao de quem prefere uma sexualidade ativa, mas que ndo consegue ser hoje
como era no passado. Ja existem hoje métodos para tornar isso possivel.

O portador de Esclerose Mdltipla ou os seus familiares devem dirigir-se ao seu Neurologista, ao Urologista e
ao seu Psicélogo de modo a obter novas solugdes pontuais ou continuas para a disfuncao sexual.

O conformismo agrava os problemas e faz-nos acreditar que estes sao, cada vez mais, de dificil solugdo ou
mesmo impossiveis de solucionar. Ha solugao, ndo se conforme.

Para informagao mais detalhada sobre este assunto, sugerimos a leitura do nosso folheto.

‘/Solicite-nos “Combater a Disfung¢ao Sexual”

Sempre que precisar de apoio nesta area, pode recorrer
5, aos servicos da SPEM, através de:

Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla

Rua Zéfimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa

Telef: 218 650 480

E-mail: spem@spem.pt (por favor inclua o seu contacto)
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TRATARA EM

Alteracoes da Fala
e da Degluticao

Os portadores de esclerose miltipla, em determinadas fases de evolucao da sua patologia, podem apresentar
diversas alteracdes nas areas da fala, da voz, da degluticao, da motricidade orofacial e da cognigao.

A comunicacdo verbal é muitas vezes afetada devido a perturba¢des motoras da fala, as disartrias. A fala pode
tornar-se mais arrastada e monoétona com alteragdes na prosddia, na articulacao e no controlo da intensidade
vocal.

Na voz temos as disfonias com altera¢des da qualidade vocal (voz rouca, 4spera), redugdo da qualidade vo-
cal e alteragoes de frequéncia (voz grave/aguda).

Ao nivel da degluticdo, as disfagias manifestam-se, por exemplo, por engasgos frequentes, dificuldades de
mastigacao e em formar o bolo alimentar ou dificuldades na degluticao de liquidos ou de consisténcias séli-
das.

Alteracdes na motricidade orofacial, nomeadamente, fraqueza, alteragoes de ténus, reducao da amplitude
de movimentos de estruturas como labios, lingua, palatos, na respiracao (fraca utilizagao do diafragma) e ao
nivel cognitivo-linguistico (défices de compreensdo, reduzida atengao e concentragao, dificuldades na me-
moria de curto prazo, etc.) sdo aspetos que devem, igualmente, ser considerados nesta patologia.

Estas alteragdes, que a pouco e pouco se vao instalando, comprometem, seriamente, a autonomia destes pa-
cientes, assim como, todo um conjunto de relages de interacao social desde um nivel mais restrito (familiar,
nicleo de amigos) ou mais abrangente (relagdes laborais e de ambito social mais alargado), na medida em
que a comunicagao verbal, o simples ato de comer e beber ou o tentar lembrar-se do que aconteceu ha uns
minutos ou umas horas atrds se podem tornar em auténticos pesadelos.

A Terapia da Fala tem aqui um papel fundamental na medida em que poderd ajudar ensinando estratégias
e técnicas para melhorar a qualidade da fala e da voz, ensinar técnicas posturais, realizar manobras e exer-
cicios de degluticao para melhorar esta drea ou ajudar a melhorar as dificuldades existentes ao nivel das
estruturas orofaciais.

Reunimos num folheto informacgdo, mas mais detalhada sobre as diversas alteracoes nas areas da fala, da voz,
da degluticao, da motricidade orofacial e da cognicao que as pessoas com EM podem encontrar em fases da
evolucao da sua patologia.

O folheto inclui estratégias para contornar estas limitagoes e ainda respostas as perguntas mais frequentes que
nos sdo colocadas nesta matéria.”

‘/Solicite-nos “Vantagens da Terapia da Fala”

wd g Sempre que precisar de consultar os servigos de apoio da SPEM, em

*,; ) particular os do Centro de Neuroreabilitacdo em Lisboa, através da
FEHER Sociedade Portuguesa de Esclerose Mltipla

Rua Z&fimo Pedroso n® 66 —1950-291 Lisboa

Telef: 218 650 480

E-mail: t.fala@spem.pt (por favorinclua o seu contacto)
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TRATAR A EM

Emocoes

Um turbilhao de Emocoes
O primeiro embate com um diagnéstico de EM é sempre um momento dificil e emotivo.

Muitas vezes ja vem antecedido de um periodo de frustracdo por convivéncia com um leque de sintomas
inexplicaveis. Ou por um periodo de divida e de hipétese ainda nao confirmada de diagnéstico, em que an-
dou a fazer pesquisas na internet e se confrontou com um rol, sendo de disparates, pelo menos de descri¢oes
extremas e sem filtro.

Saber que se tem uma doenca crénica é uma experiéncia traumatica que arrasta diferentes estados de espirito
e emocoes. As primeiras reagdes podem passar pelo alivio de que finalmente sabe o que tem. Também pode
passar pela total impassividade e seguir com a vida como se nada tivesse acontecido, até porque o surto pode
estar resolvido, ndo deixou marcas visiveis e, efetivamente, nao encontra nenhuma alteracao na sua vida. Ou
passar por uma reagao agressiva perante a inevitavel pergunta: “porqué eu?”

Todas estas reagdes sao normais. Sdo, por um lado, consequéncia fisiolégica da prépria doenca e por outro,
manifestagdes do processo psicoldgico de adaptacao a nova realidade. O tempo necessdrio a esta adaptagao
varia entre pessoas, podendo ir de dias a meses ou anos. Dé-se tempo para aceitar a sua EM e implementar
as estratégias para a gerir.

A procura de informacado é de extrema importancia nesta fase. Alguns procuram-na em qualquer local e atra-
vés do contacto e didlogo com muitos interventores. Para outras pessoas € um processo pessoal de pesquisa
que necessitam realizar por si proprios sem a intervencao de terceiros.

O processo é seu mas tenha em conta que ndo deve cair numa forma de isolamento ao longo desta fase de
aceitacdo da doenca. Nao precisa dos danos colaterais que podem derivar dessa atitude.

Desde o neurologista a associagdo de doentes, desde o enfermeiro do hospital de dia ao psicélogo, existe
uma equipa de gente para acompanhar essa “viagem”.

Ao longo da evolucao da sua EM, pode também ser de grande importancia procurar apoio nalgum destes
pilares, em particular se existir a necessidade de aceitar a progressao de alguma incapacidade.

Em determinados momentos do percurso de vida com EM, podera encontrar momentos dificeis de ultrapassar
em que deverd solicitar apoio psicolégico antes de se afundar num processo depressivo.

Esta necessidade pode ser estendida até aos familiares ou pessoas mais proximas que também, confrontadas
com a nova realidade duma pessoa que lhes é querida, possam estar a viver momentos de angustia. Ao longo
do percurso, podem ter periodos em que se sentem cansados, frustrados, incapazes de assumir uma funcao
de cuidador...

Todas estas questoes devem ser corretamente acompanhadas.

Pense bem. Mesmo sem EM, a nossa vida esta repleta destes momentos que justificam ndo os tentarmos en-
frentar sozinhos. Nao seja herdi, seja feliz.

L *%3.;’ Sempre que precisar de apojo nesta area, pode recorrer
A ¥4, aosservicosdaSPEM, através de:

3 'ﬁﬂ?

Sociedade Portuguesa de Esclerose Miltipla

Rua Zéfimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa

Telef: 218 650 480

E-mail: psicologia@spem.pt (por favorinclua o seu contacto)
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TRATAR A EM

EM Stress

Quando, perante uma situagao da nossa vida didria, € ativada uma resposta de stress, hd a nivel biol6gico
alteragdes no funcionamento dos sistemas nervoso vegetativo, endécrino e imunitario, dando origem a inu-
meras alteracdes metabdlicas que, por sua vez, tornam o nosso organismo mais vulneravel.

As manifestagdes do stress variam de pessoa para pessoa. Todas a pessoas nascem em contextos sociocul-
turais diferentes, ttm um percurso de vida diferente, e as aptiddes e recursos que desenvolvem para fazer face
as situacoes também sao necessariamente diferentes.

Muito embora a resposta de stress possa ter caracteristicas muito pessoais, a investigagdo no campo da relagao
entre stress e EM tem vindo a demonstrar que o stress pode agravar os sintomas inflamatérios, e que a sintoma-
tologia presente nos casos de surto-remissao pode ser agravada, pelo que ndo deve ser menosprezada.

Varios estudos sugerem que passar pela experiéncia de um acontecimento de vida stressante diminui os
niveis de bem-estar, comprometendo a saide da populacao em geral, mas deixando particularmente vul-
nerdveis pessoas com EM. E claro... quanto mais intensa, repetitiva e prolongada for essa experiéncia, maior
é a hipdtese de conduzir a consequéncias que podem lesar o bem-estar e a salde, fisica e mental, do indi-
viduo.

E assim importante que reconheca os sintomas das suas situagoes de stress reconheca e que consiga adotar
estratégias para minorar o seu impacto.

Nesse sentido, preparamos alguma informagao mais detalhada que o ajude a identificar as manifestagoes de
stress e a geri-las, mas ndo se esqueca, se sentir que os seus recursos se estao a esgotar, ndo hesite: é preferivel
procurar ajuda especializada.

O servigo de Psicologia da SPEM tem varias delegacdes em Portugal, com Psicélogos especializados em EM
que podem ser uma boa ajuda. Para informacdo mais detalhada sobre este assunto, sugerimos a leitura do
nosso folheto.

‘/Solicite-nos “Acalmar o Stress, Animar a EM”

Sempre que precisar de apoio nesta area, pode recorrer
aos servicos da SPEM, através de:

Sociedade Portuguesa de Esclerose Miltipla

Rua Zéfimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa

Telef: 218 650 480

E-mail: psicologia@spem.pt (por favor inclua o seu contacto)
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TRATARA EM

Reabilitacao

Para muitas pessoas com esclerose multipla, a terapia farmacolégica por si s6 ndo é capaz de tratar sintomas
particulares de forma adequada, ou, em alguns casos, a progressao da doenca. A Reabilitacao €, por isso, um
componente da gestao abrangente da EM que se concentra na funcdo, e acrescenta estratégias ndo farma-
colégicas para o cuidado da pessoa.

O objetivo da reabilitagdo é melhorar e manter a funcdo e a autonomia, uma componente essencial dos
cuidados da EM. A partir do momento do diagnéstico em diante, especialistas em reabilitagcao fornecem edu-
cagao e estratégias destinadas a promover a boa satGde e condicionamento geral, reduzir a fadiga e ajuda-lo
a sentir e funcionar no seu melhor - em casa e no trabalho.

Para garantir que a reabilitagao é mais eficaz, é importante que todos os membros da equipa trabalhem em
conjunto. A equipa deve incluir a pessoa com EM e a sua familia, que trabalham em colaboragdo com es-
pecialistas de vdrias dreas, incluindo profissionais com conhecimentos em exercicio, ajudas técnicas, fala e
degluticao, aspetos profissionais e aconselhamento. Trabalhando em colaboragao, a equipa de reabilitacao
visa a criagdo de um plano que atenda as necessidades da pessoa com EM, tendo em conta as suas priori-
dades, estilo de vida e desejos.

Se os sintomas comegarem a interferir com as atividades didrias, a reabilitagdo pode resolver problemas
como a mobilidade, vestir e cuidados pessoais, funcionamento em casa e no trabalho e participagao em
atividades de lazer. Os especialistas de reabilitagao também podem fornecer avaliagao e tratamento das di-
ficuldades de fala e degluticao, e problemas com o pensamento (raciocinio) e memdria.

Referéncias:
https://www.msif.org/
www.nationalmssociety.org

______________________________________________ A
Sempre que precisar de consultar os servicos de apoio da SPEM,em

particular os do Centro de Neuroreabilitacdo em Lisboa, atravésda !
Sociedade Portuguesa de Esclerose Muiltipla :
Rua Zéfimo Pedroso n® 66 —1950-291 Lisboa |
1
1
1

Telef: 218 650 480
E-mail: n.reabilitacdo@spem.pt (por favor inclua o seu contacto)
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TRATARA EM

Terapias Alternativas
ou Complementares

Segundo a Organizacao Mundial da Saide (OMS) o termo “medicina complementar” ou “medicina alter-
nativa”, também referido como “medicina complementar e alternativa”, refere-se a um amplo conjunto de
praticas de satide que ndo formam parte da tradigao, nem da medicina convencional de um pais, e que nao
estao totalmente integradas no seu sistema de satde predominante. Nalguns paises estes termos utilizam-se
indistintamente para referir-se a “medicina tradicional”. Assim, a OMS define medicina tradicional como a
soma de conhecimentos, capacidades e praticas baseadas nas teorias, crencas e experiéncias proprias de
diferentes culturas, sejam explicdveis cientificamente ou ndo, utilizadas para manter a satde e prevenir, dia-
gnosticar, melhorar ou tratar doencas fisicas ou mentais.

A maioria das terapéuticas de medicina complementar e alternativa baseiam-se numa abordagem holistica
do individuo e estao dirigidas primariamente a restaurar e promover a satide, sempre em estreita colaboragao
com o doente, uma abordagem que estd a ganhar cada vez mais uma posicao central na satde publica. Uma
vez que cada pessoa € Unica, os programas de tratamento para serem mais eficientes, devem ser individuali-
zados, podendo incluir modificagdes na dieta, do estilo de vida, exercicios, medicacdo ou tratamentos como
a acupuntura, osteopatia, quiropraxia, shiatsu, reflexologia, etc.

Em Portugal, a Lei n.° 45/2003, de 22 de agosto, utiliza a designacao de Terapéuticas Nao Convencionais
(TNC), reconhecendo enquanto tal a acupuntura, a homeopatia, a osteopatia, a naturopatia, a fitoterapia e a
quiropraxia.

Pelo seu potencial na promogdo do bem-estar fisico, psicolégico e emocional, na busca por uma melhor
qualidade de vida, bastantes pessoas com EM tém vindo a experimentar estas técnicas, muitas delas que nao
se assumem sequer como terapias, mas como estratégias de vida. Pelo interesse que registam, dedicdmos [hes
um espaco de informacado especifico, onde incluimos também testemunhos de alguns especialistas nestas
matérias.

Algumas delegacdes da SPEM oferecem sessoes de algumas destas atividades que podem contribuir para um
melhor equilibrio fisico e emocional.

A SPEM agradece a colaboragao da Dr.® Maria Begona Criado, Diretora do Departamento
do Ciéncias Biomédicas da ESSVA, para este Manual e para esta secao em particular.

Se esta matéria é do seu interesse, queira consultar a informagao mais detalhada que prepardmos sobre boas
praticas nesta matéria.

‘/Solicite-nos “0 Contributo das Terapias Alternativas”

e Sempre que precisar de apoio nesta area social, I
:: y pode recorrer aos servicos da SPEM através de: |
i Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla ,
Rua Zéfimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa I

Telef: 218 650 480 !
E-mail: s.social@spem.pt (por favorinclua o seu contacto) :

VERSAO E DATA DE REVISAO
17/2016/AGOSTO
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ACEITARA EM

Porqué eu?

A tomada de consciéncia da nossa propria presenca no mundo, leva a que tracemos um percurso com as nos-
sas proprias escolhas. Comegamos a sonhar, a escolher quem e como seremos, o que faremos e com quem
estaremos daqui a dez, quinze, vinte anos... Inconscientemente, ou ndo, vamos reformulando este quadro
mas consideramos isso como um fluir natural de um objetivo a distancia.

E em determinado momento, depois de um periodo de quedas sem explicacao, ou uns “formigueiros” in-
suportaveis, uma ressonancia magnética e “uma puncao lombar de que nunca tinha ouvido falar”, o médico
lhe apresenta um diagndstico de Esclerose Mdiltipla.

“Murro no estdbmago”, “sem chao”, “sem ar”, sdo inimeras as expressoes que ouvimos para descrever a
confirmacdo do diagndstico, mas nenhuma consegue realmente exprimir todo o leque de emogdes desse
momento.

Algumas pessoas dizem mesmo que “Acho que deixei de ouvir depois do neurologista ter falado na Esclerose
Mudltipla...”

“F uma doenca crénica...” — sim, ja todos ouvimos falar de doencas crénicas, mas “o mal ndo devia aconte-
cer sempre aos outros?”

Este choque com a Esclerose Mdltipla vai obrigar a procura de mecanismos de defesa ao colocar em xeque
todos aqueles projetos futuros. Os projetos futuros vivem de revisao e reformulacao, mas talvez nao estivésse-
mos ainda preparados para incluir condicionantes de satde nesse exercicio.

O caracter duradouro da doenca, os prognésticos associados, a experiéncia e conhecimentos de cada um
sobre doencgas cronicas e/ou Esclerose Multipla, bem como as relacoes estabelecidas com os médicos e
técnicos de Salde no passado e no presente, entre outros fatores, testam, numa tempestade de emocgoes, as
defesas da pessoa com Esclerose Mltipla.

E uma doenga complexa, mas nem por isso impossivel de gerir e de lidar com ela. Como tudo na vida, é
preciso conhecé-la para saber controla-la e suporta-la melhor.

Uma grande parte das pessoas com EM devidamente medicadas tém uma vida normal, com alegria, despor-
to, familia, amigos e trabalho. Parece-lhe impossivel alguém ser feliz e ter uma vida plena com uma doenca
cronica “as costas”?

Tememos o que desconhecemos, mas, uma vez colocados na perspetiva dessa realidade, tudo fica mais claro
e mais facil.

*;, ,_5»4% aos servicos da SPEM, através de:

Sociedade Portuguesa de Esclerose Mltipla

Rua Zéfimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa

Telef: 218 650 480

E-mail: psicologia@spem.pt (por favor inclua o seu contacto)

-Fr%rfi%;h Sempre que precisar de apoio nesta area, pode recorrer
%

VERSAO E DATA DE REVISAO
12/2016/AGOSTO
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ACEITARA EM

Como dizer a Familia

Independentemente da sua idade e/ou habitos de independéncia, a coexisténcia com uma doenga cronica,
determina uma diferente relevancia para aqueles que lhe sdo mais préximos.

A melhor forma de viver com EM mas ndo fazer uma vida de EM, é efetivamente adquirir as estratégias, com-
peténcias, facilidades, adaptagoes... que lhe permitam manter o seu grau desejado de independéncia, de reali-
zacao, de autoestima e de qualidade de vida.

Para este aspeto especifico da sua vida, como para outros igualmente relevantes, é de todo normal que os
partilhe, nas alegrias e nas dificuldades, com os que lhe sdo mais préximos, se preocupam consigo e estao dis-
poniveis (desejam-no) para “dar uma mao” para uma mudanga de casa, um empréstimo tempordrio, um tomar
conta do gato nas férias, um levar a av6 ao médico ...

E se estamos a falar dum conjuge, nao foram esses os votos que fizeram?

Comunicar as nossas realidades, os nossos sentimentos, medos, alegrias, ddvidas, novos projetos é o primeiro
passo para que essa partilha surja naturalmente na relagdo e para que a presenga do amigo ou familiar, ao longo
do percurso de vida onde a EM esteja assegurada.

A EM é apenas algo que acrescentou a sua vida e as relagdes da sua vida. Nao a determina, ndo a controla e
compete-lhe a si, com o apoio dos seus mais préximos, devidamente informados, ndo permitir que isso aconteca.

Nao imaginou que isto [he pudesse acontecer, mas estd a viver com esta nova faceta, um problema acrescen-
tado aos outros, que nem tem resolucdo e apenas contengdo. Informe-os e vera como também conseguirao
viver, no seu papel, com a ideia dum futuro em que a EM é uma componente da vida didria, presente mas nao
determinante.

* Como e quando se deve explicar a doencga aos filhos?
Quando estivermos preparados.

Por mais que queiramos os nossos filhos integrados e preparados para a nossa realidade, cada um de nés tem o
seu tempo. E isso é mais importante, estabelecermos o nosso timing, do que o nosso medo em relagado a reagao
dos nossos filhos. Numa boa parte das vezes os nossos filhos adaptam-se as novas realidades de um modo mais
rapido que o nosso.

O nosso maior problema é, muitas das vezes, o que pensamos que a crianga vai achar de nés depois dessa
informagdo. O que ela vai sentir quando vir que os outros pais dos outros meninos ndo tem doenca nenhuma.

Se vai continuar a gostar de n6s da mesma forma...
Os filhos amam-nos. Incondicionalmente. Esta parte ndo estard em causa.

Algo importante €, também, perceber até onde compreenderdo a doenga. Uma crianga no 5° ano ainda pouco
sabe acerca da célula em si. Pelo que serd complicado compreender algo tao diferenciado como um neurénio.

Os glébulos brancos na escola sao umas “coisas” que protegem o corpo... nao é facil explicar-lhe que, no caso
da mae, lhe estao a fazer mal?

Por vezes, muito antes dos pais estarem preparados, os filhos perguntam o porqué da canadiana. Ou a razao
pela qual fazem aquela injecdo. Porque vao ao médico se ndo parecem doentes? Se sao adultos porque fize-
ram “xixi nas calcas”? E esta pode ser uma boa forma de ir introduzindo o tema, adequando o contetido a idade
da crianca.

E mais importante um filho bem informado, que é ou pode vir a ser mais um apoio, do que o medo de parecer-
mos um pai ou uma mae, inferiores, por ter uma doenca que nem merecemos. Do lado deles, sera dificil encon-
trar algo que os leve a inferiorizar os pais, mas o desconhecimento cria-lhes ddvidas, insegurangas em relacao
ao futuro e potencialmente medo — totalmente desnecessarios.

VERSAO E DATA DE REVISAO
12/2016/AGOSTO
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ACEITARA EM

Falar de EM no Trabalho

A primeira coisa que deve saber é que, na verdade, ndo é obrigado a contar a sua entidade empregadora que
sofre de esclerose mdltipla.

Também nao deve ter receio das consultas de medicina do trabalho, pois a sua ficha clinica esta sujeita a seg-
redo profissional, s6 podendo ser facultada as autoridades de salde e aos médicos afetos ao organismo com
competéncia para a promogao da seguranca e da satde no trabalho do ministério responsavel pela area laboral.

Face ao resultado dos exames e consulta realizados, o médico do trabalho preenche a ficha de aptidao, con-
siderando-o apto ou inapto para o trabalho, e remete uma cépia ao empregador, mas esta ficha de aptidao nao
pode conter elementos sujeitos a segredo profissional.

v Mas sera que devo contar?
Tudo depende de si e esta é uma pergunta cuja resposta s6 vocé pode dar.

Contudo, fazé-lo pode trazer-lhe algumas vantagens. De facto, caso isso prejudique a sua salde ou seguranca
no trabalho, pode ser dispensado de prestar trabalho em regime de adaptabilidade, de banco de horas ou
horario concentrado, bem como pode ser dispensado de prestar trabalho entre as 20 horas de um dia e as 7
horas do dia seguinte.

Para além disso, ndo é obrigado a prestar trabalho suplementar.
Muitas vezes a decisdao de contar ou ndo prende-se com uma alteragdao da capacidade para o trabalho sentida
pelo portador de esclerose miltipla.

Se, efetivamente, sente que ja ndo tem a mesma capacidade, deve dar conhecimento a sua entidade empre-
gadora de forma a que sejam revistas as condi¢des da sua prestacao do trabalho e adaptadas a sua realidade.

Caso ndo sinta uma alteracao da sua capacidade para o trabalho, mas entenda que deve dar conhecimento a
empresa, entao deixe claro que o facto de ter esclerose mdltipla ndo o impede de trabalhar e que se sente capaz
para o exercicio das suas fungoes.

Acima de tudo, o que deve saber é que a lei proibe qualquer tipo de discriminacdo em razao de uma doenca
crénica.

A SPEM agradece a colaboragdo do Dr? Filipa Correia Pires da Saraiva Lima & Associados, para este Manual
e para esta secdo em particular.

Fell 2 %, Sempre que precisar de apoio nesta drea social ou juridica, pode recorrer
& *;_'5#*9‘ = aos servicos de aconselhamento juridico da SPEM através de:
;"#:t“*ﬂ Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla
Rua Zéfimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa
Telef: 218 650 480
E-mail: s.social@spem.pt (por favor inclua o seu contacto)

[ |
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VIVER COM EM

Qualidade de vida
na EM

Viver com EM pode, a partida, parecer aquele titulo pouco simpdtico, e a Gltima coisa sobre a qual quer ler ou
interessar-se.

Mas efetivamente existe qualidade na vida com EM e, informagao muito importante, existem milhares de pes-
soas interessadas, dedicadas, a trabalharem arduamente para a garantirem e aumentarem.

Esses milhares de pessoas a que abreviadamente vamos chamar o “Movimento da EM”, trabalhou durante dois
anos na identificacao, junto de outros milhares de pessoas com EM, nos estdgios mais diferenciados da doenga,
e distribuidas geograficamente por todo o mundo, representando condi¢des muito dispares de vida, para iden-
tificarem e resumirem todas as vertentes em que a EM impacta na vida das pessoas e também para advogar no
sentido de atenuar ou solucionar esses impactos.

Este trabalho, coordenado pela Federagao Internacional da EM, da qual a SPEM é membro ativo, resultou numa
ferramenta de trabalho para todas as associagoes de doentes e doentes ativos em prol da sua qualidade de vida,
associando a cada conceito a uma imagem grdfica, que permite uma leitura e associacao de ideias rapida e
inequivoca de cada dificuldade vivida e também a solucao prevista e possivel para a suplantar.

O que é que influencia a qualidade de vida?

Alguns aspetos tém a ver connosco, outros tém a ver com a nossa comunidade mais préxima onde se incluem
a familia e os amigos e finalmente, outros tém que ver com o nosso pais, a legislacao vigente, a estabilidade
social ou econémica, enfim, os grandes pilares da cultura onde nascemos ou onde vivemos.

As diferentes informagoes, andlises e sugestoes que encontrard ao longo deste Manual, tém naturalmente em
consideragao o enquadramento nacional da pessoa com EM. Nao faria muito sentido falarmos de alimentacao
saudavel para um doente no meio dos conflitos da Siria ou em respirar de ar puro para um doente a viver no
centro de Pequim.

Saude fisica

Saude mental
Relacionamentos

Atitudes e
convicgdes

Género
Educacao

e aprendizagem

Idade . .
Vida social

e lazer

A minha casa
e comunidade

Finangas

€ recursos

Cultura e
atitudes

VERSAO E DATA DE REVISAO
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Sete principios para melhorar a qualidade de vida

Os sete principios abaixo descritos baseiam-se nos testemunhos e experiéncia de pessoas afetadas pela
EM entrevistadas pelo Movimento EM, nao tendo sido estabelecida qualquer prioridade entre os diferentes
principios. Até a data de hoje, nenhum pais pode afirmar ter alcancado todos os principios aqui listados. As-
sim, esta lista consiste num apelo a agdo, com vista a uma melhoria continua e global, em todos os paises,
para todas as pessoas com EM.

Enquanto associacao de doentes, compete-nos integra-los naquela que é a nossa missao de toda a vida. A
si, se ndo quiser ser um ativista em causa prépria, compete-lhe pelo menos ndo se esquecer que estes sao os
direitos que queremos que lhe assistam.

Capacitacao, independéncia e um papel central das ~

pessoas afetadas pela EM relativamente as decisGes e @ Q
que afetam as suas vidas

Acesso a tratamentos e cuidados abrangentes e

eficazes para as constantes mudancgas das condi¢8es e @ @ e @
fisicas e cognitivas de quem vive com EM

Apoio a rede de familiares, amigos, entes queridos

e cuidadores voluntarios

Oportunidades de trabalho, voluntariado, educag¢do oy

e lazer acessiveis e flexiveis g2
Acessibilidade nos espacos publicos e privados =

e a meios tecnolégicos e transporte adaptado Ei

Recursos financeiros para satisfazer a evolugdo das

necessidades e os custos de viver com EM

Atitudes, politicas e praticas de apoio que promovam =

a igualdade e desafiem o estigma e a discriminagdo

Sempre que precisar de apoio nesta area, pode recorrer
aos servicos da SPEM, através de:

Sociedade Portuguesa de Esclerose Miltipla

Rua Zéfimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa

Telef: 218 650 480
E-mail: spem@spem.pt (por favor inclua o seu contacto)

VERSAO E DATA DE REVISAO
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VIVER COM EM

Alimentacao Saudavel

A semelhanca de qualquer outro individuo, o doente com EM precisa de manter um regime alimentar diver-
sificado, equilibrado e saudavel. Existem estudos de investigacao publicados que evidenciam a eficacia tera-
péutica da alimentagao na EM, particularmente a agdo da vitamina D e dos acidos gordos émega 3, pela sua
influéncia no reforco do sistema imunitario.

No entanto, ndo ha nenhum tipo de dieta especifica para o doente com EM. Ha principios de alimentagao sau-
davel que devem ser seguidos contribuindo para o bem-estar geral e estratégias a seguir no caso em que alguns
sintomas da EM, possam ser melhor geridos através duma gestdo inteligente da alimentagao.

Esta ja cientificamente comprovado que manter um padrao alimentar variado, diversificado e equilibrado pro-
porciona uma acao terapéutica no ambito da prevencao da degradacdo da massa muscular, coadjuva a mini-
mizagao do cansaco, a prevencgao das irregularidades do transito intestinal e das afe¢des urindrias, e é determi-
nante para o pleno funcionamento do seu organismo.

Para o melhor informar sobre esta vertente tdo importante da nossa vida didria e da nossa qualidade de vida,
organizamos um pequeno manual com informacao mais detalhada onde se incluem respostas as perguntas que
mais regularmente nos colocam: O que comer?

v Devo tomar suplementos nutricionais?

v Devo mudar aos meus habitos alimentares se sentir cansaco?

Pode ainda requerer uma consulta de nutricionista, junto dos servicos da SPEM se pretende uma opinido sobre
a sua situacao pessoal e dieta especifica.

VSoIicite-nos “Vida Saudavel na EM - Alimentagao”

Sempre que precisar de apoio nesta area, pode recorrer
aos servicos da SPEM, através de:

1
20 !
S = Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla :
D Rua Z6fimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa i
=Q Telef: 218 650 480 |
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Respirar

Num manual de apoio em que ja se falou de fumar, vamos falar pela positiva e dedicar algum tempo a
respirar.

Todos nds respiramos, sem termos consciéncia disso. Inspiramos e expiramos cerca de 12 a 18 ciclos respi-
ratérios por minuto. Os ciclos aumentam durante o exercicio fisico ou quando se estd excitado. Também se
pode respirar mais depressa na ocorréncia de dores ou febre. Respiramos mais lentamente enquanto dormi-
mos ou quando estamos calmos e descontraidos.

A nossa condigao fisica, a presenca de obesidade, problemas neuroldgicos ou o tabaco, entre outros fatores,
influenciam a capacidade respiratéria. Analisando o que se passa na respiragao da pessoa com esclerose
multipla, esta serd condicionada por toda a envolvente da condicao dos musculos respiratérios e sua ener-
vagdo. Se nunca pensou na relagdo entre estes dois fatores, venha dai!

Na mecanica ventilatéria, o pulmdo funciona como um baldao que permite a
variagao das dimensdes da caixa toracica, constituida pela grelha costal e pelos
musculos respiratorios. Se os musculos respiratérios estiverem de algum modo
comprometidos, irdo afetar o normal funcionamento deste sistema.

Qual a relagcao entre a oxigenagdo do sangue e a fadiga?

Quando sentimos fadiga, existe uma falta de forca muscular que impossibilita a nossa atividade. Se respirar
melhor ird beneficiar a sua funcao neuromuscular e por sua vez, reduzir a fadiga.

Para além da fungado respiratéria, o pulmao desempenha também fungoes circulatérias, metabdlicas e de
defesa. o,

®
@
£y
@
@

E necessdrio muitas vezes avaliar a capacidade respiratéria nos doentes com
Esclerose Mdiltipla, pelo que poderd falar sobre este assunto com o médico de
familia ou na consulta de Fisiatria. Se tiver limitagdes que o justifiquem, deve ser
encaminhado para um servico de Pneumologia.

O conhecimento da histéria clinica, familiar e psicossocial, exame fisico, pesquisa
de fatores de risco e comorbilidades e a caracterizacao do estilo de vida, podem
sugerir o pedido de provas funcionais respiratérias que permitam avaliar a condigao respiratoria.

Se ndo tiver limitacdes, respire, pela sua satide! Um estilo de vida fisicamente ativo, ird contribuir para uma
respiracao potenciadora da fungao neuromuscular, reduzindo a fadiga. Mas se ndo encara a atividade fisica
como uma estratégia para a sua qualidade de vida, entao realize exercicios respiratorios. Respire profunda-
mente, inspirando pelo nariz e expirando lentamente pela boca. Sinta o diafragma a expandir com conse-
quente aumento do volume abdominal.

A intervengdo no aparelho respiratério deve estar sempre incluida no seu dia-a-dia, nas caminhadas que faz,
quando nada, quando pratica exercicio ou de forma mais acompanhada, na fisioterapia onde poderd fazer
um treino respiratério mais direcionado.

E comece sempre por dialogar com o seu médico, identificar o seu estado de satde e estabelecer correta-
mente as suas metas.

Sempre que precisar de apoio nesta area, pode recorrer
aos servicos da SPEM, através de:

Sociedade Portuguesa de Esclerose Miltipla

Rua Z4fimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa

Telef: 218 650 480

E-mail: spem@spem.pt (por favor inclua o seu contacto)

Respirar Manualdeapoio 3 Vida com M o @
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Fumar

O tabagismo é um reconhecido fator de risco para mdltiplas doengas, nomeadamente cancro e doengas cére-
bro-cardiovasculares, as principais causas de morte no nosso pais.

Na esclerose muiltipla, o tabagismo associa-se a maior risco de desenvolver a prépria doenca (aumento de 50%
do risco'?), a mais sintomas urindrios, maior incidéncia de alteracdes da visao e pior qualidade de vida®.

O tabagismo associa-se, ainda, a maior atrofia cerebral e agravamento cognitivo*. Pensa-se que o tabaco mo-
dula respostas neuroenddcrinas a fatores de stress e processos inflamatérios, contribuindo também para a des-
mielinizacdo que caracteriza a doenca®.

Pelos nossos servigos, contudo, passam sistematicamente fumadores com EM que encontram sempre algum
argumento para manterem... o vicio. Organizdmos este capitulo em funcdo dos argumentos com que, mais
frequentemente, nos deparamos.

v Fumar faz-me sentir melhor. Porqué parar?

A nicotina é um estimulador do sistema nervoso central e cardiovascular, dando uma sensacao de alivio e
“bem-estar” a curto prazo. F muitas vezes utilizada como uma auto-medicacao para o stresse e ansiedade®. No
entanto, na realidade, o tabaco associa-se a maior ansiedade e a depressao a longo-prazo®” o que acontece
também na populagao de pessoas com esclerose miltipla, sendo ainda frequentes queixas de solidao e dificul-
dade em dormir?.

v Mas eu fumo e ha muito tempo que nao tenho surtos. Porqué parar?

Na verdade, o tabaco ndo parece associar-se a um maior nimero de surtos®. O tabagismo, em pessoas com
esclerose multipla, associa-se sim a maior probabilidade de evolugdo para uma doencga secundariamente pro-
gressiva’ e a um aumento do nimero de lesdes da substancia branca'?, ou seja, a um aumento da incapacidade.
Este risco é maior quanto mais anos de tabagismo a pessoa tiver: continuar a fumar é contribuir para aumentar
este risco'. E um dano silencioso, mas definitivo.

v £ o meu corpo, sou eu que decido!

A exposicdo aos toxicos contidos no fumo do tabaco ndo é exclusiva do fumador ativo. De facto, o tabagismo
passivo € uma causa indireta de doenga e, na esclerose mdltipla, aumenta em 12% o risco de a desenvolver'?.

Considerando que os familiares de pessoas com esclerose multipla tém j& um risco aumentado para ter a
doencga (de mais cerca de 2.5%11), manter o habito é por em risco os que mais amamos.
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Em conclusdo, parar de fumar, no contexto de uma esclerose multipla, € um tratamento potente e uma atitude
muito positiva, que contribui seriamente para a reducdo do risco de acumulacao de incapacidade, a curto,
médio e longo prazo.

A SPEM agradece a colaboragao dos Dr. Miguel Pereira e Dr. Filipe Palavra, do Centro Hospitalar
e Universitario de Coimbra, para este Manual e para esta secao em particular.

Se pretende iniciar um programa de ajuda para parar de fumar e ndo tem claro por onde comegar, consulte o
seu neurologista ou os servigos da SPEM.
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A Gravidez na EM

A maioria das mulheres recebe o seu primeiro diagnéstico de EM numa idade em que ainda nao teve filhos,
ou tendo, ainda teria planos de vir a aumentar a familia.

Ha anos atras desaconselhavam-se as mulheres a ficarem gravidas ap6s o diagnéstico, mas, a medida que o
tema foi sendo mais estudado, verificou-se que a EM nao representava nenhum problema especifico para a
progressao duma gravidez “normal”, neste contexto, o de uma mulher sem EM e sem outras condicionantes
de saude.

Veio mesmo a verificar-se que grande parte dos sintomas da EM se atenuam durante o periodo da gravidez e
que existe uma real diminuicao da ocorréncia de surtos, possivelmente pelo aumento de imunossupressores
naturais durante a gravidez.

Da mesma forma, também se veio a confirmar a ocorréncia frequente de recaida e aumento de sintomas ap6s
o parto, uma possibilidade para a qual também deve estar preparada.

Ninguém melhor que o seu neurologista, pode aconselhd-la a si, em particular, e ao casal enquanto familia,
quanto aos cuidados a ter com vista a preparagao da sua gravidez e a retoma eficaz de tratamento apds o
parto para evitar sintomatologia agressiva.

De qualquer forma, e sem nos substituirmos a esse necessario didlogo e a relagdo de confianca com o seu
neurologista, listdmos aqui respostas a algumas das perguntas com que se podera deparar e que nos sao fre-
quentemente formuladas, por (potenciais) gravidas que utilizam as nossas valéncias:

v Quais sdo as consequéncias psicologicas para a portadora de EM durante e apos a gravidez?

Existem alteracdes psicoldgicas, habitualmente, em qualquer mulher, antes (quando € planeada), durante e
depois da gravidez. Existem também diferencas, quanto a estas alteragdes psicolégicas, caso estejamos a falar
acerca da primeira gravidez ou de uma segunda ou terceira. Poderemos encontrar, com alguma facilidade,
questdes como: alteracdes de humor, alguma ansiedade, variagdes na autoestima, entre vdrias outras.

Conjugando as questoes “habituais”, com a existéncia de uma doenca crénica neurolégica progressiva como
a Esclerose Midltipla (EM), sem o devido acompanhamento médico e psicolégico, a futura mae podera ter
uma grande incognita pela frente...

Consideremos alguns possiveis sintomas fisicos e psicologicos comuns na pessoa com EM: fadiga, alteracoes
de humor, dificuldades de concentracao, atencao, memoria, dificuldades na marcha, coordenacao motora,
espasticidade, dificuldades na articulagao das palavras, visao turva, entre outros.

Raramente encontramos todos estes sintomas na mesma pessoa e pensamos ser esse também o seu caso.
Mas basta apenas um deles, ou mesmo nenhum, pois pode existir apenas no seu imaginario de futuro pos-
sivel, para que coloque em causa toda a sua imagem e capacidade como mae. Uma “dificuldade na marcha”
transforma-se numa “incapacidade em andar”, por exemplo, o “tenho alguma visdo turva” transforma-se no
stress de “posso nao conseguir ver o meu bebé?!”.
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Por mais esclarecimentos que lhe possamos prestar, relativamente ao que é o curso natural da doenga e ao
sucesso dos medicamentos disponiveis no controlo de grande parte destes sintomas, a antecipacao do medo e
dos possiveis sintomas é algo primitivo e bloqueante, e é natural que o sinta.

Ha que desconstruir os seus conhecimentos acerca da Esclerose Multipla. Compreender de que modo os seus
sintomas habituais conjugados com as alteragdes psicoldgicas relativas a gravidez estao a afetar a sua autoes-
tima e autoconfianca. Quais os problemas reais, para os quais tem ou ndo resposta, e quais os irracionais? De
que modo sente suporte da familia, dos amigos, dos seus médicos e técnicos de Satde?

E da diferenca entre as capacidades que a mulher com EM acha que uma mae deve ter, e as capacidades que
sente ter, que normalmente surgem as “consequéncias psicologicas”. A primeira forma de as resolver, é ter
consciéncia deste processo mental e desconstrui-lo.

Hoje em dia a gravidez é aconselhada na mulher com EM, devidamente acompanhada, e bem informada.
Sabemos que durante a gravidez a doenca habitualmente reduz a sua atividade, mas que, no entanto, logo ap6s
o parto, podera existir uma maior atividade da mesma. Esta maior atividade, contudo, ao final de algum tempo.

v De que forma a doenca podera condicionar a capacidade da mulher em desempenhar o seu papel de mae?

A capacidade de uma mulher desempenhar o seu papel como mae, por si s6, € uma questao extremamente sub-
jetiva. No acompanhamento psicolégico a maes sem qualquer doenca crénica, é muito comum perceber que,
mesmo que o dia tivesse mais horas, estas nunca chegariam para que algumas se considerassem boas maes.

Ou seja, em primeiro lugar poderemos pensar no que faz de uma mae uma boa mae. Por vezes ndo é apenas
uma questao de capacidade fisica, ou ndo é uma capacidade puramente mental. Varias vezes se escreve que
uma boa mae s6 precisava de estar |a. Para um filho, muitas vezes, sentir a proximidade da mae é o melhor
papel de mae que poderemos desempenhar.

Mas nao nos chega... e como nao € suficiente, temos naturalmente de considerar os sintomas que cada mae
com EM tem em determinado momento. E principalmente com os conceitos de incapacidade e dificuldade que
tera de lidar.

Verd que, felizmente, é de dificuldades, e ndo de incapacidades, que falamos, quando nos referimos a EM. Qual
a diferenca? Por exemplo, alguém que se ache incapaz de andar, simplesmente ndo tenta. E tem razao. Se é
incapaz, ndo vai andar, logo nunca chegard pelos proprios meios onde quer que seja. Contudo, se achar muito
dificil andar, a situagao € diferente, existe uma hipétese. E pode consegui-la se estiver disposta a tentar, a falhar
e, eventualmente, com persisténcia, a conseguir.

Pensar — “eu sou uma boa mae apesar da doenca” — é algo que a mulher com EM consegue, de varias formas,
nas varias idades do seu bebé, desde que o sonho de ser mae supere o medo da incapacidade.

Sao também vdrias as estratégias que a mae com EM podera utilizar para contornar ou vencer as dificuldades
que a doenca possa trazer:

* Moderar e alternar horarios com o pai ou outros familiares;

e Usar o brago com menos espasticidade para estar com o bebé ao colo mais tempo; ou entdo ir alternando
para evitar os espasmos;

* Sentar-se sempre que pegar no bebé ao colo por mais tempo;

* Dar o biberao com o bebé no berco;
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Estas estratégias, se necessarias, com o passar do tempo, dardo origem a outras adaptadas as novas dificuldades,
ou apenas ao crescimento do bebé, em crianga, em adolescente...

v’ A possivel dificuldade em desempenhar a cem por cento as tarefas inerentes a maternidade, pode contribuir
para o desenvolvimento de uma depressao pos-parto?

Mesmo na gravidez de uma mulher sem EM a prevaléncia da depressao pés-parto é consideravel. Um evento
como o nascimento de um filho altera permanentemente o nosso estatuto, o modo como nos vemos e como
nos veem. E um periodo de vulnerabilidade e instabilidade emocional, simultineo a um grande aumento de
responsabilidade.

Na mulher com EM, além de possiveis alteragdes na medicagao antes e durante a gravidez, as alteragdes de hu-
mor durante a mesma poderao facilitar esta questao. O suporte familiar ou a falta deste, a ansiedade pré-natal,
a relagdo com o pai da crianga, o estatuto socioeconémico e as possiveis alteragoes deste com a chegada dum
filho, sdo outras questdes relevantes. O possivel aumento de surtos no pds-parto, ou o agravamento geral da
doenga, podera contribuir também para este cendrio no primeiro semestre ap6s o parto.

Esclarecer, sendo antes, durante a gravidez, as dividas relacionadas com o papel da mulher e da mae com EM,
é essencial para prevenir este tipo de quadros.

O planeamento da gravidez em conjunto com o Neurologista de referéncia é da maior importancia. Deste
modo, a sua seguranga enquanto futura mae com EM nao estara tao fragilizada e tudo sera mais facilitado.

Mesmo no caso de uma gravidez inesperada, esta consulta com o Neurologista permitira tomar todas as medi-
das para excluir possiveis receios.

Em ambas as situagdes, preparar as respostas adequadas as possiveis dificuldades da maternidade em consulta
de Psicologia, prevenira outras dreas mais delicadas.

v/ Quao importante é o apoio do companheiro?
Essencial. Nao é por acaso que muitas vezes nos referimos aos futuros pais como “o casal gravido”.

O companheiro é, em todas as situacdes, chamado a “tomada de consciéncia” das novas realidades: do novo
diagnostico, da nova medicacao, da nova rotina, do novo sintoma... e também do novo rebento.

E ele que tera de compreender a reagdo estranha ou as injusticas que a pessoa com EM pode cometer quando
ndo compreende as tentativas de apoio. E o companheiro que tantas vezes prefere trocar de lugar com a pessoa
com EM que ama, substituindo-a.

7

E um verdadeiro desafio... saber dar e saber receber apoio também o é.

Este companheiro deverd esclarecer as suas ddvidas — iguais e diferentes da pessoa com EM — com o Neurolo-
gista, e também podera encontrar na consulta de Psicologia Clinica um espago onde explorar as suas dividas,
medos, crengas, de modo a chegar a um novo equilibrio pessoal, conjugal e familiar.

A cada batalha com esta doenca, por vezes rebelde, sairemos mais atentos, mais conscientes, numa relacao
mais segura e mais completa — possivelmente numa Vida que passou a ser “a trés”.

Sempre que precisar de apoio nesta area, pode recorrer
aos servicos da SPEM, através de:

Sociedade Portuguesa de Esclerose Miltipla

Rua Zéfimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa

Telef: 218 650 480

E-mail: spem@spem.pt (por favor inclua o seu contacto)
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Hereditariedade

Uma das primeiras preocupacdes duma familia afetada pela EM é se a doencga é contagiosa ou hereditdria.
Nao existem dividas quanto a inexisténcia de risco de contagio. Sobre a hereditariedade, a andlise tem de
ser mais fina.

As causas da EM ndo sdo ainda conhecidas. Na perspetiva atual e tendo como base mudiltiplas evidéncias
cientificas, admite-se que as alteragdes imunolégicas que causam as lesdes no SNC resultem de uma conju-
gacao infeliz de fatores ambientais (ex. infecao pelo virus Epstein-Barr, défice de vitamina D, habitos taba-
gicos) e fatores genéticos.

A influéncia dos fatores genéticos na EM foi sugerida logo ap6s as primeiras descri¢cdes da doenca (finais do
sec. XIX) quando comecou a ser notada a existéncia de alguma agregacao familiar. Sendo a EM uma doencga
incomum, a ocorréncia de 2 ou 3 casos em certas familias, levou a que fosse admitida a possibilidade de
alguma transmissao hereditdria. Esta hipétese viria a ser melhor esclarecida nas Gltimas décadas com a rea-
lizagdo de varios tipos de estudos epidemiolégicos em grandes grupos populacionais.

Sabe-se atualmente que no hemisfério Norte (Europa e Estados Unidos) cerca de 15 a 20% dos doentes tem
histéria familiar de doenca e que o risco de um familiar vir a desenvolver a doenca é, de um modo geral,
proporcional a quantidade de informacao genética partilhada com o doente (grau de parentesco).

Risco de desenvolver EM ao longo da vida,
de acordo com o grau de parentesco*

Risco de desenvolver
a doenca

Grau de partilha
genética

100%

Parentesco com doente

- Gémeos monozigoticos

- 2 pais afetados
- Gerpeos dizigoticos 3.5 4%
- Irmaos

50% - Pai ou a mae 2-3%
1.5-1.7%

17.5-20%

com doenga
- Meio-irmao 1.5-2%
25% - Tioltia 0.75%
- Sobrinho/sobrinha ~1%
12.5% - Primo em 1° grau 0.6%

- Adotado
0 _ 0
0% - Populagao em geral 0.05-0.1%

*Adaptado de Bruce Cree, 2014 e Cullen O’Gorman, 2013.
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Dos dados apresentados, um dos aspetos mais significativos é a marcada diferenca do risco entre gémeos
monozigébticos (idénticos) e os gémeos dizigéticos, indicando de forma inequivoca a participacao de fa-
tores genéticos na Esclerose Mdltipla. Por outro lado, é também claro que estes ndao sao por si sé suficientes
para originar a doenca - se esta fosse geneticamente determinada a prevaléncia da doenga em gémeos
monozigdticos seria muito proxima de 100%.

Mais do que os nimeros, importa discutir qual o significado dos fatores genéticos em dois planos diferentes:
implicacdes praticas e as implicagcdes no conhecimento da EM.

Na prética, uma das questdes que preocupa os portadores de EM é: “Os meus filhos podem vir a herdar a
doenca?” A resposta certa é que é muito improvavel que isso acontega.

Os nimeros revelam que os familiares diretos (irmaos ou filhos de doentes) tm um risco relativo de desen-
volverem Esclerose Mdltipla 15 a 40 vezes superior a populacdo normal. Todavia, se atendermos que a
prevaléncia da Esclerose Multipla na populagao em geral é muito baixa - 0.5 a 1 pessoa em cada 1000 (Portu-
gal 0.6 a 0.7/ 1000) — a prevaléncia da doenca nesta populagao (familiares diretos) é de 15 a 40/1000, o que
é pouco significativo e ndo deve interferir no planeamento familiar. Colocando esta realidade em contexto
com outras doencas multifatoriais a influéncia dos fatores hereditarios no risco de EM é similar ao encontrado
na diabetes mellitus tipo | (insulino-dependente).

A outra dimensao da hereditariedade é a relevancia do conhecimento dos fatores genéticos implicados na
doenca. A identificagdo das alteragcdes do genoma em portadores de EM podem permitir uma melhor com-
preensao dos mecanismos que geram a doenga e consequentemente levar ao desenvolvimento de tratamen-
tos mais eficazes.

Nesta perspetiva e beneficiando dos grandes desenvolvimentos da genética molecular tém vindo a ser con-
duzidos, nas Gltimas 2 décadas, mdltiplos estudos nos quais sao analisadas as diferencas do ADN em porta-
dores de EM e em controlos saudaveis.

Até este momento foram identificadas mais de 100 variantes do ADN que se associam a um risco acrescido
de desenvolver EM. Algumas variantes sdo muito mais relevantes que outras e sem surpresa aquelas que
parecem ter um maior impacto sdo as que envolvem genes envolvidos na resposta imunolégica (antigénios
leucocitarios humanos — HLA; recetores de interleucinas; fator de necrose tumoral TNF alfa) e no metabo-
lismo da vitamina D.

Estes resultados ficam um pouco aquém do esperado e ndao parecem descortinar ainda a real dimensao dos
fatores genéticos subjacentes a doenca.

H4 boas expectativas de que outras estratégias para estudar o genoma e suas modificagoes (epigenética), o
estudo funcional das proteinas a nivel celular (proteoma) e outras técnicas de biologia molecular permitam
elucidar as anomalias que causam da EM. Esse é um passo crucial na perspetiva de encontrar uma cura para
a doenca.

A SPEM agradece a colaboracdo do Dr. José Vale, neurologista no Hospital Beatriz Angelo,
para este Manual e para esta secao em particular.
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Rua Zé&fimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa

Telef: 218 650 480
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Atitude Positiva

Manter-se positivo € uma componente essencial na vida de qualquer pessoa e resulta do balanco que conse-
guimos estabelecer entre o stress das contrariedades e a satisfagao gerada pelas alegrias e conquistas.

Os sintomas da EM desregulam esta balanca, pesando de forma consideravel no lado das contrariedades, em
particular quando acarretam algum nivel de incapacidade.

Manter esse equilibrio do lado positivo € talvez a ferramenta mais Util para a gestao do seu dia-a-dia com
EM. As boas noticias sdo que a atitude positiva tem-se, ndo se compra, e é evolutiva, contagiante, epidémica.

Mas ndo nascemos todos com um sorriso nos ldbios e ha momentos da vida em que sorrir ndo nos vai facil.
Tente adotar novas atitudes e reforgar aquelas que o ajudam a ver o lado positivo da vida:

e Faca uma lista dos seus talentos, das suas capacidades e concentre-se em desenvolveé-los.

e Arranje hobbies novos

* Pense nas coisas boas da sua vida, aquelas que lhe inspiram gratidao

e Ria

Estrague-se com mimos

Aproveite e disfrute da companhia de outras pessoas

Estabeleca metas, algumas que tinha abandonado e alcance-as

Fale com outras pessoas com EM
* Nao perca tempo com ninharias ou pequenas questdes conflituosas

* Reserve-se tempo para apenas relaxar

Rodeie-se de pessoas igualmente positivas

Procure informagao e aconselhamento profissionais

Se estd a olhar para esta lista e esta a pensar que ja tentou e ndo deu; que isto é bonito no papel mas a vida
real € diferente; que ndo se sente com forga para comegar um hobbie, uma meta, um relacionamento social
novo, entao admita que esta a precisar de apoio e dé o primeiro passo para o procurar.

Se por outro lado, estd a olhar para esta lista como o seu didrio de bordo, com um sorriso nos labios e a
confianga de quem esta acima das contrariedades, sejam duma doenca crénica, sejam de outras realidades
da vida, envie-nos o seu testemunho. Seja um modelo para os seus pares. Mostre-se, dé-se a conhecer. Ajude-
nos a ajudar. Vamos positivar a EM!

2
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Fliminar as Barreiras

Define-se ajudas técnicas / produtos de apoio como qualquer produto (incluindo dispositivos, equipamento,
instrumentos, tecnologia e software) especialmente produzido e disponivel para prevenir, compensar, moni-
torizar, aliviar ou neutralizar qualquer impedimento, limitacdo da atividade e/ou restricdo na participagao
(1ISO 9999/2007).

Destinam-se a todas as pessoas com deficiéncia ou incapacidade, permanente ou temporaria. Os produtos
de apoio ndo eliminam a deficiéncia, mas podem remover as limitagdes da funcionalidade nos seguintes
dominios:

* Tarefas e exigéncias gerais
e Comunicacao

* Mobilidade

* Autocuidados

* Vida doméstica

Como exemplos imediatos, sugere-se a cadeira de rodas, os auxiliares de marcha ou um leitor de ecra de
computador para pessoas com baixa visao.

O Sistema de Atribuicdo de Produtos de Apoio (SAPA) é uma das medidas publicas que pretende facilitar o
acesso das pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade aos produtos de apoio e equipamentos indispensaveis
e necessarios a prevencdo, compensacao ou neutralizagdo das incapacidades e desvantagens resultantes de
deficiéncia e/ou incapacidade, e, acima de tudo, prosseguir na concretizacao do objetivo prioritario de rea-
bilitagao, integracao e participagdo plena social e profissional (Departamento de Desenvolvimento Social e
Programas Unidade de Intervencao Social: Guia Pratico — Sistema de Atribuicao de Produtos de Apoio pelo
Instituto da Seguranga Social, I.P., 2016)

A SPEM dispde de um servigco de aconselhamento a nivel da selecdo e correta utilizacao deste tipo de apoios
e mantém um banco de ajudas técnicas (em Lisboa e Leiria) para empréstimo de equipamento.

A eliminacao de barreiras é também uma forma eficaz de reduzir ou anular algumas fontes de incapacidade,
pelo menos no seu ambiente mais proximo e didrio.

Este reequacionar do seu espaco, do seu conforto e mesmo da sua decoracao, deve ser acompanhado por
técnicos especializados e deve ter em consideracao a manutencdo da sua qualidade de vida. Solugoes forga-
das de compromisso, acrescentam ao problema e ndo sao a forma ideal de resolucao.

A SPEM dispde de uma equipa de terapeutas ocupacionais que podem ajudar na andlise, sugestao e imple-
mentacao destas solugdes, que devem sempre ser personalizadas.

A
;&*’5’*’5-~ Sempre que precisar de consultar os servicos de apoio da SPEM,em |

& *;_%’* #™  particular os do Centro de Neuroreabilitacdo em Lisboa, atravésda !
#E3ER 5ociedade Portuguesa de Esclerose Miiltipla :

Rua Z46fimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa |

Telef: 218 650 480 !
E-mail: n.reabilitacdo@spem.pt (por favor inclua o seu contacto) :
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Desporto
e Exercicio Fisico

Quando uma pessoa é diagnosticada com EM e poe em perspetiva muitas das atividades e interesses da sua
vida, frequentemente se questiona sobre se deve ou ndo manter-se fisicamente ativo, se a pratica de atividade
fisica a que estava habituado é compativel com a doenca ou se praticar atividade fisica pode piorar os sintomas
da EM. O papel da atividade fisica no diagnostico de Esclerose Multipla pode gerar estas e bastantes outras
duavidas

Para além de ser essencial para a satde geral e bem-estar, o exercicio € (til na gestao de muitos sintomas da EM.
A inatividade em pessoas com ou sem EM pode resultar em intmeros fatores de risco, associados a doenga
cardiaca coronaria. Além disso, colabora na fraqueza dos musculos e conduz a diminuicao da densidade dos
0ssos, com um aumento do risco de fratura em qualquer acidente ou queda.

Nao se esqueca, contudo, que, um programa de exercicios precisa de se ajustar as capacidades e limitagoes
de cada individuo, podendo necessitar de ser ajustado conforme ocorrem altera¢des nos sintomas da EM. Um
fisioterapeuta pode ser Gtil na concegao, supervisao e revisao de um programa de exercicios. Qualquer pessoa
com esclerose mdltipla que esta a iniciar um novo programa de exercicios também deve consultar um médico
antes de comecar.

Para melhoror esclarecimento sobre estas questdes preparamos um folheto detalhado e um DVD com exerci-
cios recomendados.

‘/Solicite-nos “Vida Saudavel na EM - Exercicio Fisico”
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Jestemunhos

Testemunho Andreea Tican

Foi-me pedido que falasse da importancia destas atividades para a minha vida, em termos emocionais, sociais
e fisicos, do que faco e do que gostaria ainda de fazer, em termos de desporto adaptado. Nesse ambito, seg-
uidamente fago a explicagao.

Comecei a fazer desporto adaptado a 13 de Fevereiro de 2016, com a A.P.D. (Associacao Portuguesa de
Deficien-tes), no complexo Desportivo do Casal Vistoso. A pratica iniciou-se na modalidade de basquetebol,
adaptado em cadeiras de rodas alteradas e especificas para a realizacao da modalidade.

Tecidas algumas consideragbes sobre os primeiros pontos constantes do treino pelo Mister, e observando a
rapidez dos meus colegas de equipa, sabia que chegaria Ia. Ao ver o meu rosto, o treinador aconselhou-me a
ter calma e a ndo desistir porque, a seu tempo, também chegaria & mas tinha de dar tempo ao tempo.

Até hoje, ainda nao alcancei os objetivos estipulados. Mas, dada a coesao e o espirito de equipa que existe
entre nos, dentro e fora de campo, eu quero continuar... As vantagens pessoais e de grupo compensam
qualquer dificuldade ou ‘torcidela no campo’. Nunca mais esqueco as palavras do treinador: ‘Em cadeira de
rodas, para fazer um bom cesto e uma vez que, se esta sentado numa cadeira de rodas temos que puxar o
brago para trés, ter concentragao e escolher o momento certo e o local certo para encestar. Se cairmos, deve-
mos ter calma, tentar levantar primeiro, com ou sem ajuda dos colegas e confiar que, a seu tempo, o cérebro
e o corpo irdo adaptar-se a essa pratica.’

E ndo é que o Mister tem razao? ...Hoje, e sempre que posso, até andebol adaptado faco... A determinagao
e outras soft skills apreendidas fizeram-me ser mais capaz e pronta noutras dreas da minha vida. Através do
desporto adaptado, a procura de emprego esta a ser mais assertiva.

E, a partir de abril 2016, iniciei a hidroterapia no mesmo complexo, que tem todas as condicoes para quem
tem limitacdes. As vantagens sao muitas: fiz amigos novos e socializo ainda mais. Quanto as desvantagens
encaro-as hoje como desafios, pois evito sentimentos de pena, vitimizagcdo, superioridade ou excesso de
orgulho.

S6 quero ajudar outros a fazerem o mesmo e a serem felizes como hoje sou.

Testemunho de Alexandre Dias

O meu nome é Alexandre Dias, fui diagnosticado com EM aos 25 anos.

Como devem calcular a aceitagao nao foi imediata nem positiva, primeiro porque nem sequer sabia o que
esclerose multipla significava, porque a palavra “esclerose” levava-me a crer ser uma doenca relacionada
com a estrutura ossea.

Nao podlia estar mais errado. O primeiro surto manifestou-se numa neurite dptica e foi a partir daqui que
tudo comecou. Suscitou a primeira suspeita, fiz uma primeira ressondncia que indicava a possibilidade
de EM que foi confirmada na segunda. Entre ressonadncias surgiram mais surtos, nomeadamente a falta de
equilibrio e a perda de sensibilidade.

Desde a primeira suspeita até estar devidamente medicado, passaram sensivelmente sete meses. Ter que
fazer uma medicacao diéria, foi uma realidade a qual tive de me adaptar. Eu nunca tive grande resisténcia
a mudancga, porém, um injetavel didrio é sempre uma forma de lembrar que algo ndo estd bem comigo e
que existe um problema.

Os primeiros quatro anos, desde a suspeita, foram de desresponsabilizacdo, querendo eu dizer com isto,
que fiz a minha vida como se nada tivesse. No fundo, deitei para trds das costas a vontade de ter uma vida
saudavel, mesmo pensando que estava a fazer o correto. A minha mudanca surge no verao de 2013. Foi
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um verdo quente e a fadiga era de tal forma extrema que tinha que parar o que estava a fazer para des-
cansar, deitar-me e passar algum tempo sem fazer absolutamente nada. Isto, para um jovem de 28 anos,
tornou-se insuportavel.

A minha aceitacdo da EM comecgou nesse verdo. Decidi que iria falar com o meu médico saber quais os
eventuais obstdculos com que me poderia deparar caso me inscrevesse num gindsio. Refor¢o que todas
as minhas decisées foram tomadas com base numa decisao médica e a resposta foi clara, na fase em que
me encontrava nao existiam limitacoes.

Fiz a minha inscricdo num gindsio e Ia comecei eu' com a fadiga tipica de quem tem esclerose mdiltipla e
comecar a fazer exercicio fisico antes de correr o risco de cair numa espiral sem retorno. Como, cada caso
€ um caso, é importante ouvir o que 0 nosso corpo tem para nos dizer e respeita-lo. Esta transformagao
foi um processo continuo, mudei radicalmente a alimentacao e no meu primeiro ano, conciliado com o
exercicio fisico, consegui que a balanga mostrasse menos vinte quilos que inicialmente. Na minha cabega,
ter 28 anos e ficar fatigado com o minimo do esforco fisico era algo impensavel. Este processo foi gradual
e teve o seu ponto alto quando abracei um objetivo.

Tive conhecimento de uma dinamarquesa, também ela portadora de esclerose miltipla, que tinha feito
366 maratonas em 365 dias. Sim, correu 42 km todos os dias, durante um ano, chegando mesmo a fazer
duas num dia. O meu pensamento foi este “se ela consegue fazer tantas em um ano, nao serei capaz de
fazer uma?”. Foi o mote para a minha inscricao na maratona do Porto, teria mais ou menos um ano de
preparagado, seria o tempo essencial e necessario para poder estar em condicbes de enfrentar os 42km.
Como tenho dito e volto a referir, tem e deve ser um processo gradual e sempre a ouvir e respeitar o corpo.
Realizei a minha primeira prova a 16 de margo de 2014: Corrida do Dia do Pai. Foram 10 km e foi a
primeira vez que usei a camisola da equipa de atletismo da SPEM, a EMForca, e foi exatamente o que
me impulsionou e motivou para lutar pela concretizagao do objetivo da maratona. O espirito vivido foi
tao positivo que elevou a minha forca a um nivel estratostérico. As diferencas comecaram logo a sentir-se
no verdo seguinte, a fadiga reduziu de forma gigantesca, tendo apenas tido duas ocorréncias de fadiga
extrema. O objetivo da maratona foi concretizado dia 2 de novembro de 2014, os 42 km que mudaram
a minha vida. Um ano antes, correr trés km, era impensavel... e naquele dia corri uma maratona. Tinha
encontrado uma das coisas que, nos dias de hoje, me faz muito feliz, a corrida!

Contudo, os objetivos comecgaram a ficar mais ambiciosos e mais dificeis. Passadas umas semanas, o obje-
tivo para 2015 passou a correr 3 maratonas num més. E como tenho vindo sempre a referir, a importancia
de respeitar o nosso corpo tem que ser a nossa primeira prioridade. Neste meu desfio senti a necessidade
de recorrer a um profissional para me orientar no meu treino, foi a melhor coisa que fiz.

Passado um ano do meu primeiro objetivo, conclui a minha terceira maratona em um més no local onde
tinha corrido a minha primeira. Foi uma maratona tirada a “ferros” mas o sentimento de dever cumprido
quando se alcanca a meta, € algo que nado se consegue descrever.

Nestes dltimos tempos tenho-me dedicado a algo que nunca pensei que fosse conseguir. Como referi, 0s
objetivos foram ficando cada vez mais ambiciosos e no inicio de 2015 decidi que deveria aprender a na-
dar, porque na minha cabega, o passo seguinte mais natural seria enveredar pelo triatlo. Assim estabeleci
o grande objetivo de 2016 - o Cascais Triathlon Long Distance - que consiste em nadar 1,9 km, pedalar 90
km e correr 21 km. A minha grande luta foi a natagcao. Durante aproximadamente 2 anos aprendi a nadar
e conseguir ultrapassar o pavor que tinha de me encontrar em locais onde nao tinha pé. Conclui a prova,
fui o dltimo a sair da dgua mas provavelmente o que trazia o maior sorriso. Tenho muito orgulho nesta
prova, demonstra que, 6 anos apos o diagndstico, ndo tenho medo de arriscar, de seguir os meus sonhos.
Para 2017, estabeleci o que podera ser o desafio mais ambicioso que terei que ultrapassar na minha vida.
Em 2017, irei enfrentar um Ironman, nadar 3,8 km, pedalar 180 km e correr 42 km. Posto isto, o que
quero que retirem da minha historia, é apenas isto: ndo se resignem ao diagndstico. Parar é dar a vitdria a
esclerose mdltipla, agarrem-se ao que vos faz feliz e vao ver que as coisas melhoram.
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“A acessibilidade é um elemento central de qualquer politica de turismo responsavel.
E simultaneamente um imperativo dos direitos humanos, e uma oportunidade de negdcio
excecional. Acima de tudo, temos que perceber que o turismo acessivel nao beneficia apenas
pessoas com deficiéncias ou necessidades especiais; beneficia todos nos”

Taleb Rifai, Secretdrio Geral da Organizacao Mundial do Turismo

De acordo com a Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia das Nag¢des Unidas, deve permitir-
-se que as pessoas com deficiéncia vivam de modo independente e participem plenamente em todos os aspetos
da vida. Estas devem ter acesso “em condigoes de igualdade com os demais, ao ambiente fisico, ao transporte,
a informagao e comunicagdes, incluindo as tecnologias e sistemas de informagao e comunicagdo e a outras
instalagOes e servigos abertos ou prestados ao publico, tanto nas dreas urbanas como rurais”, pelo que devem
ser identificados e eliminados os obstaculos a acessibilidade.

Na sequéncia desta convencao, tem existido uma atencao acrescida as obrigagoes do sector do Turismo, por
forma a garantir que as pessoas com necessidades especiais podem exercer o seu direito ao lazer, desporto e
turismo, nas mesmas condicoes dos demais. Esta ideia saiu reforcada com a Declaracao da Facilitacao das Via-
gens e Turismo da Organizacao Mundial do Turismo.

A oferta de transportes e outras infraestruturas turisticas, seguras, convenientes e econémicas, constitui um
fator-chave para o desenvolvimento do turismo. As infraestruturas que nao responderem adequadamente as
necessidades de pessoas com necessidades especiais, incluindo criangas e idosos, afasta muitos destinos deste
mercado. Contudo, devido a forma como o nosso espaco envolvente, sistemas e servigos de transporte sao
desenhados, as pessoas com deficiéncia ou com problemas de mobilidade encontram-se muitas vezes inca-
pazes de usufruirem da mesma liberdade de viajar, face aos restantes cidadaos. Nao se trata apenas de questoes
de mobilidade, mas de acesso a informacao, alojamento, participagao em eventos culturais e desportivos, entre
outros .

Atualmente, o sector do Turismo reconhece que as pessoas com deficiéncia tém direitos iguais no usufruto de
servicos e oportunidades do turismo, nomeadamente: viagens independentes, equipamento e infraestruturas
acessiveis, recursos humanos com formacao especializada, informacao fidvel e marketing inclusivo. As empre-
sas e organizagdes turisticas devem apoiar e promover o turismo acessivel para todos, ja que beneficia a socie-
dade como um todo: ndo apenas as pessoas que passam a ter oportunidade de viajar, mas também os residentes
que poderdo usufruir de um ambiente acessivel.

Neste contexto, o Turismo Acessivel para Todos ndo consiste apenas em proporcionar acessibilidade a pessoas
com deficiéncia, mas trata-se também do desenho de ambientes universais que possam incluir pessoas com
limitagdes temporarias, familias com criangas, populacao idosa, bem como da criagao de ambientes global-
mente mais seguros e inclusivos.
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O Turismo Acessivel para Todos é uma forma de turismo que envolve um processo colaborativo, o qual permite
que pessoas com requisitos de acesso, incluindo mobilidade, visao, audicdo e dimensdes cognitivas, possam
funcionar de forma independente e com equidade e dignidade, através do usufruto de produtos, servicos e am-
bientes turisticos desenhados numa perspetiva universal.

Turismo Acessivel, Turismo Universal, Turismo Inclusivo ou Turismo sem Barreiras pode ser definido como a
fruicdo da atividade turistica (produtos, servicos e ambientes turisticos), que é acessivel a todas as pessoas, com
deficiéncia ou ndo, e que inclui todos aqueles que possam apresentar temporariamente ou permanentemente
limitagoes de mobilidade, de audicao, de visao, cognitivas e psicossociais, de forma independente e com equi-

dade e dignidade .

A acessibilidade deve ser garantida em todos os elementos do processo da viagem e turismo, incluindo a glo-
balidade dos servigos e atividades, tais como: a gestdo do destino turistico, a informacao turistica e reservas de
viagens, os espacos urbanos e construidos, sistemas de transporte, alojamento, restaurantes, eventos, atividades
culturais, recreativas e de lazer.

et Uug Vg
Seguindo estas diretrizes, tém sido realizadas diversas iniciativas em Portugal

o s
¢ S que visam a construcao de um sector do Turismo mais inclusivo. O Turismo
de Portugal langou recentemente o projeto “All For All - Portuguese Tourism”,
dirigido aos empresarios do setor, tendo como objetivo uma atuagao concer-
tada que torne a oferta turistica nacional acessivel a todos, abrangendo “o
conjunto de produtos e servigos que proporcionam uma igual oportunidade
de uso a todas as pessoas, independentemente do seu grau de capacidade ou
Tou RS W incapacidade”.

A SPEM agradece a colaboragdo da Dr?. Filipa Branddo, do Departamento de Economia, Gestao, Engenharia Industrial
e Turismo da Universidade de Aveiro, para este Manual e para esta secao em particular.
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F AT
E que tal pararmos um pouco neste capitulo e pensarmos o que vamos fazer... nas férias?

A maioria das pessoas com EM, ndo encontrard limitagoes aos seus programas. Antes pelo contrario, as férias
sdo alturas 6timas para adotarmos comportamentos de vida saudavel que, associados ao descanso, nos vao
ajudar a melhorar a nossa condigao fisica.

Lembre-se apenas de nio abusar do calor que, num ndmero significativo de pessoas, tem um impacto nega-
tivo em alguns sintomas da EM.

E se tem de levar medicacao consigo, consulte as nossas dicas sobre questdes legais, se tiver de abordar a
companhia de aviagdo ou tiver outra qualquer ddvida desse tipo.

v E se tiver limitacées?
Gostava de ir de férias... existe algum sitio que seja adaptado & minha condigao fisica?

Claro que sim. Para além das pessoas que se deslocam em cadeira de rodas, existem outros casos em que as
pessoas tém, de forma tempordria ou permanente, mobilidade reduzida. As acessibilidades beneficiam toda
a populacao.

Nao deixe de usufruir por receio. A vida, por vezes, disponibiliza-lhe as “ferramentas” que lhe permitirdo
ser mais feliz, aproveite!

v Onde posso encontrar informagées atualizadas, sobre locais com facil acessibilidade?
Como primeirissima opcao, pode consultar o site INR — Instituto Nacional para a Reabilitacao.

O site www.portugalacessivel.com (e a respetiva aplicagao) disponibiliza informacao sobre a acessibilidade
fisica em cerca de 3500 espacos de alojamento, cultura e lazer, restaurantes, praias, transportes, entre outros,
e ird propor brevemente itinerdrios turisticos acessiveis. A grande mais-valia desta aplicacdo € a possibili-
dade de pesquisa de espacos na proximidade (geolocalizagdo) e indicacao do percurso até esse espago.

O “Portugal Acessivel” esta também disponivel em aplicacdo para smartphones
com sistema

HYPERLINK “https:/itunes.apple.com/pt/app/portugal-acessivel/
id62049134221”i0S,

HYPERLINK “https://play.google.com/store/apps/details?id=pt.ptsi.android.
portugalacessivel”Android e

HYPERLINK “http://www.windowsphone.com/pt-pt/store/app/portugal-

acess%C3%ADvel/9e645f47-29bb-4689-895a-97411b597811”Windows Phone. p°"‘“9°_l Q*SS“""
by Associagao Salvador

v [ que outras atividades posso fazer durante as minhas férias?

Existem empresas de animacao turistica, identificadas pelas boas praticas de acessibilidade desenvolvidas
nas suas atividades e pelo facto de mostrarem a preocupagao de abranger o piblico com necessidades espe-
cificas decorrentes de deficiéncia ou de idade avangada. Estas empresas encontram-se registadas no Registo
Nacional de Turismo — Agentes de Animagao Turistica, cumprindo todos os requisitos legais para o exercicio
da sua atividade.
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Estas empresas apresentam a sua oferta de servigos adaptada através de equipamentos, da formagao dos seus
técnicos e animadores, bem como de solugdes acessiveis disponibilizadas, abrindo, assim, o mercado dos
potenciais clientes de atividades de turismo ativo.

Esta selecdo, ndo impede, no entanto, a adigao de outras empresas, que de igual modo, observem essas boas
praticas e disponibilizem atividades de animacgao turistica para publicos com necessidades especificas, de-
vendo para o efeito ser contactado o Turismo de Portugal, IP:

e Waterlily

e GreenWalk

e Go Outdoor

* Get High

* Amieira Marina

* Duck Dive

e Portugal Surf Academia
* Pena Aventura

* Toboga

e UltraSpirit

e Cresacor

v E quanto as praias? Existem algumas a que possa ir?

Sim. De certo, até ja viu este simbolo ou leu este slogan nalgum sitio...

ndo se iniba de tirar partido, pois afinal € um direito que lhe assiste, o de =)
usufruir exatamente dos recursos que estas praias lhe podem proporcionar.

E porque o Verdao “é de todos e para todos por todos”, aconselhamos a

consulta da listagem das praias acessiveis emitida pelo Turismo de Portugal.
(http://www.turismodeportugal.pt)

praa
acessivel

praia para todos

Mais de dois tercos destas praias disponibilizam ja equipamentos que per-
mitem o acesso ao banho, ou ao passeio na praia, das pessoas com mobi-
lidade condicionada: cadeiras de rodas, canadianas e andarilhos anfibios.
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Mitos e Modas
no tratamento da EM

Neste capitulo, iremos abordar alguns aspetos muito praticos sobre a utilizacdo de determinadas substancias
e procedimentos no tratamento da Esclerose Mdltipla (EM), que tém tido algum protagonismo nos meios de
comunicacao e sobre os quais se construiram alguns “mitos e modas”, que tentaremos clarificar. Falamos da uti-
lizacao da Cannabis e dos seus derivados, do papel da intervencao endovascular, das implicagées do consumo
de sal e, por fim, do papel da vitamina D na prevencao e tratamento da doenca.

v’ A Cannabis e a marijuana sao o melhor tratamento para alivio dos sintomas na Esclerose Mdltipla e ndo tém
efeitos secundarios como os outros medicamentos: verdade ou mentira?

A marijuana € produzida a partir da planta Cannabis sativa. Em Portugal, o uso medicinal da marijuana nao
é legal, e, portanto, o seu médico nao lhe prescrevera este composto.' O UGnico medicamento que tem na sua
composicao derivados da Cannabis chama-se Sativex® e esta aprovado para o tratamento da espasticidade na
Esclerose Mdltipla (EM).?

O uso da Cannabis e dos seus derivados na EM reveste-se de alguma complexidade. E verdade que as terapéuti-
cas atuais para o tratamento de alguma sintomatologia como a dor, tremor ou espasticidade serdo insuficientes
em alguns doentes. No entanto, alguns riscos associados a utilizagao destas substancias ndo estdo totalmente
esclarecidos® e o seu uso levanta questdes sociais e legais importantes.

Dos estudos médicos mais recentes sobre este tema, realcam-se os seguintes efeitos em relagdo aos varios
dominios da EM*: agravamento da fungao cognitiva, melhoria na rigidez muscular, dor, espasmos e qualidade
de sono (melhoria esta referida pelos doentes, mas ndo comprovada pela observagdo médica)®, auséncia de
efeito na sintomatologia urindria e auséncia de efeito na progressao da doenga®.

Assim, embora a Cannabis ou os seus derivados possam ter um efeito na sintomatologia, ndo alteram a pro-
gressao da doenca e ndo sdo a primeira op¢ao no controlo dos sintomas. Na forma de spray, os derivados do
tetra-hidrocanabinol parecem ser seguros’. Contudo, os efeitos a longo prazo da utilizacdo destes compostos
estdo ainda por determinar e esclarecer.?

v Intervencgado endovascular ou “tratamento de libertacao” na Esclerose Mdultipla: o que é? Pode curar a minha
doenca?

H& muito tempo que se discute um eventual contributo vascular na origem da EM, mesmo sendo considerada
uma doenca mediada pelo Sistema Imunitario. Neste sentido, foi proposta a realizacao de um procedimento
dentro de vasos sanguineos (dito endovascular), para tratamento da doenga. O procedimento proposto nos
doentes consistiu numa angioplastia transluminal percutanea de veias extracranianas®, isto €, na colocagao
de um cateter que progride pelo sistema venoso, apds se puncionar uma veia, até as veias localizadas fora do
cranio (extracranianas). Mas os resultados dos ensaios clinicos provaram que este procedimento ndo melhora a
sintomatologia, pode aumentar a atividade da doenca e relaciona-se com efeitos secundarios graves’,'°. Nao é,
por isso, um tratamento recomendado para a EM.
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v O consumo de sal é proibido nos doentes com Esclerose Mdiltipla: mito ou verdade?

O consumo excessivo de sal é nocivo para a satdde de qualquer individuo, sendo responsavel por doencas
crénicas (como, por exemplo, as cardiovasculares). O papel da ingestao de quantidades elevadas de sal na EM
ndo esta ainda esclarecido. Os estudos mais recentes, resultantes de modelos animais, colocam a hipétese de
que, em individuos geneticamente suscetiveis, uma ingestao excessiva de sal poderd enfraquecer a barreira
hemato-encefélica, uma barreira natural que protege do Sistema Nervoso Central de agressdes, ou até mesmo
exacerbar a resposta inflamatéria caracteristica da doenga.'"'? Ainda assim, sdo necessarios mais estudos (no-
meadamente em humanos) para perceber se a ingestao excessiva de sal é um fator de risco para a doenga, qual
0 seu impacto nas pessoas com EM e quais os determinantes genéticos para o seu eventual efeito prejudicial
nestas pessoas. O consumo moderado de sal é aconselhado a todos os individuos, tenham ou nao o diagnéstico
de EM.

v O consumo elevado de vitamina D pode curar ou prevenir a Esclerose Multipla? Afinal, o que dizem os es-
tudos sobre esta vitamina?

Ha muito que se discute o papel da vitamina D na EM. Esta é uma vitamina essencial ao organismo, obtida
através da exposicao ao sol e também da dieta.

Demonstrou-se que pessoas com EM tém niveis mais baixos desta vitamina no sangue e que niveis adequados
de vitamina D se associam a um baixo risco de desenvolver a préopria doenca. Também se sabe que a suple-
mentacdo oral com vitamina D aumenta necessariamente os niveis medidos no sangue, mas a comunidade
cientifica continua com algumas questoes por responder: a suplementagao com vitamina D previne a EM? A
vitamina D tem algum papel como modificador da doenca e podera ser utilizada como tratamento?

Alguns estudos apontam para uma menor incidéncia da doenca quando ha suplementacao com vitamina D nos
paises nérdicos e que niveis baixos de vitamina D estdo associados a doenga mais agressiva, particularmente
tratando-se do tipo surto-remissao '?,'*,'®. Os resultados dos estudos de tratamento com altas doses de vitamina
D foram diferentes entre si e ndo permitem, por isso, uma conclusao clara sobre este tipo de intervencao ter-
apéutica'. Ainda ndo se sabe porque é que existe este efeito na doenca'”.

A vitamina D em excesso pode ser prejudicial e pode conduzir a aumento do calcio e fésforo em circulagao, as-
sim como a calcificagdo de varios tecidos corporais. Estes efeitos ndo foram observados nos estudos, em que as
doses da vitamina foram controladas (mesmo usando doses altas, o que reforca a ideia de que, provavelmente,
também existira alguma dificuldade de absorcao/metabolizacao da vitamina nas pessoas com EM) 2.

Neste momento, considera-se que as pessoas com EM poderao fazer suplementagao com vitamina D e deverao
manter uma ingestao alimentar adequada, de modo a manter os respetivos niveis dentro do normal. No entanto,
esta suplementacdo nao tem um intuito curativo .

A SPEM agradece a colaboragao da Dr. @ Joana Afonso Ribeiro e do Dr. Filipe Palavra, do Centro Hospitalar
e Universitario de Coimbra, para este Manual e para esta segdo em particular.
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Outros Mitos sobre EM

Quando se fala em Esclerose Multipla, ouvem-se muitas frases feitas que acabam por ser partilhadas como
verdades sem, contudo, terem fundamento comprovado. O desconhecimento da doenca, frequentemente
associado a algum grau de ansiedade, pode por exemplo por as pessoas a pensarem na inevitabilidade
duma incapacidade permanente e surge logo a visao da cadeira de rodas. Mas nada disto é necessari-
amente verdade, a Esclerose Mdltipla é uma doenca que pode quase sempre ser controlada e muitas pes-
soas com a doenca levam uma vida ativa e gratificante.

Existem muitas ideias que devem ser desmistificadas:

* MITO: Nao existe cura para a esclerose multipla, assim nao ha nada que eu possa fazer?
Apesar de ndo existir cura para a esclerose multipla, atualmente existem tratamentos que ajudam a contro-
lar a doenca e a sintomatologia que lhe esta associada.

* MITO: “Eu nunca mais vou poder trabalhar”

A maioria das pessoas com EM encontra estratégias para evitar que a esclerose multipla imponha o que
elas podem ou nao fazer. Sendo a EM diferente de pessoa para pessoa, e imprevisivel, compete ao doente
ser pré-ativo e pensar positivamente acerca da sua doenca. Nao existe razao para acreditar que a EM nao
possa ser controlada.

* MITO: “Mais cedo ou mais tarde vou acabar numa cadeira de rodas”
Atualmente, existem muitos tratamentos para retardar a progressao da doenca e reduzir os surtos. A maioria
dos pacientes consegue controla-la com terapia.

* MITO: “Os tratamentos para a Esclerose Miltipla sao todos iguais”

Efetivamente ndo sao. Atualmente existem diversos tratamentos disponiveis para a Esclerose Mdltipla. A boa
noticia é que o doente, em conjunto com o seu médico, vai pesar os pros e contras dos diferentes tratamen-
tos e verificar qual o que melhor se justifica no seu caso.

* MITO: “Posso esperar para comegar a tomar medicacao”

Especialistas acreditam que escolher uma terapia e inicid-la tdo cedo quanto possivel pode fazer uma
grande diferenca na progressao da doenga. As pesquisas indicam que quanto mais cedo o doente comecar,
melhores podem ser os resultados. Parte do dano que a EM pode causar nos periodos de maior agao in-
flamatoéria nao é reversivel, logo identificar e tratar a doenga, reduzindo a agdo inflamatéria, constitui a
melhor maneira de retardar a sua progressao e reduzir o nimero de surtos.

* MITO: “Como eu tenho Esclerose Mdltipla, os meus filhos também vao ter”

A Esclerose Miltipla ndo é hereditaria, no entanto existem estudos que sugerem que as criangas que tém
pais com a doenca, podem ter maior probabilidade desenvolver a doenca. Se estiver a pensar em ter filhos,
fale com o seu médico.

* MITO: “Ter um surto significa que a minha medicacdo nao esta a fazer efeito”

A Esclerose Multipla é muito imprevisivel e difere de pessoa para pessoa. Algumas pessoas podem nao
apresentar surtos, ao passo que outras podem ter surtos frequentemente. A melhor maneira de fazer o con-
trole da doenca € através de consultas e/ou exames regularmente, a fim de confirmar a possivel evolucao
da doencga e ajustar o plano de tratamento.

* MITO: “A Esclerose Miltipla é uma doenca fatal”
A expetativa de vida das pessoas com Esclerose Mdltipla é praticamente a mesma da populacao em geral.
As pessoas com EM raramente morrem em funcao da EM por si s6.

* MITO: “Eu tive uma infecdo e isso desencadeou a minha Esclerose Multipla
Nao se conhece a causa de esclerose Mdltipla. Existe uma multiplicidade de fatores que podem ter um
papel na doenga (raga, etnia, genética e ambiente).
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Perguntas Parvas
sobre EM

Hoje em dia praticamente qualquer pessoa ja ouviu falar de esclerose multipla, mas nem sempre conhece as
caracteristicas da doenca e uma vez que os diferentes sintomas da EM sdo tantas vezes invisiveis ao olho de
terceiros, tece por vezes comentdrios ou elabora sugestoes que, para a pessoa com EM, mau grado o esforgo
de beneficio da divida, nem sempre sdo faceis de ouvir e aceitar como uma tentativa positiva de apoio e/ou
solidariedade.

Se ndo tem EM e este manual lhe chegou as maos, recomendamos vivamente a leitura deste capitulo.

Se tem EM, leia também. Reveja-se nalgumas situagdes que se calhar ja viveu e... pense positivo. Ria-se.
Ao fim ao cabo, a intencao € boa.

* Mas nao pareces doente!

* Nao devias beber refrigerantes light

* fsta dieta consegue curar a EM (segue relambdrio sobre a dieta)

e £sta vitamina vai-te livrar dos sintomas (segue relambdrio sobre a vitamina)

* J& deixaste de consumir gliten? Devias!

* Ja tentaste estas ervas? Ajudou muito o amigo da irma do primo da minha tia que tinha EM
* Mas ndo estds a tomar medicagao? Entao porque é que a EM ainda te incomoda?

* [sso pega-se?

* Ndo devias comer carne

* O que é que fizeste para apanhar EM?

A Esclerose Multipla é uma doenca autoimune neurolégica progressiva. Como referido noutros passos deste
Guia, o sistema imunitario ataca determinadas zonas do sistema nervoso central.

Apesar de ainda nao se saber o que provoca esta doenca, sabemos que ndo acontece por contagio de outras
pessoas ou animais. Logo, ndo se “apanha” de nenhuma agente exterior.

* Se o calor te incomoda, ndo estejas ao Sol. Pbe-te a fresca.
* Quvi dizer que isso é provocado pelas vacinas
* Porque é que estas a arrastar um pé?

Uma questao importante quando se trata de doenca crénica é a imagem que a pessoa com a doenca tem
de si mesma. E, consequentemente, a fragilidade que sente desde que a doenca passou a fazer parte da sua
historia.

Desse momento em diante, ha uma grande aventura que a pessoa com EM vai viver, mas na qual os fami-
liares e amigos também estdo incluidos. Esta aventura, que inclui varias batalhas e desafios, e que nem todos
se ganham, ird mostrar a pessoa que tem a doenga uma nova imagem de si mesma.

Esta nova imagem, conseguida a custa de sofrimento e de crescimento pessoal poderd, ainda assim, ter limi-
tacdes. A visdo turva, ou o desequilibrio, tipicos da EM, com que a pessoa aprendeu a viver, ndo significa que
ndo incomodem ou belisquem a percecdo da prépria imagem. Apenas ha uma habituacdo gradual a viver
com essa “dor”, com essa limitagao.
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Pense nisto como aquele golpe de papel (ou outro objeto cortante qualquer) que ja fizemos num dos nossos
dedos das maos. Parece que tudo 14 vai parar naquele dia, ndo é? E depois, quando finalmente nos comega-
mos a habituar a ideia do golpe e ao desconforto que traz, eis que alguém nos da um apertao no dedo...

Depois de sabermos que aquela pessoa tem EM, é importante para os “companheiros de aventura”, apren-
derem um pouco acerca desta doenca. Saber quais os sintomas mais comuns, percebermos quais os que
incomodam mais 0 nosso amigo/a, e, lentamente, aprendermos a falar com ele ou com ela acerca da
doenca e dos sintomas.

Fazer uma pergunta destas, fora do contexto, é esperar uma resposta do género: “Porque tenho Esclerose
Muiltipla!” E, na pratica, isso nés ja sabiamos ndo era? Parece injusto, porque no fundo s estavamos a
querer mostrar que nos preocupamos. ..

Basta estarmos disponiveis para ouvir, se e quando a pessoa precisar de falar acerca do “corte de papel”...
e até 14, poucos apertos de mao. Entendido?

* Porque é que estds sempre tao cansado? Também ndo pode ser assim tao mau

Esta afirmacdo talvez ndo esteja inteiramente incorreta, mas pode ser bastante injusta...

Nao estd inteiramente incorreta porque € legitimo e importante que se questione como familiar/cuidador
acerca do cansago da pessoa com EM. Ha varias estratégias que podem ser usadas para a reducao da fadiga
ou para a gestao do esforgo.

E importante que questione também a pessoa com EM acerca deste assunto. Demonstra preocupacao e
pode abrir espaco para que pensem nestas estratégias em conjunto. Muitas vezes € a partir destas perguntas,
desde que bem formuladas, que a integracao da Esclerose Mdltipla acontece com menos “atrito”.
Perguntas bem formuladas? Pois... € aqui que reside o problema desta afirmagao.

E importante ter sempre em mente que a pessoa mais incomodada com o cansaco é a propria pessoa com
EM. A doenca em si mesma pode desenvolver um cansago sem razao, ou pode multiplicar um pequeno
esfor¢co numa grande fadiga. E a forma como a pergunta estd formulada faz parecer que “estar cansado” é
culpa da pessoa com EM... como se ela quisesse estar sempre cansada... acredite, ndo quer!

E é por isso mesmo que a segunda parte da afirmacdo é tao devastadora. Claro que hd sempre coisas piores
e coisas melhores. Mas nao € suficientemente mau ter uma doenca incurdvel da qual ndo se consegue fugir,
que fizemos nada para merecer, ndo sabemos de onde vem e além de tudo, é imprevisivel?

Mais do que questionarmos a vontade da pessoa em “ser doente”, porque ndo ajuda-la a esquecer a
doenca vivendo melhor com a EM?

“Nos dias a seguir ao tratamento costumas estar mais cansado que o costume. Nestes dias podias descansar
mais um pouco, e fazer coisas que ndo impliquem tanto esforco fisico... o que achas?”

“Ja reparaste que as vezes damos tantas voltas no centro comercial que depois quando vais comprar o que
precisas ja estds com fadiga? E se comegassemos a comprar logo o que queremos e depois passeamos?”

* Mas se estds sem sintomas porque é que tens de continuar com a medicagao?

Hoje em dia existem duas grandes familias de medicagdo para a EM: a terapéutica modificadora da doenga
e a terapéutica de tratamento sintomatoldgico.

O tratamento sintomatoldgico procura reduzir o sofrimento fisico e emocional, levando a melhoria de
alguns sintomas na EM, e da qualidade de vida da pessoa com EM. Falamos aqui de algumas medicagoes
antigripais ou anti-inflamatérias, medicacoes que permitem reduzir a espasticidade ou a dor, suplementos
para melhorias na memoria ou na concentracao, alguns farmacos de reducdo da ansiedade ou antidepres-
sivos, entre outros.

Os medicamentos/tratamentos modificadores da doenca pretendem alterar o curso natural da doenga,
evitando os danos que dela advém.
Quando existe uma reducao significativa de alguns sintomas da EM, é habitual existir também uma redugao
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dos medicamentos para tratamento sintomatoldgico. Por exemplo, se gracas a Fisioterapia e/ou ao desporto
(adaptado ou ndo) se conseguirem melhorias na espasticidade ou na dor, é provavel que o médico respon-
savel sugira também a reducao das medicacdes que estariam a ajudar neste sentido.

Contudo, a medicacao modificadora da doenca, provavelmente vai acompanhar a pessoa com EM enquanto
esta tiver a doenca. O que é uma grande vantagem. Ter medicacao que altera a forma como a doenca poderia
evoluir, é fantastico e nao pode ser abandonado.

Durante mais de 100 anos a EM nao teve qualquer tratamento modificador da doenca. J& conhecemos essa
horrivel realidade. Nao vamos andar para tras.

* Aquele artista da televisao com EM parece tao bem, como é que tu estas assim?

Na duavida entre uma doenca visivel e uma doenca invisivel, como se costuma dizer, “venha o diabo e es-
colha”. Contudo, estamos certos que este “diabo” provavelmente ndo preferiria doenga nenhuma.

Uma grande parte das pessoas com EM ou com outras doencas autoimunes passam por si diariamente e, a
ndo ser por algum sinal mais caracteristico, dificilmente vai perceber que carregam esse fardo. Afinal, como
é que sabemos que alguém tem Esclerose Mdltipla?

Como é que o neurologista a deteta? Nao €, de certeza, apenas com o seu bom “olhar clinico” e algumas
suposicdes. F sim, através de exames especificos, com tecnologia avancada, andlises clinicas e muita expe-
riéncia que lhe permitem chegar a uma conclusao.

Hoje em dia, gracas a evolucao nos farmacos para a EM é possivel que os sintomas se tornem cada vez mais
invisiveis. Nao sabemos se aquele “artista da televisao” tera falta de sensibilidade em alguma parte do corpo,
ou mesmo algum nivel de incontinéncia... serd que quando tem crises consegue apresentar o programa?

A EM €, principalmente, uma doenga complexa, multifatorial, tanto na forma como surge, como no modo
como pode evoluir. Uma crise, ou surto, pode debilitar bastante a pessoa que a tem, mas fora das crises
podera ter uma vida completa e em que a doenca s6 tem espacgo na altura da toma da medicagdo... aqueles
com EM que ndo tém crises, podem passar varios anos sem quaisquer sintomas visiveis, ou mesmo sofrerem
com sintomas invisiveis que nos parecem inexistentes mas estdo la: falta de concentracao, falhas de meméria,
fadiga fisica e/ou mental, entre outras...

e Tens a certeza que isso é EM? Como é que os médicos tém tanta certeza?

A EM ndo é uma doenca facil de diagnosticar. Em grande parte, por este motivo, hd uns 20 anos, o diagnéstico
era bem mais demorado do que nos tempos que correm.

Em primeiro lugar, ndo é qualquer médico que faz este diagndstico. Sera um Neurologista, o especialista
indicado para o fazer. E, além disto, antes de o poder confirmar, o médico pede alguns exames bastante com-
plexos e especificos. A Ressondncia Magnética e a Pungao Lombar sdao alguns desses exames.

Em termos gerais, o primeiro permite perceber se existe desmielinizacao em algum ponto do Sistema Nervoso
Central. O segundo permite esclarecer melhor qual a origem ou razao dessa desmielinizagao.

Acredite, a primeira pessoa que preferia ndo ter EM é quem padece da mesma. Nao ganha nada em que a
bombardem com duvidas quanto a veracidade do diagnéstico.

e Para de usar a EM como desculpa. F impossivel que te sintas sempre assim!

Incompreensao, falta de conhecimentos acerca da doenca, outras questdes para além da EM... sdo vdrias as
razOes para que a pessoa com EM se sinta “sempre assim”. Mas, quem nao tem EM, ndo sabe muitas vezes
0 que isso é.

E esta questao tem, na pratica, um duplo sentido.

Por um lado, é possivel que o desconforto, a fadiga, alguma dor, e/ou outro sintoma mais recorrente da EM
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dure mais do que o esperado. Afinal € uma doenca crénica. Os sintomas podem acompanhar a pessoa durante
muito tempo. E s6 a pessoa com EM sabe como a sente.

E quem sente a doenca pode, por vezes, ser enganado pela sua percecao da mesma. Pode ndo sair de casa com
medo que a fadiga venha a piorar. Pode achar que o cansaco sem explicacdo vai passar se se deixar ficar na
cama ou no sofa todo o dia. A sua atengao nao tem que estar voltada apenas para estes sentimentos nem para
estar sempre assim mas... ndo € este tipo de comentdrios que ira alterar esse estado de espirito.

* O que tu precisas é de for¢a de vontade!

Vivemos numa era de superacao, numa era em que se acha que basta foco, determinacao e muita forca de von-
tade para que tudo seja possivel. Ha pessoas com EM que conseguem correr os 42 Kms duma maratona, mas
isso ndo obriga todos os portadores a fazer o mesmo. Nao é apenas uma questao de forca de vontade.
Infelizmente a Vida ndo é uma histdria retirada de um livro de autoajuda. E nés, ndo somos todos iguais. Nao
seremos todos o primeiro a chegar ao cume da mais alta montanha movidos apenas por uma determinacao her-
cllea. Mas teremos, sem divida, outras superagoes e “montanhas” que necessitam da maxima determinagao.

A forca de vontade de alguém ndo se define apenas porque atinge o mesmo que outros.
Forca de vontade é acordar todos os dias com a certeza que se vai sorrir, mesmo com Esclerose Mltipla e se
vao vencer todas as “maratonas” ao longo do dia.

e Porque nao experimentas outra medicacao? Uma que nao te dé tantos efeitos secundarios?

Qualquer médico ou técnico especializado em EM comegara a sua resposta a esta pergunta com: “Pois...”
Também a pessoa com EM deseja diariamente que a sua medicacdo fosse mais eficaz, mais simples, mais
rapida, e sem efeitos secundarios.

Ainda ha muito por descobrir quanto as doencgas autoimunes e, em particular, quanto a EM.

A ponderacdo que o neurologista faz sobre qual a melhor medicagao para determinada pessoa com EM, redine
inimeros fatores. E s6 quando a eficacia do medicamento supera os efeitos secundarios do mesmo, é que é
prescrito.

e Parecias tao bem no outro dia. ..

Provavelmente até estava muito bem nesse dia. Contudo, uma doenga como a EM €, ndo sé progressiva como
instavel.

Os avangos na ciéncia ja permitem que, com os tratamentos adequados, a doenca se torne mais estavel e pre-
visivel na sua evolugao mas ndo garantem a inexisténcia de crises inesperadas relacionadas com a EM.
Guarde o seu comentario para o dia em que possa dizer ao seu familiar ou amigo: “Agora sim, ja estas com
melhor cara!”

* Dormiste toda a noite, como é que estds tao cansado/a?

O sintoma mais presente num quadro clinico de Esclerose Mdiltipla € a fadiga. E, nao podemos entender esta
fadiga apenas como um cansago que surge ap6s esforco exagerado, e muito menos achar que é um “cansago
que surge quando dd mais jeito”. Acredite que a primeira pessoa a ndo querer sentir fadiga € mesmo quem se
queixa dela.

Podemos descrever esta fadiga como uma sensacao geral de falta de energia, fisica e/ou mental. O corpo pode
parecer “que pesa uma tonelada”, ou que nao tem energia suficiente sequer para levantar um brago. Mental-
mente, esta fadiga pode tornar muito dificil a atengdo e/ou a concentragao em determinado assunto.

Para quem a sente pode parecer avassaladora e insuperével. E frustrante passar por isso, exatamente porque
resulta de esforco fisico e/ou mental anterior. Ou seja, pode aparecer depois de uma noite inteira a dormir.
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VIVER COM EM

* Acredita em mim, sei exatamente o que estas a sentir!

E comum também sofrermos com a dor do nosso conjuge, do nosso irmao, do nosso amigo...

Passamos pelo choque da noticia que ele tem Esclerose Mdltipla... Por assistir as dificuldades que ele sente com
a doenca e a frustracao de ndo conseguir fazer mais por ele...

Por vezes, até temos uma doenga autoimune nossa e ja padecemos tanto com ela que queremos oferecer o
nosso exemplo como prova de que € possivel superar o desgaste.

Mas ndo sabemos. Sabemos tanto acerca do que os outros sentem quanto os outros sabem do que nds senti-
mos...

Quantas vezes sentimos algo que nem sabemos exprimir, uma mistura de angustia, com desespero, e um vazio
que ndo conseguimos descrever em palavras? Nessa situacdo, que conforto podemos encontrar se alguém nos
diz: “Sei exatamente o que estas a sentir!"?

A sua intencdo é sem davida a melhor. Mas ndo sabe e por isso, ndo o diga.

Esteja presente. Esteja disponivel para ouvir. Ou apenas para estar.

* Provavelmente s6 precisas de fazer mais exercicio

Estd mais que demonstrada a vantagem do desporto para a qualidade de vida e para a sadde de todos. E tam-
bém certo que a pratica de exercicio fisico adaptado a cada situacao especifica de EM, traz imensos beneficios
imediatos e a médio prazo para o mesmo.

Contudo, viver com EM ndo é apenas uma questao de contrariar a doenga com exercicio fisico. Por vezes, o
descanso é a melhor “arma”.

Cada doente, joga um jogo de xadrez com a doenca, que exige estratégia e conhecimento de causa. Deve
conhecer a sua EM. As suas particularidades e “manias”.

E e saber avancar e “atacar” invertendo a tendéncia da EM de nos querer vencer. Ai pode estar incluido
fazer exercicio, sair de casa, contrariar... Mas também é essencial saber quando descansar, recuperar energias,
paciéncia e motivagao para voltar a ser forte.

e [sso ndo pode ser assim tao mau...

E mesmo muito mau!

S6 o facto de sabermos que temos uma doenca “que nunca mais passa”, ou de sempre que vamos ao hospital
sermos o doente “tal” ja incomoda mais que suficiente...

Ter que fazer exames regularmente, faltar ao trabalho porque a doenca resolveu ter uma crise, acordar com a
sensacao de que passamos a noite a correr, ou ndo saber quando se volta a ter sensibilidade naquele braco...

O problema é nao sabermos estar na pele de uma pessoa com EM. Podemos saber o que é uma doenca crénica
ou saber muito acerca de EM. Mas ndo é o mesmo que saber que durante os proximos 50 anos vamos ser uma
pessoa com EM. Sem saber, naturalmente, se vamos ter muitas ou poucas crises, se vamos recuperar dessas
crises, e se seremos sempre independentes.

Ha dias em que o esforco de parecer que “ndo € assim tdo mau”, ultrapassa todas as maratonas corridas numa
vida sem EM.
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A Associacao de Doentes

A Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla (SPEM) é uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social e
de Utilidade Publica, criada em 1984, que tem como missdo contribuir para a melhoria das condigoes de
vida dos portadores de Esclerose Mdltipla e das pessoas que com eles convivem.

Dando resposta a um publico-alvo de cerca de 8 mil pessoas com EM em Portugal, a SPEM conta com mais
de 3 mil s6cios e uma presenca alargada a nivel nacional.

Através de servicos dinamicos de informacao, facilitamos o conhecimento de toda a envolvente da doenca,
fomentando a participagado ativa e consciente dos doentes nas decisdes que os afetam.

Dispomos de valéncias em vdrios pontos do pais, onde prestamos um apoio integrado e multidisciplinar, a
doentes e familiares, através de servicos especializados de atividades ocupacionais, neuroreabilitagdo, apoio
domicilidrio, psicologia, servigo social e aconselhamento juridico.

Colocando a pessoa com EM no centro das nossas preocupagdes, fomentamos o conhecimento da EM pela
sociedade civil facilitando a inclusdo da pessoa com EM, em total reconhecimento dos seus direitos e opor-
tunidades;

Desta forma, divulgando a sintomatologia complexa e incaracteristica da EM, tentamos também contribuir
para o seu diagnéstico precoce e tratamento mais eficaz

Promovemos a evolugao da legislacdo, orientacdes, comportamentos e atitudes no sentido de aumentar a
qualidade da vida com EM

Advogamos a garantia de acesso a tratamentos e outros servicos médicos para todas as pessoas com EM
Somos um aglutinador de acdes, cuidados e vontades em todo o circulo de pessoas e instituigdes com uma
interface com a EM.

Parcerias nacionais e internacionais

A SPEM participa ainda no Movimento Internacionl da EM, enquanto representante nacional junto da Fede-
racdo Internacional da EM (MSIF) e da Plataforma Europeia (EMSP). Somos ainda membro do RIMS, a associ-
acao europeia da Reabilitagdo na EM.

Onde estamos:

Delegacao Distrital do Porto

R. Antonio Francisco Costa, 9

4465-002 S3o Mamede Infesta

Telefone: 229 548 216

TIm: 938 232 958/938 232 959
porto-geral@spem.pt

Horario: 10h00 as 13h00 e 14h00 as 18h00

Delegacao Distrital de Viseu
Av. Madre Rita de Jesus
Internato Dr. Victor Fontes
3510-029 Viseu

TIm: 934 386 916
viseu-geral@spem.pt
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Delegacao Distrital de Coimbra

Pavilhdo da Casa do Pessoal CHUC

Av. Bissaya Barreto

3000-075 Coimbra

(junto a entrada superior dos C HUC -

Hospital Universidade de Coimbra. Pavilhdo de madeira, com estacionamento)
TIm: 934 387 659/969 816 668 /919 158 471

coimbra-geral@spem.pt

Delegacao Distrital de Leiria
Rua 1.° de Maio, Lote 21
Marinheiros

2415 - 461 Leiria

TIf: 244 852 439

TIm: 934 386 918
leiria-geral@spem.pt

Delegacao Distrital de Faro
Praceta Salgueiro Maia — Bloco D
8000-189 Faro

TIf: 289 829 268

Tlm: 938 232 957
faro-geral@spem.pt

A nossa Equipa

Na nossa equipa contamos com Assistentes Sociais, Psic6logos, Educadores Sociais, Terapeutas Ocupacio-
nais, Fisioterapeutas, Terapeutas da Fala, Fisiatras, Técnicos de Comunicacao e Marketing, Auxiliares de Agao
Direta, Motoristas e Pessoal Administrativo.

Mas a nossa grande forca sao os nossos voluntdrios, agentes incansaveis de atividades dispares, desde o
acompanhamento de pessoas em situacao de isolamento, a angariacao de fundos.

Apoiam-nos assegurando transportes e contrariando a falta de mobilidade, animando momentos sociais e
ladicos, representando os nossos interesses junto de pessoas e institui¢cdes, educando e formando novas com-
peténcias, ajudando-nos em obras e remodelagdes e num rol de pequenas tarefas, protegendo, animando e
dando confianga e esperanca.

Envolva-se na nossa causa, a sua
participacio é muito importante!

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

Faca-se socio! + Seja nosso voluntario!
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Equipa Médica

A EM ja é uma doenca bem conhecida pela classe médica em Portugal e o Servico Nacional de Satde (SNS)
estd bem preparado para responder a este tipo de diagnéstico. Mau grado diferencas regionais que se fazem
sentir em tantos aspetos da nossa vida didria, nada obsta a que seja bem acompanhado dentro do funciona-
mento regular do sistema.

Assim, todas as pessoas com EM devem ser acompanhadas por um/a médico/a neurologista que as esclarecera
sobre todas as ddvidas referentes a sua doenga, evolugao e medicagao adequada. Podera encontrar uma lista
de hospitais com consulta da especialidade no final deste manual.

Atualmente podera também optar pela escolha do hospital em que quer ser acompanhado/a. Este direito as-
senta no Principio do Livre Acesso e Circulagdao dos utentes no SNS (Despacho n® 6170-A/2016, Didrio da
Republica n° 89/2016, de 9 de maio) e define que, em conjunto com o seu médico de familia, possa decidir
qual o hospital do SNS para o qual pretende efetuar a referenciacao para primeira consulta de especialidade
hospitalar. Para tomar esta decisdo, que lhe cabe a si, serd informado sobre os hospitais com consulta da espe-
cialidade disponiveis, os tempos de espera e a distancia da sua residéncia.

Ap6s a primeira consulta com o seu neurologista, este poderd falar-lhe acerca da medicagao especifica para a
EM. Esta medicagdo é totalmente gratuita e fornecida pela farmdcia hospitalar (Portaria n® 330/2016 de 20 de
dezembro).

Nas consultas com o seu neurologista deverd estar munido/a de todas os dados e informacdes que queira es-
clarecer. E muito importante que faga um registo do que quer perguntar ou esclarecer para que, na consulta,
consiga dialogar com o seu médico e construir com ele uma relacao de confianca, bem como sentir-se o mais
informado/a e esclarecido possivel.

Além do seu médico neurologista, deverd poder contar com um enfermeiro do hospital de dia que podera
ajuda-lo/a, e que pode contactar para lhe colocar as suas questdes e que o/a ajudard a determinar se é impor-
tante ir ao hospital perante algum sintoma que lhe sugira essa necessidade.

b ?ﬁ;}# Sempre que precisar de apojo nesta area, pode recorrer
ey %5 Aosservicos da SPEM, através de: .
Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla
Rua Zéfimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa
Telef: 218 650 480
E-mail: spem@spem.pt (por favorinclua o seu contacto)
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Equipa de Reabilitacao

A Reabilitacdo é uma componente da gestao abrangente da Esclerose Mdltipla que se concentra na funcao e
acrescenta estratégias nao farmacolégicas para o cuidado da pessoa.

* Fisioterapia — os fisioterapeutas avaliam e abordam a capacidade do corpo de se mover e o seu funciona-
mento, com especial énfase na marcha e mobilidade, forga, equilibrio, postura, fadiga e dor. A fisioterapia
pode incluir um programa de exercicios de fortalecimento e equilibrio, treino de marcha e orientacao no uso
de produtos de apoio para a locomocao (bengalas, canadianas, scooters, cadeiras de rodas, etc.) e outros dis-
positivos de assisténcia. O objetivo é promover a seguranca, alcangar e manter o funcionamento ideal, e evitar
complicagdes desnecessarias como a fraqueza muscular por falta de mobilidade e contraturas musculares rela-
cionadas com espasticidade. Por exemplo, se uma pessoa tem fraqueza nas pernas, a fisioterapia pode ajudar
a melhorar a forca e controlo através de exercicios de resisténcia. Espasticidade e rigidez muscular podem ser
aliviadas por alongamentos e técnicas de posicionamento ensinadas por um fisioterapeuta. A fisioterapia tam-
bém pode incluir exercicios pélvicos que podem ajudar a resolver questdes urindrias (bexiga).

e Terapia Ocupacional - O objetivo da terapia ocupacional é reforcar a independéncia, produtividade e se-
guranga em todas as atividades relacionadas com o cuidado pessoal, atividades de lazer e emprego. O tipo de
terapia foca-se nas capacidades importantes para continuar as ocupagodes didrias da vida, por exemplo, lavar-se,
vestir-se, cozinhar, caminhar, escrever, ir trabalhar ou participar em atividades sociais ou de lazer. Os terapeu-
tas ocupacionais proporcionam formagao em técnicas de utilizagao de ferramentas e dispositivos adaptativos
para simplificar as tarefas em casa e no escritério. Recomendam modificacdes estratégicas para a casa e o local
de trabalho para garantir a acessibilidade e conveniéncia e também avaliam e intervém ao nivel das funcoes
cognitivas.

* Terapia da Fala - O terapeuta da fala avalia e trata problemas relacionados com a expressao e/ou engolir, as
quais podem resultar de lesdes no sistema nervoso central que reduzem o controlo dos musculos usados nessas
funcdes importantes. O objetivo da terapia é melhorar a facilidade e clareza de comunicacao, bem como pro-
mover a degluticdo segura e, pelo seu impacto, a satide em geral. Um terapeuta da fala realiza uma avaliagao
minuciosa das dreas labios, garganta, lingua e laringe para identificar os principais problemas. Apds esta ava-
liacdo, usa estratégias para ajudar a corrigir os problemas, como mudar a posicao da cabega ou do corpo, suge-
rindo controles durante a degluticio ou mesmo mudanca de dieta. Alguns terapeutas da fala também avaliam
e tratam problemas cognitivos dada a ligagao da fala ao pensamento e memodria.

v/ Com quem me posso aconselhar?

A SPEM dispde de um avangado Centro de Neuroreabilitagdo, com mais de 20 anos de especializacao em EM.
Todos os sécios que procurem fazer tratamento de Fisioterapia, Terapia Ocupacional e Terapia da Fala devem
marcar consulta de Fisiatria e documentarem-se com os exames de diagnéstico e terapéutica, bem como de
informacdo da medicacdo que lhe prescreveram, para iniciarem o tratamento de reabilitacdo e orientagao de
exercicio.

______________________________________________ A
'Ff*?#’.ié" Sempre que precisar de consultar os servicos de apoio da SPEM,em

a5 5#* ¥ particular os do Centro de Neuroreabilitagio em Lisboa, através da !
EFHER Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla :
Rua Zéfimo Pedroso n? 66 — 1950-291 Lisboa I
Telef: 218 650 480 !
E-mail: n.reabilitagdo@spem.pt (por favor inclua o seu contacto) :
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Cuidadores e familiares

Viver com EM, significa que, por vezes, com o aumento da incapacidade e passando por periodos de de-
pendéncia, seja necessario a presenca de um cuidador. Em cerca de 80% dos casos, este apoio nas atividades
da vida didria, é prestado por um cuidador informal, habitualmente um familiar ou alguém préximo, que nao
um técnico especializado, mas que representa uma forca de trabalho de tal forma prolongado e intenso que,
pode culminar num estado de exaustao (Bayen et al, 2015).

Apesar de estarmos a anos luz do efetivo e correto reconhecimento do papel destes cuidadores/familiares no
quadro de qualquer doenca crénica, estao lhe ja reservados alguns direitos e beneficios que deve conhecer.

Apoio a familiares e/ou cuidadores

v’ A que apoios tem direito?

Atualmente, ndo existe uma resposta tipica para este fim. No entanto, poderad encontrar apoio por parte de
uma equipa multidisciplinar empenhada, que lhe podera dar apoio naquilo que achar necessario, como tirar
as suas duvidas/questdes ou apenas “desabafar”.

Poderd, a qualquer momento, entrar em contato com a SPEM a nivel nacional e as suas delegagoes region-
ais. Por outro lado, atendendo a area geografica, os hospitais disponibilizam algum apoio, principalmente
realizado pelos enfermeiros, como por exemplo: Hospital Santo André de Leiria, Hospital Universitario de
Coimbra.

Descanso do cuidador informal

v’ Sou cuidador e gostava de ir de férias ou ter algum tempo “disponivel” dedicado a mim. O que me ac-
onselham?

Antes do mais, aconselhamos a que quando, por razbes de internamento, tratamento ou outras, tenha de
interromper a sua funcdo de cuidador “a tempo inteiro”, aproveite essa oportunidade para descansar, mudar
de rotina, dedicar-se um pouco a si, sem remorsos, complexos ou sentimento de culpa ou falta de dever.

E também existem algumas alternativas para a sua situacao. A primeira passa pela colénia de férias anual
da SPEM. Surge para proporcionar uma semana diferente a pessoas com a patologia e, por outro lado, dar a
oportunidade aos cuidadores de terem uns dias mais dedicados a si préprios.

Podera obter mais informagoes dos dias e das condi¢des de participacao a partir do més de abril. Atualmente
sdo realizados dois campus em datas distintas, na area geografica de Lisboa e Leiria, sendo que qualquer
pessoa com esclerose mdltipla, poderd participar, atendendo as vagas existentes.

Poderd encontrar outra resposta por parte das unidades de descanso espalhadas pelo pais. Sabemos que
ainda ndo sdo suficientes para responder as necessidades dos cuidadores informais, mas acreditamos que
futuramente irdo aparecer mais com esse fim.

A referenciacao para estas unidades é feita pelo Centro de Salde da sua area de residéncia, através de uma
equipa multidisciplinar que avaliara o pedido e ficard responsavel por toda a parte burocratica. A integracao
nestas unidades pode ir até um maximo de 90 dias por ano.

Existem, ainda, alguns lares residenciais portugueses, cada vez mais, estdo a receber pessoas de forma tem-
pordria que também vao ao encontro desta necessidade. E uma questdo, de entrar em contato com um lar
residencial da sua area de residéncia, e expor a sua situacao e saber se prestam esse tipo de servigo.
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Além das unidades de descanso, existem ainda Unidades de Internamento que estdo destinadas a Rea-
bilitacao das pessoas com EM e outras patologias. Dentro destas existem as Unidades de Média Duragao e
Reabilitacdo direcionadas a pessoas que perderam temporariamente a sua autonomia e que necessitam de
cuidados de satde, apoio social e reabilitagao, num periodo entre os 30 e os 90 dias seguidos.

Existem, ainda, as Unidades de Longa Duragao e Manutencao para pessoas com diferentes niveis de depend-
éncia e graus de complexidade que nio redinam condicdes para serem cuidadas em casa ou na instituicao
onde residem. Estas unidades prestam apoio social e cuidados de saide de manutengdo que previnam e
retardem o agravamento da situacdo de dependéncia, favorecendo o conforto e qualidade de vida, num
periodo de mais de 90 dias seguidos.

Cuidar de Mim para Cuidar Melhor do Outro
O desgaste fisico e emocional do cuidador é um assunto que requer que lhe dediquemos mais atencao.

“As vezes é tao dificil. Parece que faco tudo mal! Se eu me for abaixo, e j4 ndo falta muito, nem sei como
sera!” é uma ideia que frequentemente ocorre a um cuidador, mesmo que ndo a verbalize.

Nos Gltimos anos a investigacao tem sido muita e, tem também incluido o seu papel, o papel de quem cuida
do Outro. Os resultados de alguns estudos mostram que cuidar de pessoas com EM pode afetar o bem-estar
fisico e psicolégico (Figved et., 2007), a parte financeira e, condicionar a disponibilidade social do cuidador
(DeJubicibus & McCabe, 2005).

E, de facto, cuidar de alguém com EM ndo é propriamente uma tarefa facil. H4 a questdo da mobilidade,
da visdo, da revolta em relacdo a doenca, a tristeza que vem depois, a irritacao, as dificuldades da atencao,
memoria e tantas outras alteracdes que ja conhece (Gupta et al., 2012).

Um pensamento que povoa, muitas vezes o cuidador é o de que deve suportar tudo sozinho. Mas sera
mesmo assim? Bem...na realidade uma das formas mais eficazes de evitar esta exaustao é também vocé ter
suporte pratico e emocional. Esta partilha, com outros familiares, amigos ou institui¢des, ndo reduz apenas o
stress mas ajuda também a ver as coisas de outros angulos.

v Porqué cuidar de si também?

Simples... siga as instru¢des de quando anda de avido: “Em caso de despressurizagao as mascaras individuais
de oxigénio cairdo automaticamente. Puxe uma delas para libertar o fluxo, coloque sobre o nariz e a boca,
ajuste o elastico e respire normalmente, auxilie criangas ou pessoas com dificuldade somente ap6s ter fixado
a sua”. Aqui o principio é o mesmo... se ndo pensar em si como € que pode ajudar depois a outra pessoa?

v Como cuidar de si?

Independentemente da idade, género ou raga, ha pontos comuns que podem falhar e que convém que
comece por verificar:

* Privacao de sono — tem dormido o suficiente?

* Habitos alimentares — o que tem comido? Tem sido suficiente e saudavel?

* Exercicio fisico — tem saido para se exercitar? Ajuda normalmente a descomprimir!
e Descurar a sua propria saude e faltar ou adiar os seus agendamentos médicos

* Como estao as suas emogdes — muitos cuidadores experimentam uma verdadeira turbuléncia emocional —
amor, tristeza, medo, alegria, raiva entre outras...

Ha cuidadores que se sentem egoistas e transportam uma culpa incrivel por se permitirem pensar neles. Mas
preparar-se para cuidar do Outro serd assim um comportamento tao egocéntrico? Atender as suas necessi-
dades ndo pode ser uma parte importante em todo o processo?
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Cuidar de alguém significa assumir papel de responsabilidade. Preparar-se para ele passa por:

e Aprender quais as estratégias de reducao de stress que melhor funcionam consigo;

*Nao menospreze a sua salde;

e Alimente-se corretamente;

e Tente fazer exercicio fisico regularmente;

*Tire algum tempo para si e sem culpas;

*Ha certamente atividades que tém contribuido para o seu bem-estar, experimente retomar algumas delas;
*Procure redes de suporte — institui¢oes, familiares, amigos — e aceite ajuda;

*E mais facil cuidar de si se isso for um objetivo — estabeleca objetivos;

eldentifique as suas emogoes, vocé é humano, tem o direito a todas elas — evitar o isolamento pode ajudar a
que mantenha um equilibrio desejavel;

*Costuma haver um lado positivo em cada situagao, procure-o.
Procure a ajuda de especialistas das mais variadas dreas. Ha equipas multidisciplinares que |he podem ser
uteis.
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Gestao do tempo

O tempo, ou a falta dele, é uma questao que se coloca quase sempre aos familiares dos doentes de Esclerose
Mdiltipla. Na realidade, em muitos casos, ainda os familiares estdao em vida ativa quando é necessario ajudar
um doente com Esclerose Multipla. Mas, mesmo nas situacdes em que o familiar j& ndo esta profissional-
mente ativo, este sentimento de que o tempo urge também é recorrente.

De facto, é importante que o tempo seja suficiente para si e para ajudar o seu familiar a ter uma vida adapta-
da, com qualidade e sem lhe retirar autonomia. E, se é verdade que a gestdo do tempo € algo muito pessoal,
porque envolve a rotina de uma pessoa/familia, também é verdade que ha aspetos que sdo transversais e que
talvez o possam ajudar a desenvolver a sua propria gestao dos compromissos no tempo que tem disponivel.

* Os objetivos...
Comece por estabelecer os seus objetivos.
* Planear...

Delinear um plano, seja ele diario, semanal, mensal ou até mesmo anual, para ser eficaz e ter utilidade, tem
de ser estrategicamente pensado de acordo com os objectivos e prioridades de cada pessoa.
Ha& vdrias questdes das quais dependem um bom planeamento. Pare e pense: “onde e como”

VERSAO E DATA DE REVISAO
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* As prioridades...

Organizar e distribuir as tarefas pelo dia podera ser mais facil se conseguir fazer a distincao entre o que é
importante e o que € urgente. E provavel que grande parte do que considera importante nio seja urgente.

* Construa os seus instrumentos e facilite a distribuicao das tarefas

Recorrer a listas de tarefas, agendas ou outras formas de organizar e priorizar a informacao e, usar os lem-
bretes no telemével podem ajudar a que s6 tenha de se focar no que realmente é importante.

* Aprenda a delegar...

Ja explorou que tipos de respostas sociais estdo disponiveis? Delegar significa partilhar responsabilidades
com outra pessoa. Ja pensou que competéncias tém as pessoas que o(a) rodeiam e que tipo de tarefas lhes
pode delegar?

E ndo se esqueca... reserve também tempo para si. Inclua-se também nas 24 horas, 1440 minutos e 86400 se-
gundos de cada dia. F importante que se sinta recompensado. Hé pessoas que se sentem revitalizadas depois
de fazer exercicio fisico, para outras basta sair com os amigos. Descubra o que resulta consigo e mexa-se.
“Se vocé nao mudar de dire¢ao terminard exatamente de onde partiu”.

As estratégias de gestao do tempo podem ser muito variadas e a resisténcia psicolégica a algumas delas, pode
revestir-se de argumentos que certamente ja usou, conhece bem e dos quais tem dificuldade em libertar-
se. Para ajudar nessa tarefa e principalmente ajuda-lo(a) no seu trabalho de cuidador(a), organizdmos um
pequeno manual especifico para Cuidadore: “A 24 horas, 1440 minutos, 86400 segundo”

v Solicite-o! Nio passe ao lado do que o pode ajudar.
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Protecao Social,
Fconodmica e Juridica

Se foi diagnosticado(a) com EM. Deve-se questionar sobre o que deve fazer a seguir, em muitos e diferentes
aspetos da sua vida.

A associacao de doentes existe para o(a) ajudar ao longo do percurso da vida com EM, através de diferentes
servicos e cobrindo o maior ndmero de localidades.

Independentemente de todo o apoio e esclarecimento sobre estas matérias que podera encontrar junto dos nos-
sos servigos, preparamos um pequeno resumo dos direitos e beneficios especificos aos quais, enquanto pessoa
com EM, tem acesso, deve conhecer e deles usufruir.

Dispensa e Isencao das taxas moderadoras

A isencdo e dispensa das taxas moderadoras é um dos beneficios a que tem direito logo desde que se apresenta
nas primeiras consultas de EM.

v’ Em que situacées existe isencdo das taxas moderadoras?

Apenas estdo isentas do pagamento de taxas moderadoras (de todas elas, incluindo aquelas que respeitam as
consultas com o médico de familia e urgéncia hospital) as pessoas com EM que se encontrem em situagcao de
insuficiéncia econdémica ou possuirem uma incapacidade comprovada através de atestado multiuso de 60 ou
mais %.

Caso nao se encontrem em nenhuma destas duas situagdes, as pessoas com EM, e por terem a doenga, apenas
tém direito a dispensa do pagamento da consulta de neurologia, ou outras decorrentes da EM, sessdes no hos-
pital de dia, bem como atos complementares prescritos no decurso destas (exames e fisioterapia).

Organizamos para si uma folha informativa onde encontrara resposta a mais perguntas sobre esta matéria.
v Tenho insuficiéncia econémica. Como posso pedir a isencdo de taxas moderadoras?

v Tenho Esclerose Mltipla, mas continuo a pagar as taxas moderadoras referentes
as consultas de neurologia.

v’ A quem compete emitir os documentos comprovativos das condicées que possibilitam
a isencao das taxas moderadoras?

‘/Solicite-nos “Esclarecimentos sobre taxas Moderadoras”

Sempre que precisar de apoio nesta area social ou juridica, pode recorrer
aos servicos de aconselhamento juridico da SPEM através de:

Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla

Rua Zéfimo Pedroso n? 66 — 1950-291 Lisboa

Telef: 218 650 480

E-mail: s.social@spem.pt (por favorinclua o seu contacto)
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Direitos Laborais

Embora ndo seja obrigado/a a informar a sua entidade laboral de que sofre de EM, no caso de optar por o fazer,
deve estar alerta para os direitos que o protegem nesta area e identificar situagdes de discriminagao.

Prepardmos um documento sintese de resposta as principais perguntas que lhe podem ocorrer:

v’ O meu patrao sabe da minha doenca e faz-me sempre trabalhar horas a mais. ..
Pode fazé-lo?

v’ Tenho direito a reducao do horério de trabalho?
v’ E quando falto? Que direitos tenho?
V' E numa situacdo de urgéncia?

v’ Estou com um surto e, neste momento, encontro-me de baixa. ..
quanto tempo posso permanecer de baixa?

v Quem tem direito ao subsidio por doenca?

v Trabalhei 3 meses numa empresa e estou de baixa, mas ndo tenho direito a baixa!

Este documento inclui ainda informagdes relativas aos Programas de Emprego respondendo a questao das aju-
das do Estado no acesso ao emprego e o que deve fazer quando estd a ser discriminado no trabalho.

‘/Solicite-nos “Esclarecimentos sobre Direitos Laborais”
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Atestado de Incapacidade Multiuso

Durante este percurso, vai ouvir falar do atestado multiuso (Dec. Lei n® 291/2009 de 12 de Outubro). Este é um
documento que atesta determinada percentagem de incapacidade e que é requerido, muitas vezes, por pessoas
com EM, principalmente quando apresentam alguma incapacidade. Ter este documento permite-lhe, também,
ter acesso a beneficios sociais e fiscais.

A grande relevancia do atestado multiuso, determinou que lhe reservassemos um documento explicativo es-
pecifico, descrevendo o que é e como o pode requerer e também explicitando os beneficios que lhe confere.

Al encontrard resposta a perguntas como:

v Onde posso pedir o atestado multiuso?

v O que significa o grau de incapacidade que me foi atribuido?
v/ O atestado de incapacidade tem validade vitalicia?

v’ Atualmente tenho 65% de incapacidade. Vou ser reavaliado. Podem atribuir-me menos incapacidade
do que a atual?

v’ Para solicitar o atestado de incapacidade multiuso tenho que pagar?
v’ Serd possivel recorrer da decisao da junta médica?

v/ Como sdo avaliadas as incapacidades?

E quais sdo de facto os beneficios sociais e fiscais do atestado multiuso? Admitindo que ja tem o seu atestado
multiuso com incapacidade de 60% ou superior, pode e deve fazer uso dos beneficios sociais e fiscais que Ihe
estdo atribuidos. Além de estar isento do pagamento de taxas moderadoras, o atestado multiuso confere-lhe
direitos e beneficios sobre os quais deve estar informado/a e que resumimos no mesmo documento, na mesma
forma de resposta as perguntas mais frequentes, entre outras:

v/ Como usufruir da isencdo de Imposto Sobre o Rendimento das Pessoas Singulares?
v/ Se comprar um carro fico isento do imposto sobre veiculos (ISV)?
v/ Como posso usufruir da isencdo do imposto tdnico de circulacao?

v Onde posso requerer o cartdo de estacionamento para pessoas com deficiéncia
e quais os documentos que tenho que apresentar?

v/ Como funciona o Crédito Bonificado para aquisicdo de habitacao?
v O que é o sistema de Servicos Minimos bancarios?

v/ Tenho 60% de incapacidade e a minha casa é alugada. Com o Novo Regime do Arrendamento
Urbano (NRAU) continuo a ter algum beneficio?

‘/Solicite-nos “Esclarecimentos sobre Atestado Multiuso e seus Beneficios”
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Sempre que precisar de apoio nesta area social ou juridica, pode recorrer
aos servicos de aconselhamento juridico da SPEM através de: !
Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla :
Rua Z6fimo Pedroso n° 66 — 1950-291 Lisboa |
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Regime Especial de Protecao na Invalidez

Quando se tornar dificil continuar com a atividade profissional que desempenha, saiba que pode recorrer a
uma pensao por invalidez. Em Portugal, as pessoas com Esclerose Mdltipla tém direito a Protecao Especial na
Invalidez, s6 acessivel para um conjunto de doengas identificadas.

Para este efeito, importa saber que, no nosso pais, existem essencialmente trés regimes ou sistemas de protecao
social, consoante a entidade para a qual efetua os seus descontos:

* Regime Geral Contributivo do Sistema de Seguranca Social — Fazem parte deste regime os trabalhadores por
conta de outrem e por conta propria. Para requerer a pensao de invalidez neste regime, as pessoas tém que ter
descontado para a seguranca social durante 3 anos (36 meses) seguidos ou interpolados. Conta também os anos
em que esteve de baixa médica a receber o subsidio de doenca.

¢ Regime Nao Contributivo do Sistema de Seguranca Social — Fazem parte deste regime as pessoas que nunca
descontaram para a Seguranca Social e que se encontram em situacao de caréncia econémica. Podem usufruir
da pensao social de invalidez as pessoas que ndo tenham 3 anos civis de descontos, se ndo possuirem rendi-
mentos mensais iliquidos superiores a 40% do valor do IAS, ou 60 % deste valor, tratando-se de casal.

* Regime de Protecao Social Convergente — Fazem parte deste sistema, os funciondrios publicos que descon-
taram ou descontam para a Caixa Geral de Aposentacoes. Para os subscritores da Caixa Geral de Aposentagoes
com inscricdo a partir de 1 de setembro de 1993, o tempo € acrescido de 50%, com o limite maximo do ndme-
ro maximo de anos de servico relevantes em vigor na data do reconhecimento da incapacidade permanente
para o trabalho, com dispensa do pagamento de contribuicdes a esse acréscimo.

Para efeitos da protegao prevista neste regime especial a atribuicao da invalidez pode ser relativa ou absoluta:

*Relativa — se for reconhecida a incapacidade permanente para a profissao (podendo exercer outra desde que
nao aufira mais de 1/3 da remuneragdo que tinha antes de ficar incapacitado);

*Absoluta — se for reconhecida a incapacidade permanente e definitiva para toda e qualquer profissdao ou
trabalho.

Caso nao tenha descontado os 3 anos de garantia, terd direito a uma pensao social por invalidez, com um valor
fixo.

Esta informagao reduzida ndo substitui a consulta do folheto que preparamos sobre esta matéria, respondendo
a questoes importantes como:

v O que é e quem tem direito & protecao especial na invalidez?
v Onde a posso pedir? Como se processa?

v’ A partir de quando se tem direito a receber?

Al encontrard também informagdo relativa ao Complemento por dependéncia que se aplica quando lhe é
necessdrio recorrer a alguma ajuda para realizar as tarefas que faz todos os dias. Para esses casos, e mesmo que
ndo esteja a reformado, pode requerer uma ajuda financeira, o complemento por dependéncia.

Encontrara resposta para questdes como:

v’ Preciso de ajuda de alguém, pois ja ndo consigo tratar da casa, da roupa, nem da minha higiene... existe
algum apoio do Estado para isto? Como fago para o pedir?

v/ Como sdo avaliadas as minhas necessidades?

v Quanto recebo com este complemento?

Todas estas questoes estao detalhadamente descritas na brochura que prepardmos sobre proteccdo na invalidez.

‘/Solicite-nos “Esclarecimentos sobre Prote¢ao na Invalidez”

VERSAO E DATA DE REVISAO
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Acessibilidades

Condominio e Adaptacao de Prédios

Por principio as obras que constituem inovacao dependem da aprovagao da maioria dos condéminos, que
deve representar 2/3 do valor total do prédio. No entanto, quando um membro do agregado familiar é pes-
soa com mobilidade condicionada, qualquer condémino pode, a seu encargo e mediante comunicagdo ao
administrador com a antecedéncia de 15 dias, efetuar as seguintes inovagoes:

* Colocagao de rampas de acesso;

* Colocacao de plataformas eletrénicas quando ndo exista elevador com porta e cabina cujas dimensoes
permitam utilizacdo por pessoas com cadeira de rodas;
Estas obras podem ser levantadas por quem as tenha feito desde que ndo haja detrimento do prédio;

v’ Se eu precisar colocar uma rampa ou elevador, tenho algum apoio?

Sim. Pode requerer ajuda a Seguranga Social para a aquisicdo de elevadores verticais, plataformas el-
evatorias e elevadores para cadeiras de rodas, elevadores para adaptar a escadas, trepadores de escadas,
rampas portateis e rampas fixas.

Esta ajuda denomina-se Sistema de Atribuicdo de Produtos de Apoio, cuja lista dos apoios pode sofrer
alteragoes. O requerente deve possuir atestado multiuso igual ou superior a 60% ou ser pensionista com
complemento por dependéncia.A comparticipagao do produto de apoio é de 100%, mas esta sujeita as
disponibilidades orcamentais e deve ser requerida na Seguranca social da sua area de residéncia ou junto
da Santa Casa da Misericérdia de Lisboa, no caso de residir no concelho de Lisboa.

v/ Como se inicia o processo?

O processo de financiamento inicia-se com a apresentacdo da Ficha de Prescricdo de Produtos de Apoio
efetuada por médico ou equipa multidisciplinar dos Centros Prescritores Especializados ou dos Centros de
Salde, corretamente preenchida e no modelo em vigor.

Deverd em conjunto com a ficha de prescricao entregar a seguinte documentagao obrigatéria nos servigos
locais/centros distritais da Seguranga Social e, caso o resida no concelho de Lisboa, a entrega faz-se na
Santa Casa da Misericérdia de Lisboa:

* Documento de identificagao civil vélido (cartdo de cidadao, bilhete de identidade, passaporte ou outro
documento com fotografia), e do seu representante legal.

* Atestado Médico de Incapacidade Multiuso (exceto se a/o cidada/o for pensionista com complemento de
dependéncia de 1.° ou 2.° grau)

e Comprovativo do IBAN, caso a pessoa com deficiéncia ou incapacidade ou seu representante legal pre-
tenda transferéncia bancdria.

* Documento de comparticipacao do Subsistema de Satude, quando aplicavel.

* Outros documentos relevantes comprovativos da necessidade do Produto Apoio (PA), nomeadamente
relatérios médicos.

e Comprovativo da situacao regularizada perante a administracdo fiscal ou autorizacao para a sua consulta,
online, pela Seguranga Social;

e Trés orcamentos, no minimo, de fornecedores distintos exclusivamente para o(s) cédigo(s) ISO do(s)
produto(s) prescrito(s) desagregado(s) por cédigos, com data posterior a da Ficha de Prescricao, dentro do
prazo de validade (6 meses).

r
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Produtos de apoio — Ajudas Técnicas (SIMPD)

v Preciso de ajudas técnicas (cadeira de rodas, moletas, cama articulada, entre outras), onde poderei obté-las?

A nivel nacional existem varios Bancos de Ajudas Técnicas espalhados por distrito onde podera recorrer a um
“empréstimo” das mesmas. Um Banco de Ajudas Técnicas é uma resposta social desenvolvida por entidades
publicas e privadas, que disponibiliza materiais e equipamentos utilizados para atenuar as consequéncias da
falta de mobilidade e da deficiéncia ou incapacidade e visam proporcionar ao individuo ou cuidador a pos-
sibilidade de realizar as atividades do quotidiano, com a maior normalidade possivel.

Como se trata de um “empréstimo temporario”, o utilizador compromete-se a guardar e conservar a ajuda
técnica com todo o cuidado e devolvé-la logo que deixe de carecer dela ou necessite de a substituir por outra.

Lista de bancos de ajudas técnicas onde podera recorrer, por distrito:

* Banco de Ajudas Técnicas da SPEM Leiria
* Banco de Ajudas Técnicas da SPEM Lisboa
e Camara Municipal de Leiria

e Camara Municipal de Lisboa

e Camara Municipal do Porto

e Camara Municipal de Coimbra

Caso pretenda a aquisicao, devera consultar a lista homologada dos produtos de apoio financiados (disponivel
no site do Instituto Nacional de Reabilitacdo) e requerer a respetiva comparticipagao, a semelhanga do descrito
para a adaptacao de condominios e prédios, ou pedir ajuda ao assistente social da associagao de utentes.

No caso dos “Produtos de apoio usados no corpo para absor¢ao de urina e fezes” (cédigo 1ISO 09 30 04 - fral-
das), ndo é necessdria a apresentacao de qualquer orcamento.

Os Servicos de Informacao e Mediacao
Para Pessoas Com Deficiéncia (SIM-PD)

Os Servicos de Informacao e Mediagdo Para Pessoas Com Deficiéncia (SIM-PD) sdo servigos que propdem
prestar as pessoas com deficiéncia e suas familias uma informagao acessivel, personalizada, global e integrada
sobre os direitos, beneficios e recursos existentes, apoiando-as na procura das solugdes mais adequadas a sua
situacao concreta e fortalecendo as suas capacidades para assumirem, nas respetivas comunidades, os direitos
e deveres civicos inerentes a qualquer cidadao.

Embora todos os servicos publicos e privados devam ter, na respetiva drea de competéncias, esta preocupacao,
sendo as pessoas com deficiéncia e suas familias um segmento minoritario da populagao global com que
trabalham, nem sempre € facil ser-lhes disponibilizado o atendimento e o apoio de que precisam ja que, em
muitos casos, a resolucdo dos seus problemas implica uma intervengao concertada entre vdrios servigos e/ou
instituicbes que nem sempre € facil de conseguir.

Este servico é promovido pelo Instituto Nacional de Reabilitacao e é dinamizado, na sua maioria, por autar-
quias locais. Um servigo que serve de ponte entre o problema/necessidade e a solu¢ao/resposta dentro de uma
determinada drea geogréfica.

.
Sempre que precisar de apoio nesta area social ou juridica, pode recorrer
aos servicos de aconselhamento juridico da SPEM através de: !
Sociedade Portuguesa de Esclerose Mltipla :
Rua Zéfimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa |
1
1
1

Telef: 218 650 480
E-mail: s.social@spem.pt (por favorinclua o seu contacto)
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Viagens e deslocacoes

Se pretende viajar, em particular de avido, e ao estrangeiro, devera ter uma série de dividas que convém ver
esclarecidas para poder preparar a sua viagem sem ansiedade, antecipando qualquer contratempo. Viajar é um
direito que lhe assiste e prepardmos uma série de respostas as suas possiveis questdes, que organizamos num
pequeno folheto de apoio. Ai encontrard informacao sobre:

V' Vou viajar de avido com uma cadeira de rodas. O que terei que fazer antes de viajar?

A maioria das companhias de viagens estdo preparadas para receber passageiros com necessidades especiais.
No entanto, existem alguns procedimentos que os passageiros deverdo realizar antes da viagem, para que as
companhias estejam preparadas para o receber:

1. Os passageiros que efetuam a reserva através da internet devem selecionar o tipo de assisténcia que neces-
sitam durante o processo de Reserva.

2. Em alternativa, se tiver efetuado uma Reserva sem nos avisar de suas necessidades, deve entrar em contac-
to com o servico de apoio ao cliente da companhia por telefone, para fazer a pré-reserva desta necessidade
ou da assisténcia, através do servico de confirmacao da Reserva.

Nota: Se tiver requisitos especificos, deve informar desses requisitos, pelo menos, 48 horas antes da sua
viagem. Caso isso ndo aconteca, poderd ndo ter acesso a esta assisténcia.

v A minha cadeira de rodas ndo pode ser movimentada manualmente para o pordo. E agora?

Cadeiras de rodas e equipamentos auxiliares de mobilidade que ndo podem ser movimentados manualmente
para o porao do avido, apenas serdo aceites para viagem se ambos os aeroportos puderem providenciar
meios para carregar/descarregar o dispositivo.

Note que alguns aeroportos podem ndo possuir equipamento suficiente para movimentar cadeiras de rodas
e equipamentos auxiliares de mobilidade pesados. Dai ser importante avisar a companhia, 48h antes da
viagem, com o intuito de conhecer a sua situacao.

v’ Existem custos adicionais para o transporte de produtos de apoio?

Nao. Serdo transportados gratuitamente dois itens de equipamento de mobilidade (por ex.: cadeiras de rodas,
equipamentos auxiliares de mobilidade) por passageiro, para além da bagagem de pordo permitida ao pas-
sageiro. As cadeiras de rodas para desporto podem ser incluidas nesta permissao. No entanto, qualquer ca-
deira de rodas de desporto transportada para além dos dois itens de equipamento de mobilidade permitidos
por passageiro, sera tratada como “Equipamento Desportivo”, o qual tem custos adicionais. (ver regulamento
de viagem da companhia, nos artigos referentes a (bagagem, bagagem de porao) e (bagagem, equipamento
desportivo).

v Tenho assisténcia de terceiros durante a minha viagem?

Sim. A assisténcia a cadeira de rodas pode ser prestada no aeroporto para os passageiros que precisam de
assisténcia (incluindo os passageiros que usam cadeiras de rodas, passageiros que nao conseguem andar
sem ajuda, passageiros que ndo conseguem subir as escadas do avido ou os passageiros que ndo conseguem
caminhar longas distancias)

VERSAO E DATA DE REVISAO
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v/ Como faco em relacio ao transporte da minha medicacdo?

Os passageiros sao autorizados a levar equipamento médico e/ou até 2 unidades de equipamento de mobili-
dade quer na bagagem de mao quer na bagagem de porao, sujeitos a que esse equipamento médico ou equi-
pamento de mobilidade tenha uma forma e um tamanho que se adeque ao transporte na cabine do avido.

O equipamento com dimensdes excessivas irda precisar de ser transportado no pordo do avido. Este € trans-
portado gratuitamente além das suas especificagoes de bagagem normal. A medicacao/equipamento médico
deve ser transportado(a) separado(a) da bagagem de porao normal dos passageiros para assegurar a facilidade
de reconhecimento no balcdo de entrega de bagagem.

Para verificar a sua medicacdo vital e/ou suprimentos médicos, vai precisar de documentacao médica (por
exemplo, relatério médico) do seu médico, a confirmar que deve tomar esta medicacao e/ou suprimentos. Os
passageiros que viajam com medicamentos controlados e/ou materiais injetaveis sao informados que devem
fazer-se acompanhar de uma prescricio médica, a confirmar as informagdes dos medicamentos e o seu uso
previsto.

Outros beneficios de ambito geral
IMI - Lei n.° 64-B/2011, de 30 de dezembro

v’ Ouwvi dizer que sou isento de IMI da minha casa. F verdade?

Provavelmente sim. Estdo isentos do pagamento de IMI, os agregados familiares com rendimento bruto anual
que ndo ultrapassem os 15.295€ e o valor patrimonial do imével em questao ndao exceda 10 vezes o valor anual
do IAS (66.500 Euros). Este é o valor que equivale a 2,3 vezes o valor anual do Indexante dos Apoios Sociais
(475 x 14 meses, sendo que até que o valor do IAS atinja o valor do ordenado minimo nacional, aplica-se o
valor de 475 euros, a Retribuicao Minima Mensal Garantida de 2010).

Esta medida, apesar de aumentar o nimero de beneficiarios, pode afetar alguns agregados. Isto porque ndo con-
templa apenas o edificio principal para habitagdo mas também espagos como garagens, arrumos e despensas.

Contudo, a partir de 2017, segundo o Orcamento do Estado 2017, quem possuir uma casa para habitagao
propria permanente, de valor patrimonial tributario (VPT) ndo superior a 125.000 euros e apresente um rendi-
mento de agregado familiar inferior a 153.300 euros, também tem direito a isen¢ao automatica de IMI, mas
uma isencao tempordria (até ao maximo de trés anos).

v’ E necessario fazer algum pedido para ter direito a isencao?

Nao. Antes este pedido era feito no servico de Finangas da area de residéncia pelo contribuinte. Neste momento
é realizado de forma automatica, atendendo aos rendimentos do agregado familiar.

o5 i3y, Sempreque precisar de apoio nesta area, pode recorrer
Ly *5,{{;.1‘ aos servicos da SPEM, através de:
iy Sociedade Portuguesa de Esclerose Miltipla
Rua Zéfimo Pedroso n® 66 — 1950-291 Lisboa
Telef: 218 650 480
E-mail: spem@spem.pt (por favorinclua o seu contacto)

VERSAO E DATA DE REVISAO
12/2016/AGOSTO

Protecao Social, Econémica e Juridica el de sp s comEt @



REDE DE APOIO

Lista resumo
de legislacao especifica

Lista resumo de toda a legislacao especifica
e Ajudas técnicas: Despacho n°7197/2016 (DR, 2? série, n°105, de 1 de junho de 2016).

* Aquisicao de habitacao propria (crédito bonificado): Alteracao ao Decreto-Lei n.° 230/80,
de 16 de julho e Lei n.° 64/2014, de 26 de agosto.

* Arrendamento (Renda apoiada): Lei n.° 80/2014, de 19 de dezembro.

¢ Atestado Multiuso: Decreto-Lei n.° 291/2009, de 12 de outubro e Decreto-lei n° 106/2012
de 17 de maio.

* Beneficios fiscais IRS: Despacho n.° 309-A/2015, de 12 de janeiro e Decreto-Lei n.® 442-A/88,
de 30 de novembro (CIRS).

¢ Cartao de Estacionamento: Decreto-Lei n° 307/2003, de 10 de dezembro.
e Complemento por Dependéncia: Decreto-Lei 265/99, de 14 de julho.
e Compra de Veiculo Adaptado: Decreto-Lei n.° 22 A/2007, de 29 de junho (CISV).

e Condominios e adaptacao de prédios: Decreto- Lei n.° 47344, de 25 de novembro de 1966
(Codigo Civil).

* Direitos Laborais: Lei n.° 7/2009, de 12 de fevereiro (Cédigo do Trabalho).
e Discriminacao: Lei n° 46/2006 de 28 de agosto e Decreto-Lei n°34/2007.
e Guia Pratico — Complemento por Dependéncia

* Guia Pratico — Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados:

http://www.seg-social.pt/documents/10152/27187/N37_rede_nacional_cuidados_continuados_in
tegrados_rncci/f2a042b4-d64f-44e8-8b68-b691c7b5010a
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e Guia pratico — Sistema de atribuicao de produtos de apoio (SAPA):
http://www.seg-social.pt/documents/10152/12207936/Sistema_Atribuicao_Produtos_Apoio_SAPA/
ac2d7eac-1a73-4078-8a4c-31b37bc0c5a7

* Guia Prdtico — Sistema de verificacao de incapacidade permanente

¢ Guia Pratico — Subsidio de Doenca:

http://www.seg-social.pt/complemento-por-dependencia
http://www.seg-social.pt/documents/10152/24095/5001_subsidio_doenca/7eefa38c-229-4552-
b291-f97b99d39c0c
http://www.seg-social.pt/documents/10152/24302/servico_verificacao_incapacidade_
permanente/5fa47eed-12a2-400f-88e4-34072a1e5526

¢ Isencao de IVA: Decreto-Lei n.° 394-B/84, de 26 de dezembro (CIVA).

¢ Isencao do IUC: Lei n.° 22-A/2007, de 29 de junho (CIUC) e Decreto Lei n°41/2016
de 1 de agosto.

e Livre Acesso e Circulacao dos utentes no Servico Nacional de Satide — referenciacao para primeira
consulta de especialidade hospitalar: Despacho n® 6170-A/2016 (DR n° 89/2016)

* Medicacao EM: Portaria n° 330/2016

* Protecao Especial na Invalidez: Decreto-Lei n.° 90/2009, de 31 de agosto, atualizado pela Lei
n° 6/2016.

* Servicos minimos bancarios: Lei n.° 66/2015, de 6 de julho
¢ Taxas moderadoras: Decreto-Lei n.° 113/2011, de 29 de novembro.

* Transporte nao urgente: Portaria n.° 142-B/2012, de 15 de maio.
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Lista resumo de hospitais
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com consulta de EM

NORTE

Hospital de Santa Luzia
Estarda de Santa Luzia
4904-858 Viana do Castelo
TIf:258 802 100

Hospital de Sao Marcos
Largo Carlos Amarante
4701-965 Braga
Tfl:253 209 000

Hospital da Sr®. da Oliveira
Rua dos Cuteleiros
4835-044 Guimaraes
TIf:253 540 330

Centro Hospital de Tras os Montes e Alto Douro
Av. Noruega/Lordelo

5000-508 Vila Real

TIf: 259 300 500

Hospital de Pedro Hispano
R. Dr. Eduardo Torres
4454-509 Matosinhos

TIf: 229 391 000

Hospital S. Jodo

Alameda Prof. Hernani Monteiro
4202-451 Porto

TIf: 225 512 100

Hospital Geral de Santo Anténio
Largo Prof. Abel Salazar
4099-001 Porto

TIf: 222 077 500

Centro Hospitalar Vila Nova de Gaia
R. Dr. Francisco Sa Carneiro
4400-129 Vila Nova de Gaia

TIf: 227 865 100

Centro Hospitalar do Tamega e Sousa
Avenida do Hospital Padre Américo 210
4564-007 Guilhufe

TIf: 255 714 000

CENTRO

Hospital S. Teoténio
Av. Do Rei D. Duarte
3504-509 Viseu

TIf: 232 420 591

Hospital da Universidade de Coimbra
Av. Biassaya Barreto, Praceta Mota Pinto
3000-075 Coimbra

TIf: 239 400 400

Hospital de Santo André
Rua das Olhalvas, Pousos
2410-197 Leiria

TIf: 244 817 000

Hospital Distrital de Santarém
Av. Bernardo Santareno
2005-177 Santarém

TIf: 243 300 200

Hospital Dr. Fernando da Fonseca
IC19

2720-276 Amadora

TIf: 214 348 200
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Hospital Egas Moniz
Rua da Junqueira, 126
1349-019 Lisboa

TIf: 210 431 000

Hospital da Forca Aérea
Paco do Lumiar
1649-020 Lisboa

TIf: 217 519 500

Hospital de S. José

Rua José Antonio Serrano
1150-199 Lisboa

TIf: 218 841 000

Hospital de Santa Maria
Av. Prof. Egas Moniz
1649-035 Lisboa

TIf: 217 805 000

Hospital de Santo Anténio dos Capuchos
Alameda Santo Anténio dos Capuchos
1169-050 Lisboa

TIf: 213 136 300

Hospital Beatriz Angelo
Avenida Carlos Teixeira, 3
2674-514 Loures

Tel: +351 219 847 200

Hospital Garcia de Orta
Av. Torrado da Silva, Pragal
2801-951 Almada

TIf: 212 940 294

Lista resumo de hospitais com consulta de EM

Hospital Sao Bernardo

Rua Camilo Castelo Branco
2910-446 Setibal

TIf: 265 549 000

SUL

Hospital do Espirito Santo, EPE
Largo Senhor da Pobreza, s/n
7000-811 Evora

TIf: 266 740 100

Hospital Distrital de Faro
R. Ledo Penedo
8000-386 Faro

TIf: 289 891 100

REGIOES AUTONOMAS E ILHAS
Hospital do Divino Espirito Santo

Av. D. Manuel I, Matriz

9500-370 Ponta Delgada

Tlf: 296 203 000

Hospital do Espirito de Angra do Heroismo
Canada do Barreiro

9701-856 Angra do Heroismo

TIf: 295 403 200

Hospital Dr. Nélio Mendonca
Av. Luis de Camoes, 57
9004-504 Funchal

TIf: 291 705 600
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