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CRIADO PARA AJUDA-LD A GERIR

A SUA ESCLEROSE MULTIPLA.

O que faz o MSdialog?

*  Permite-lhe criar relatdrios sobre o seu

estado de saude, usando simplesmente as suas . m
respostas a algumas questdes, e partilha-los @ .
com o seu médico ou enfermeiro g P s

e O MSdialog apresenta esses relatérios combinados .

] T
com informacao registada no seu RebiSmart™ @

para que possa aceder a graficos de evolucdo @ ‘
e partilha-los com o seu médico e enfermeiro @ ]
| —
* O MSdialog também |lhe permite definir \

alertas para as suas proximas consultas,
tomas de medicacao ou registos de saude

MSdialog & um dispositivo médico (software), utilizado em conjunto com RebiSmart™ — dispositivo EM mnll"iu “MA Nuvn FnRMA nE ESTAR “A EM

médico destinado a utilizagdo de medicamento. Estes dispositivos s6 devem ser usados depois
de obtida formag&o adequada. Leia cuidadosamente o manual de instrugdes.

|
Merck s.a. - Portugal Telefone: +351-213 613 500  C.R.C. Lisboa / Contribuinte "
Edificio DUO Miraflores Fax: +351-213 613 660 N? 500 650 870 | M E RC K
Alameda Fernéo Lopes, 12 - 5A, B e 4B Cap. Social: 8.649.530 € "
1495-190 Algés - Portugal "
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1ano de mudancas!

umprido o primeiro ano do

mandato da actual direccéo,

podemos constatar que, a par
de se manter o regular funcionamento
dainstituicao, este tem sido o tempo
de “arrumar a casa”: sanear as contas,
recuperar muitos dos contactos dos
associados, actualizar os registos das
quotas pagas, revitalizar estruturas
regionais.
Adotou-se uma nova abordagem a
elaboracédo do plano de actividades,
no sentido de perseguir objectivos e
quantificar recursos. Trata-se de um
caminho a percorrer, para o qual se
lancaram alicerces.
Destaque ndo pode deixar de ser
dado ao primeiro encontro de
coordenadores e dinamizadores
regionais, realizado na sede em 23 de
Janeiro, que constituiu oportunidade
para se trocarem experiéncias e
discutir orientacdes. Tratava-se
de umainiciativa reclamada por
algumas das coordenacdes e que a
direccao assumiu como sendo de
grande importancia. De tal modo que
ficou assente a suarealizacdo com
periodicidade semestral, em vez da
anual inicialmente proposta.
No dominio da angariacao de fundos,
realizaram-se diversas campanhas,
concorreu-se a programas de
financiamento, tanto de entidades

publicas como privadas, num grande
esforco para prover 0s recursos
necessarios para finalidades concretas.
Decidiu-se, e ja se deram os primeiros
passos, pela realizacdo do Congresso
Nacional no Porto, em Maio, pondo em
pratica uma orientacdo anteriormente
expressa, de que nem tudo o que é
importante se tem necessariamente de
realizar em Lisboa. Este sera o principal
evento relativo a comemoracao do Dia
Mundial da EM.

Vamos promover em breve um
inquérito aos Nossos associados

com EM, no sentido de identificar
necessidades e caréncias, para o qual
chamamos particular atengao pois os
seus resultados servirdo para pautar
aatuacdo da SPEM aos niveis local,
regional e nacional. Apelamos a uma
resposta massiva a esta iniciativa,
porgue a significancia dos resultados
pode constituir um fator de pressao
importante junto das instituicdes e
poderes publicos para se encontrarem
solucdes. Mais tarde abordaremos as
problematicas dos cuidadores.

No préximo dia 19 de Marco vai realizar-
se mais uma Assembleia Geral onde,
entre outras decisdes se vao apreciar
os Relatérios de Actividades e Contas
relativos a 2015. Apelamos a uma
participacao ativa dos associados
nesse 6rgdo de decisao.

Editorial I

» ...este tem sido o
tempo de “arrumar a
casa”:sanear as
contas, recuperar
muitos dos contactos
dos associados,
actualizar os registos
das quotas pagas,
revitalizar estruturas

regionais. 7/

b

Jorge Pereira
Presidente da SPEM

Transferéncia bancéria realizada
através de caixa multibanco
MontepioGeral:

NIB. 0036 0000 9910587161011

r . N
Sejaum BOM SOCIO, mantenha as suas QUOTAS EMDIA

As quotas podem ser pagas através de:

Cheque ou vale postal
para a SPEM:

Rua Z6fimo Pedroso,
66 —1950-291 Lisboa

BTN

No descritivo indique por favor o n® do sécio.

Para ser valida, encaminhe a cépia do comprovativo com o n? de sécio para secretaria@spem.pt

PRETENDE ALTERAR OS SEUS DADOS DE SOCIO? TEM QUESTOES RELATIVAS AO VALOR DAS QUOTAS?

Por favor contacte a SPEM: Horario: 9.30h as 13.00h, de 22 a 62 feira
\ Telefone: 218 650 480 — Telemdvel: 934 386 904 — Email: secretaria@spem.pt -

Cheque ou em numerario
na sede da SPEM:

Rua Z4fimo Pedroso,

66 — 1950-291 Lisboa
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Com o seu gesto, contribui para a prestagao diaria de servicos de atendimento social,
psicologia, apoio juridico, actividades ocupacionais, apoio domiciliario, neuroreabilitagao,
actividades de promogao da socializagao e sensibilizagao para a defesa dos direitos
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B Dia Mundial da EM

A EM ndao
me pode
impedir
de

Aproxima-se mais um Dia Mundial da EM, aquele dia em que nos unimos, nos

reforcamos e fazemos chegar diferentes mensagens a sociedade onde vivemos.

Muitas dessas pessoas, que véo ouvir a nossa mensagem, pensa que a EM nos
impede de viver uma vida “normal”.

Este ano foi-nos lancado o repto para, conjuntamente,
Ihes demonstrarmos que nao é bem assim.

Em 2016, no Dia Mundial da EM, vamos comemorar todas as formas como as
pessoas com EM se mantém independentes e seguem com as suas vidas.

Isso pode ser conseguido gracas ao apoio da familia
e dos amigos, a adaptacdes e as flexibilidades
introduzidas na casa e no trabalho, ao apoio de
organizacdes ligadas & EM, a um tratamento eficaz,
a opcoes de estilo de vida ou até mesmo e apenas a
uma mudanca de atitude.

Qual é a finalidade disto?

Ao partilharmos exemplos e estratégias de inde-
pendéncia de pessoas de varios paises diferentes,
inspiramo-nos e desafiamos a nossa percec¢do do
gue as pessoas com EM sdo capazes de fazer.

Este movimento ja se iniciou e pessoas com EM de
todos os cantos do mundo t&m sido abordadas para
que partilhem a sua histéria como “A EM nGo me
pode impedir de...".

A EM nao
me pcaqe
impedir
&mﬁﬂ"‘ﬂ“!&'
M&,wﬂ

L

#strongerthanMs

Lto
dirsesl
part

gxtrongerthonMS

@ L 0 1008
g 13m0

@) diamundialdelaEM
*3 25 DE MAYO DE 2016
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Como posso contribuir?

Nas redes sociais
Conte-nos como é independente completando a
frase “A EM ndo me pode impedir de...”

Partilhe as suas fotografias e testemunhos nas redes
sociais e nGo se esqueca de usar a hashtag
#strongerthanMS. Assim aparecerdo no site do Dia
Mundial da EM em www.worldmsday.com/pt-pt
Ou envie-nos para comunicacao@spem.pt e
fazemos esse trabalho por si.

Eventos

A SPEM, através de todas as suas delegacdes e
outros colaboradores voluntarios, ird celebrar este
dia tGo especial e iremos assegurar que os diferentes
testemunhos serdo divulgados a nivel nacional.
Todos os eventos que estiverem a acontecer no mun-
do, relativos ao Dia Mundial da EM, irGo ser reunidos
numa mesma plataforma.

E j@ agora, lancamos-lhe um repto novo: Porque ndo
criar o seu proprio evento? Mais um a integral na
partilha de testemunhos?

Apoio

O site do Dia Mundial disponibiliza kits de ferramen-
tas que pode usar para divulgar fodas as coisas que
as pessoas com EM fazem na sua vida didria. Utilize-
os para sair em defesa do emprego, independéncia,

acesso ou qualguer outra coisa que considere impor-
tante para as pessoas com EM.

Juntos vamos gerar milhares de mensagens e
celebrar a enorme variedade de coisas que as pes-
soas com EM podem fazer, assim sensibilizando e
inspirando a¢des em todo o mundo.

Juntos somos #strongerthanMS



diamundialdaEM
25 MAIO 2016

Marcia Bonilha, 58

Eu era gerente de um banco, mas agora uso o
meu tempo para estudar novos matérias, como
historia, astrologia e pintura. A EM deu-me a
oportunidade de fazer mais por mim mesma,
de adquirir conhecimento e de tornar-me uma
pessoa melhor.

~amo & incdenendanta
COMO e Inaepenaenie.

ca’(./}a/j’ W aA’ #strongerthanMS ms

international
federation



Bl Relatorios de actividades

ANGARIAR EEMFORCA
- O QUE ANDAMOS A FAZER EM 2015?

ANGARIAR

O ANGARIAR iniciou atividade formal na SPEM, no final de
abril de 2015 tendo integrado o projeto EM’FORCA iniciado
no Porto e alargado a toda a SPEM com a vinda do

Pedro Godinho para sede em finais 2014. As atividades do
ANGARIAR destinam-se a publicos-alvo variados mas sem-
pre com o mesmo objetivo dentro da Instituicdo: angariar
fundos que ajudem a garantir a sustentabilidade da SPEM

e amelhoria e expansao dos seus servicos.

ANGARIAR contribui também para as diversas candidatu-
ras a apoios que tem vindo a apresentar. O que fica por
detras dos “bastidores” do ANGARIAR? Uma rotina do
trabalho diario e quase sempre voluntario, junto de Empresas,
de entidades, de particulares. Na sequéncia deste trabalho,
promovemos e/ou participamos ao longo desses 8 meses:
Maio - Visita ao Oceanario, Lisboa - participacio de
24 pessoas: 17 utentes, duas colaboradoras do CAO, uma
Assistente Social, dois motoristas e duas voluntarias; lanche
individual para cada participante nos jardins do Parque das Nacdes;
Junho - 32 noite de Fados, em Lisboa no Restaurante Santa
Rita; casa cheia, rifas e o patrocinio de YVES ROCHER;

Junho - Formacao AESE - GENZYME

Julho - Encontro de Leiria - participacéo no Encontro;

E————
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Setembro - Coldénia de Férias - patrocindmos parte da

Coldnia de Férias da Delegacao Lisboa em Torres Vedras

com o Subsidio SANTANDER TOTTA,;

Outubro - Projeto “Ajude-nos a falar!” - ganhdmos a
candidatura do més do Movimento € 1 com o projeto “Ajude-me a
falar!”, o que nos permitiu reequipar totalmente a Terapia da Fala

da Delegacao de Lisboa;

Outubro - Formacéao na AESE - GENZYME

Outubro - “Chocolate 100 Limites” com o patrocinio da Galeria
Comercial “A EMBAIXADA” e dos Chefes Patrick Mignot e Joaquim Sousa
organizamos o workshop “Chocolate 100 limites!”. Um momento que
resultou pela forma divertida como aprendemos a concretizar o sonho
de qualguer mulher: “Comer Chocolate 100 limites!

Novembro - recebemos da cadeia de Hotéis Porto Bay a
doacdo do recheio de um hotel de quatro estrelas em Lisboa. Iniciamos
de imediato a campanha “Renove a sua casa e ajude a SPEM!” e o0
resultado final seréa utilizado para a adaptacao do Edificio que temos
junto a Sede, para a expansao dos servicos de neuro reabilitacao.
Esta campanha tem sido feita em colaboragédo com o EM Forga.
Novembro/dezembro - preparacéao e participacao no
jurido Concurso GENZYME “Melhor Campanha de Comunicacdo
para a Esclerose Mdltipla”.

Angariamos ainda donativos diretos de particulares bem como
novos sdcios. Foi o caso do evento criado pela Escola de Benavente
e de um dos espectaculos da bailarina Cris Aysel, na sua Escola de
Danca. E em todas as acdes divulgamos a patologia e aimagem da
SPEM como a mais valia do nosso trabalho.

Junte-se ands, ajude-nos a renovar e contacte-nos através

de angariar@spem.pt. —

@ 8 ¢ Boletim Esclerose Multipla




EM’FORCA

A EM ‘Forca chegou a Lisboa vindo do Porto em outubro de 2014. O ano de 2015 marcou a consoli-
dacdo deste projeto junto dos atletas: ultrapassamos a participacdo de mais de 500 atletas, soma-
mos mais de 24 mil quilémetros em provas de corrida. As principais vertentes que desenvolvemos
durante 2015, foram:

Divulgacao e promocao do projeto. No site (http://emforcaspem.wix.com/emforca), no Face-
book (http://facebook.com/correcomaem), nas contas no Instagram, no Flickr e no e-mail marketing.
Iniciamos 2015 com 3.272 seguidores no Facebook e terminamos com 4.162, mas calculamos que o
numero efetivo de pessoas que conseguimos alcancar foi de 8.400.

Presenca em eventos/instituicdes. Para dar conhecimento da patologia e
do trabalho desenvolvido pela instituicao, estivemos presentes em duas
sessdes de sensibilizacdo na Hewlett-Packard (HP), em marco e na Bio-
gen, em setembro. Na sequéncia destas apresentacdes, muitos colabo-
radores destas duas empresas correram com a camisola Magica na Meia
Maratona de Lisboa, em marco e na Meia Maratona dos Descobrimen-
tos, em dezembro.

Ligacao com provas. Ao longo de 2015, reunimos parcerias com
diversas provas do calendario desportivo nacional, contemplando
a oferta de dorsais a SPEM para angariacéo de fundos. Entre as in-
dmeras provas em que participdmos, destacam-se: a Meia Maratona
de Barcelos, a Rock ‘n’ Roll Maratona de Lisboa, a Corrida Montepio, as
Meias Maratonas do Douro Vinhateiro, de Guimaraes, de Coimbra, do
D&o e de Evora e a S30 Silvestre de Lisboa.

Para além destas provas, estivemos ainda na Lisbon Eco Marathon
(LEM) e na Corrida P’la Paz, das Caldas da Rainha. No caso da LEM, fo-
mos uma das entidades beneficidrias do apoio solidario prestado pela
organizacao da prova. No contexto da LEM, contamos também com
cerca de duas dezenas de voluntarios, que nos ajudaram a ter um papel
ativo na dinamizacéo do percurso desta maratona. Com a Corrida P'la
Paz, 0 apoio resumiu-se a participacao em massa de atletas EM ‘Forca
(mais de trés dezenas de inscritos), tendo tornado a SPEM numa das
trés equipas mais numerosas.

Presencialmente o EM ‘Forca participou nas seguintes provas: Meia Mara-
tona de Lisboa, Lisbon Eco Marathon, Meia Maratona do Porto, Corrida
Montepio, Rock ‘n’ Roll Maratona de Lisboa, Meia Maratona dos Descobri-
mentos (Lisboa) e Sao Silvestre do Porto.

Parceiros. Em 2015, continudmos a contar com a Biogen, a Under
Armour e Aguas Vimeiro, e acrescentamos novas entidades a lista dos
nossos patrocinadores: INORM, Maca Bem Boa e as farmacias Avis e
Belo, de Lisboa.

Treino do Dia Mundial da Esclerose Muiltipla. Por ocasido do
Dia Mundial da Esclerose Mdltipla, na SPEM, em Lisboa, organizamos
um treino solidario da equipa EM ‘Forca no dia 30 de maio, que contou
com a participacao de mais de 400 pessoas a correr e a caminhar num
percurso que levou os participantes até ao Parque das Nacdes. Essa
manha ficou marcada por momentos muito emotivos e pela estreia, ao
vivo, do hino da equipa “Esta Forca”, da autoria do nosso atleta e musico
Pedro Pereira.

O ANGARIAR e 0 EM’FORCA em 2015 contaram ainda com o apoio
dos Voluntarios que tiveram um papel fundamental na dindmica que e
conseguimos dar conjuntamente, a cada evento. Para eles deixamos o —

Nosso agradecimento muito especial.

Porgue sem eles poderiamos ter feito tudo........ mas nao seria a mesma coisal!

Boletim Esclerose Multipla® 9 @



Bl Relatorios de actividades

Apoio Social

Criar oportunidades

Muitas foram as atividades criadas pelo Apoio Social

ao longo de 2015. O acordo com a Seguranca Social
baixou 0 numero de utentes comparticipados, numa
capacidade da resposta social para 24, o SAD au-
mentou o nimero de utentes apoiados, com a entra-

da de dois novos sécios. Em novembro, foi iniciada

uma formacao na area da prestacao de cuidados de
apoio domiciliario.

Aconselhamento juridico nacional

Ao longo do ano foi possivel estabelecer uma

nova parceria, com a Saraiva Lima e Associados,

RL, para fazer face as necessidades de aconselhamento
juridico, nas varias areas, sendo o direito do trabalho uma
das mais solicitadas.

Atendimentos e acompanhamentos sociais
Foram atendidos 462 utentes, que procuraram a ajuda
da SPEM, num total de 592 atendimentos, realizados pela
Assistente Social, com uma média de 49 atendimentos
sociais a0 més.

Projecto EM’contros e EM Movimento

O projeto “EM'CONTROS e EM'MOVIMENTO” decor-

reu durante todo o ano e pretendeu ser uma mais-valia
geradora de capacidade e de autonomia para socios,
doentes e familias, no seu percurso de (auto) conheci-
mento da doenca, suas realidades e desafios. Todas as
iniciativas foram gratuitas e realizadas nas instalacdes
da SPEM. No dia 28 fevereiro falou-se, “EM: Novas Reali-
dades e Desafios” (Tratamentos e surtos). A 28 de marco,
houve Biodanza e Meditacdo. A 25 de maio, partilhou-se
experiéncias sobre “Acesso”. Em junho, dia 27, houve
massagens de relaxamento. A 25 de setembro, falou-se
de Nutricao na EM. Em outubro, falou-se de Direitos e
Protecdo Social na EM e em novembro tivemos loga do
Riso.

—

—
@ 10 e Boletim Esclerose Multipla



Visita ao Oceanario

Em maio o CAO fez uma visita ao Oceanario
especialmente para visitar a exposicao

“As flores submersas”.

Dia do Voluntario

Junho foi um més bem preenchido.
Celebrou-se o Dia do Voluntariocom um
passeio ao Vale do Siléncio e com a ajuda

de diversos voluntarios da Camara Municipal
de Lisboa. Depois, comemoraram-se os Santos
Populares, com um convivio ao ar livre, onde se
organizaram, jogos, se dancou e ouviu musica.
Dia Internacional da Amizade

O Dia Internacional da Amizade, celebrou-se
em julho com um passeio a Quinta das
Conchas onde se organizou um peddy-
-papper adaptado, com diferentes desafios,
como escrita, caca-a-palavra, desenho,
mimica, calculo, entre outros.

Noite de teatro
O Casino do Estoril convidou a SPEM a

usufruir de descontos no seu espetaculo de
Felipe La Féria “A Noite das Mil Estrelas”

e ndo descuramos a oportunidade!

Passeio ao zoo

Em outubro, o passeio foi ao Jardim Zooldgico.
Dia com muitas atividades, informacéao sobre as
espécies animais e outros conteudos culturais da
area zoologica.

Ajudar para melhorar
Nos meses de outubro, novembro e dezembro
desenvolvemos o projeto “Ajudar para Melhorar”.

Objetivo, desenvolver a autonomia individual e grupal

no CAO.

Realizou-se também um evento de angariacdo de fundos
com venda de produtos realizados pelo CAO, feitos com
materiais reciclados, venda de produtos alimentares, leildao,
rifas e quermesse. Agradecemos o apoio do Intermarché,
Aguas do Vimeiro, Sabores Ibéricos e todos os contributos
particulares com pecas e produtos.

Convivio de Natal

No Convivio de Natal foi preparada a arvore, a musica, a comida
e o0 espirito de festividade e convivio. Grande festa em que

ndo nos esquecemos de jogar aos “Amigos Secretos”, e ofertar
presentes de valor simbdlico ao amigo secreto que calhou
acadaum.

Boletim Esclerose Multipla ® 11 @



Bl Relatorios de actividades

O anodaSPEM
CHAVES

Conversa e desafios

No dia 24 de outubro, Chaves recebeu a sessao “Esclerose Mdltipla
EM Conversa e Desafios”, organizada pela SPEM em colaboracéo
com o Grupo de Amigos com Esclerose Mdltipla de Chaves. Mais de
60 doentes, familiares e profissionais de salde reuniram-se no
Cineteatro Bento Martins para analisar as diferentes dimensdes da
Esclerose Mdltipla que contribuem para o controlo da doenca.

A sessao, que foi transmitida online para chegar a todo o pais,
contou com mais de 450 visualizacdes.

Em Aveiro, Leiria e Lisboa, foram organizadas sessdes locais para
retransmissao da sessao de Chaves, respetivamente organizadas
pelo grupo de Amigos EM Aveiro, Delegacao SPEM Leiria e Energias
Mdltiplas.

LISBOA

Caminhada Solidaria

Em novembro, o destaque vai para a Caminhada Solidariada
Freguesia de Marvila. Uma iniciativa organizada pela Junta de
Freguesia de Marvila, com o objetivo de agregar todas as instituicdes
existentes nesta freguesia, afim de angariar alimentos para
instituicGes com resposta social a familias carenciadas.

Artes Taoistas

As Artes Taoistas estiveram em destaque em setembro, na sede

da SPEM, no Dia de Portas Abertas. Uma excelente oportunidade
para descobrir as diversas Artes Internas Taoistas.

Coldéniade férias

Uma coldnia de férias € mais que um espaco de lazer e passagem de
bons momentos, € acima de tudo, um lugar de convivio. Depois de
mais umas férias inesqueciveis em Santa Cruz, encerrar um ciclo com
um almoco com todos os participantes da Coldnia de Férias € o ideal.
Setembro, dia 12, foi a data escolhida para este evento que também
contou com uma visita ao Convento de Mafra.

Roteiro de Viajem

Roteiro de viajem para quem tem EM foi um sucesso. Nas paginas
deste guia, todos, acompanhantes, familiares, amigos e doentes com
EM descobrir truques, dicas e conselhos praticos para quem vai viajar.

AVEIRO

Conversa e Desafios

No dia 14 de novembro, a cidade de Aveiro foi palco da sessdo
“Esclerose Mdltipla EM Conversa e Desafios”, que realizou no

Auditdrio da Junta de Freguesia de Santa Joana. Um momento informal
e descontraido, que contou com a presenca de oradores de diferentes
areas e experiéncias de vida, com o objetivo de abordar importantes
dimensdes relacionadas com a doenca.
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Jantar beneficente

O Auditorio do Museu Nacional Soares dos Reis, no Porto foi
palco, no dia 4 de dezembro, do Jantar Beneficente Pedro Sousa.
Asreceitas deste evento reverteram a favor da delegacéo da
SPEM do Porto.

Battle Solidaria

No dia 31 de maio o Porto “tremeu” com mais um evento bem SR—
musical e divertido. Na semana em que se celebrou o Dia
Mundial da EM a SPEM do Porto contou com a parceria da
Virgin Active de Gaia, organizando assim, a “Battle Solidaria”,
duas modalidades de fitness: Zumba e Bodycombat. Quem
participou nesta iniciativa contribuiu com bens alimentares
que depois, reverteram a favor dos associados mais
carenciados.

Canhola Solidaria

2015, foi 0 32 ano em que o Virgin Active Gaia se associou

a SPEM e a Canhola Solidaria, na recolha de alimentos.

K

LEIRIA
Cidade Natal
Dezembro é um més por exceléncia de dar e receber, com base
neste conceito, a SPEM de Leiria, esteve presente mais uma vez
na Cidade Natal. Na banca SPEM vendeu-se diversos produtos
como licores, doces e trabalhos realizados pelos utentes.
Festival de sopas

Outubro, dia 10 a delegacao distrital de Leiria realizou 0 1° Festival
de Sopas. O Saléo paroquial dos Marrazes encheu-se de visitantes
que quiseram apoiar e dar forma a esta iniciativa. As receitas
deste evento contribuiram para a aquisicdo da carrinha adaptada
adquirida pela instituicao.

Feirada Saude

A Delegacao de Leiria da SPEM esteve presente, nosdias3 e 4

de outubro, na “Feira da Saude e do desporto Polidiagndstico
2015” na Ortigosa. A instituicdo pode assim, divulgar as suas
valéncias ao mesmo tempo que pode prestar esclarecimentos
relacionados coma EM.

Férias com todos

Terminada mais uma coldnia de
férias da delegacado de Leiriada
SPEM, 6 dias de plena alegriae
boa disposicao, ficam as
memorias e 0os agradecimentos
amuitas pessoas que se
empenharam a dar alma a estes
dias, que se pretendem sempre
inesqueciveis.

Boletim Esclerose Multipla ® 13 @



Bl E foco

O que é preciso saber sobre os

A esclerose multipla (EM)
€ uma doenca inflama-
toria cronica do sistema
nervoso central que atinge
principalmente individuos
jovens. Nao existindo ain-
da nenhuma terapéutica
capaz deregenerar as are-
as do cérebro e damedula
afetadas peladoenca, o
tratamento é baseado
essencialmente na utiliza-
cao de imunomodulado-
res - medicamentos que
reduzem o processo infla-
matdrio e que permitem
assim modificar o curso
da doenca (ie. diminuir a
frequénciados surtosea
progressao da incapacida-
de). Até ha pouco tempo,
os farmacos disponiveis
eram todos de adminis-
tracao injetavel.

A partir de 2012 passamos
adispor do primeiro oral

- fingolimod/Gilenya®,
usado em Portugal apenas
no tratamento de formas
COM um curso agressi-

vo desde o seuinicio ou
quando os medicamentos
de primeira linha falham.
Recentemente, foram
aprovados em Portugal
dois medicamentos orais
que podem ser utiliza-
dos em primeiralinhano
tratamento da esclerose
multipla surto-remissao
em adultos: o fumarato de
dimetilo (Tecfidera®) e a
teriflunomida (Aubagio®).

Por: Conselho Cientifico da SPEM
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Teriflunomida (TFN)
- Aubagio®

A TFN é o metabolito ativo da leflu-
nomida, um farmaco com eficaciaja
demonstrada no tratamento da ar-
trite reumatoide e artrite psoriatica.
Em termos farmacolégicos a TFN &
um agente imunomodulador com
propriedades anti-inflamatdrias que
inibe, de forma seletiva e reversivel,
uma enzima mitocondrial (dihidro-
orotato desidrogenase) necessaria
para a proliferacao de células em di-
visdo, nomeadamente os linfocitos.
As células que se dividem lentamen-
te ou que estao em repouso ndo sao
afetadas, ficando assim preservada
avigilancia imunitaria.

Nos ensaios clinicos que levaram a
sua aprovacao, a TFN administrada
uma vez/dia (cp. 14mg), reduziu a
taxa anualizada de surtos em 31.5-
36.3% (vs. placebo) e o risco de in-
capacidade sustentada (> 12 sema-
nas) aproximadamente 25-30%. Os
resultados da Ressonancia magné-
tica confirmaram que a TFN reduz a
atividade inflamatdria cerebral, mas
ndo foi demonstrada uma reducéo
significativa da taxa de atrofia ce-
rebral (vs. placebo) a 2 anos. Num
estudo que comparou a TFN com o
interferao beta-1a (Rebif® 44), mos-

trou que a eficécia da TFN (14 mg)
ndo era inferior a do comparador.

A TNF é geralmente bem tolerada.
Os efeitos adversos mais comuns
incluem: nauseas e diarreia nos pri-
meiros meses de tratamento, alo-
pecia, hipertensao arterial, baixa de
linfécitos e alteracdo transitdria das
andlises hepaticas. Raramente, o
tratamento pode complicar-se com
neuropatia periférica (1-2%) ou toxi-
cidade hepéatica grave.

A principal preocupacéo de segu-
ranca da TFN é o facto de ser po-
tencialmente teratogénica (provo-
car anomalias fetais) e de ter uma
semi-vida longa (18-19 dias) - apds
a sua interrupcao pode levar varios
meses até 2 anos a ser completa-
mente eliminada do organismo. Esta
por isso contraindicada na gravidez
ou em mulheres em idade fértil que
ndo usem métodos de contracecéo
eficazes.

Nos casos em que se registe um
efeito adverso grave ou de uma gra-
videz inadvertida sob TFN, o farma-
co deve ser rapidamente eliminado.

Monitorizacao do
tratamentocom TFN

Antes de iniciar e durante o trata-
mento com TFN, devem ser avalia-



novos farmacos orais?

dos alguns pardmetros laborato-
riais, particularmente o hemograma
e as analises hepaticas. Estas Ulti-
mas, por recomendacao da Agéncia
Europeia do Medicamento (tendo
como base a experiéncia com a le-
flunomida), devem ser repetidas de
2/2 semanas nos primeiros 6 meses
e de 8 em 8 semanas subsequente-
mente.

Procedimento de
eliminacao acelerada
daTFN

Quando for necesséria uma elimina-
cdo rapida da TFN, apos a interrup-
cédo do farmaco deve ser feito um
tratamento com colestiramina ou
carvao activado durante 11 dias. A
eficaciado procedimento terd de ser
verificada pela quantificacao da con-
centracéo do farmaco no sangue.
De uma forma breve pode concluir-
se que a TFN é um farmaco util no
tratamento de 12 linha da EM, tem
uma eficacia provavelmente similar
aos interferdes e a comodidade de
se tratar de um farmaco oral. Con-
siderando o perfil farmacoldgico,
€ uma opcado menos atrativa para
mulheres em idade fértil, para do-
entes com dificuldade em aderir ao
programa de monitorizacao e para
aqueles que tenham histdria de do-
enca hepatica ou usem outros far-
macos hepatotdxicos.

DimetilFumarato
(DMF) - Tecfidera®

O DMF é um composto derivado do
acido fumarico, principio ativo de
varios farmacos, o mais conhecido
dos quais é o Fumaderm®, usado na
Alemanha desde ha vérias décadas
no tratamento de outra doenca au-
to-imune, a psoriase. O mecanismo
de acdo do DMF no tratamento da
EM é ainda mal conhecido. Os estu-

dos farmacoldgicos mostram que o
seu efeito é mediado a nivel celular
pela ativacéo de fatores nucleares
(Nrf2 e kB) reduzindo o stresse oxi-
dativo e ativando vias imunomodu-
ladoras.

Nos 2 estudos que levaram a sua
aprovacéo (vs. placebo), o DMF de-
monstrou uma reducao consisten-
te na taxa anualizada de surtos de
aproximadamente 50%, na progres-
sdo sustentada da incapacidade a 2
anos e umareducao de 90% no apa-
recimento de lesdes ativas na Res-
sonancia Magnética. Quando compa-
rado com o acetato de glatirdmero
(Copaxone®), o DMF mostrou su-
perioridade na generalidade dos cri-
térios de avaliacdo. O DMF deve ser
tomado duas ve-zes por dia, com
as refeicoes (cp. 240mg) e tem um
perfil de tolerabilidade e seguranca
bastante favoravel.

Os efeitos secundarios mais fre-
guentes sao O aparecimento de
rubor facial e sintomas gastrointes-
tinais — diarreia, nduseas e dor abdo-
minal. Estes sintomas ocorrem em
até 30% dos doentes mas habitu-
almente sao auto-limitados, sendo
pouco comuns apds 019 més de tra-
tamento. O rubor pode ser mitiga-
do pelo acido acetilsalicilico (Aspi-
rina®) e pela toma do DMF com os
alimentos; os sintomas gastrointes-
tinais respondem habitualmente ao
tratamento sintomatico, sendo rara
adescontinuacéo do tratamento por
este tipo de efeitos adversos.

O DMF reduz a contagem de linfé-
citos em cerca 30%; num pequeno
ndmero de casos a contagem de
linfocitos pode ser grave (<200/al),
situacao que pode aumentar o risco
de infecBes oportunistas (ex. leuco-
encefalopatia multifocal progres-
siva - encefalite pelo virus JC). Nos
ensaios clinicos, ndo se verificou um
aumento do risco de infecbes com
o DMF. Recentemente foram noti-

ficados dois casos de doentes que
desenvolveram leucoencefalopatia
multifocal progressiva num contex-
to de contagens linfocitérias baixas.
Com base nestes achados reco-
menda-se que seja feita uma moni-
torizacao periddica (3-3 meses) das
contagens linfocitérias.

Os dados sobre a utilizacéo do fu-
marato por doentes gravidas sao
muito limitados, e por isso, a sua uti-
lizacdo durante a gravidez nao € re-
comendada.

Pelos dados conhecidos de eficacia
e seguranca o DMF aparece como
uma boa opcdo para a 12 linha do
tratamento da EM. A comodidade
de seroral e aboa tolerabilidade tor-
na-o atrativo para muitos doentes.
Para que sejam acauteladas proble-
mas de seguranca é indispensavel
seguir as recomendacdes de moni-
torizacao laboratorial.

Estes medicamentos sdo comodos
do ponto de vista do seu modo de
administracéo, evitam os problemas
decorrentes da administracdo in-
jetavel, nomeadamente os efeitos
locais, e demonstraram ter uma efi-
cacia pelo menos comparavel a dos
medicamentos de primeira linha an-
teriormente disponiveis.

A monitorizacdo de seguranca sera
provavelmente mais apertada, im-
plicando controlos laboratoriais mais
frequentes, pelo menos nesta fase
inicial de comercializac&o.

Com mais estes 2 farmacos estédo
atualmente disponiveis 10 medica-
mentos para o tratamento da EM,
0 que permite propor terapéuticas
mais personalizadas e orientadas no
sentido de se conseguir desde as fa-
ses iniciais um melhor controlo da
atividade dadoenca. Cadavezmaisa
decisédo e a escolha dos tratamentos
tém por base uma cuidada avalia-
cdo da eficacia, seguranca, tolerabi-
lidade e todos os outros fatores de
adesdo terapéutica.
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Tabela - resumo das principais caracteristicas do Tecfidera e

Fumarato de dimetilo Tecfidera®

'I.llll[_W—

Indicacao terapéutica 12 linha de tratamento em doentes

com esclerose multipla do tipo surto-remissao. q

. ~ Imunomodulador com propriedades ,_ |

Mecanismo de agéo anti-inflamatoérias T:wgfﬁeﬁ !

g E"Si'°s °""'°‘f’_s Y€\ | DEFINE (vs. placebo), CONFIRM e
emonstraram a eticacla | | (ys, placebo, acetato de glatiramero SC).

Dose | |Capsulas de 120 mg e 240 mg. -

Posologia 1 cp 240 mg 2x/dia, com as refeigoes.

.. N Primeira semana — metade da dose
Inicio da terapéutica - 120 mg 2x/dia.

Cuidados na mudanga
de terapéutica para novo
medicamento oral

Interferdo: imediato. Acetato de glatiramero: imediato.
Nao existem indicagoes claras para natalizumab e fingolimod.

Efeitos adversos mais Rubor facial ou generalizado. Diarreia, nauseas, dor abdominal. Alteracédo das provas
frequentes hepaticas. Diminuicao dos linfocitos ~30%.

Efeitos adversos menos Presenca de proteinas e corpos ceténicos na urina. Leucoencefalopatia multifocal

frequentes progressiva (2 casos).

p . A toma de protetor gastrico,
revencdo e tratamento | | 5h¢jemético e/ou 4cido acetilsalicilico no inicio do tratamento é opcional, podendo ajudar
efeitos adversos a diminuir os efeitos adversos mais frequentes.

Monitorizagao efeitos Hemograma de 6-6 meses. Provas hepaticas e fungéo renal aos 3 meses, 6 meses e
adversos | | depois cada 6-12 meses.

Doenca hepatica grave. Doenga renal grave.

Contraindicagoes Doenca gastrointestinal ativa e grave.

Nao foi estudada a resposta imunitaria — eventual perda de eficacia. Vacinas vivas

Vacinagdo | | ;ienuadas devem ser evitadas.

Uso NAO recomendado (dados de seguranga nio disponiveis). Necessaria contracepgio
eficaz durante o tratamento.

Seguranca na gravidez Na decisao de engravidar, o medicamento deve ser suspenso antes da fecundacgéao.

Se gravidez nao planeada, o medicamento deve ser imediatamente suspenso.

Seguranca durante

~ Nao recomendado (dados de seguranga nao disponiveis).
a amamentacao

Seguranga em idade

pediatrica
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Teriflunomida Aubagio® -

12 linha de tratamento em doentes com esclerose miiltipla do tipo surto-remissao. k

Imunomodulador com propriedades anti-inflamatorias.

TEMSO (vs. placebo), TOWER (vs. placebo), TENERE (vs. INF b1a subcutaneo)

Comprimidos de 14 mg.

1 cpl/dia.

14 mg/dia desde 1° dia de tratamento.

Interferdao: imediato. Acetato de glatiramero: imediato.
Natalizumab: intervalo 2-3 meses. Fingolimod: intervalo 1,5-2 meses.

Diarreia, nauseas. Alopécia. Alteracdo das provas hepaticas.
Diminuicao dos leucocitos < 15%.

Hipertensao arterial. Neuropatia periférica. Anemia, diminuigao das plaquetas.

No caso de efeitos adversos graves, esta indicada a suspensao do farmaco e método de eliminagao acelerada
(por exemplo com carvao ativado ou colestiramina), uma vez que o farmaco pode permanecer no organismo em
média 8 meses e até 2 anos apos suspensao. Espera-se assim a reversibilidade das alteragoes.

Vigilancia regular da pressao arterial. Vigilancia regular do hemograma. Provas hepaticas a cada 2 semanas nos
primeiros 6 meses e posteriormente de 8-8 semanas.

Doenca hepatica grave. Hipoproteinémia grave. Infecao ativa. Anemia, diminuicdo dos leucécitos ou das
plaquetas. Intolerancia a lactose.

Nao interfere com resposta imunitaria a vacina da gripe sazonal. Vacinas vivas atenuadas devem ser evitadas.

Uso contraindicado (risco potencial de teratogenicidade).
Necessaria contracepgao eficaz durante o tratamento e durante periodo de eliminagao do farmaco.

Na decisao de engravidar deve usar-se um método de eliminagao rapida. Esta indicada a determinacao da con-
centracdo plasmatica de teriflunomida, que devera ser inferior a 0,02 mg/l em 2 medi¢gées com intervalo minimo
de 14 dias, antes da interrupgao da contracepg¢ao.

Se gravidez ndo planeada, deve usar-se método de eliminacéo acelerada do farmaco.

Nao recomendado (farmaco é excretado no leite).

Nao existem dados.




Bl Salude

Associacao Nacional de
AFarma’cias recebeu,al18de

Janeiro, a conferéncia “As
associacoes de doentes como
promotoras de direitos nas politicas
de salude”, com o professor Jorge
Soares, diretor da Gulbenkian e
responsavel técnico pelo relatdrio
“Um futuro para a saude”, publicado
em 2014. As palavras de ordem
foram participacao, cidadania e
responsabilidade. O estudo, que
serviu de tema a apresentacdo de
Jorge Soares foi publicado em 2014
e, segundo o prdprio, pretende
“criar um pacto para a saide”, uma
forma diferente de tratar a sadde,
em que todos temos um papel a
desempenhar”.
Partindo da premissa de que “a sau-
de ndo tem um preco, mas tem um
custo”, o estudo pretende alertar

para a necessidade de colocar a
pessoa no centro de um novo modelo.
Paraisso, é necessario trabalhar a
salde em articulacdo com a politica,
economia e sociedade, no sentido de
torna-la sustentavel, num horizonte
de 25 anos, com papéis participados
entre todos. “A salde afeta todas as
politicas — emprego, social, economia,
ambiente — onde os doentes também
tém deveres e existe responsabilidade
publica. Se houver maiores desigual-
dades sociais, existem menos
cuidados informais, logo o custo

da saldde aumenta:” afirmou Jorge
Soares, numa plateia composta por
associacdes e entidades parceiras da
Plataforma Saude em Didlogo.

Entre as vinte conclusdes do estudo,
Jorge Soares apresenta diretrizes a
tomar para “um sistema de salde e
de cuidados de salde sustentavel

Estudar o sistema de salde e pretender
melhora-lo foi a premissa para a Associacao
Nacional de Farmacias criar a conferéncia,
“Um Futuro para Saude”. Com este encontro a
ANF quis debater a articulacdo da saude com
a politica, economia e sociedade para uma
maior sustentabilidade do sistema.

“E um documento de viragem, um projeto com
direcdes a seguir e em articulacdo”

e de elevada qualidade no século
XXI”. Entre as recomendacdes esta a
necessidade de criar um “Pacto para a
Salde”, para o envolvimento de todos
0s parceiros na redefinicdo da pessoa
no centro do sistema de sadde, bem
como um “Conselho Nacional de
Salde”, representativo de todos os
cidadaos, e “responsavel perante a
Assembleia da Republica, o Ministro
da Saude e a populagado em geral”.
“N&o é s por deitar dinheiro para o
sistema, que ele se torna sustentavel.
Se a sociedade for mais saudavel,
com menos desigualdades, o custo
da salde é mais baixo”, frisou Jorge
Soares.

Estudo: http:/www.gulbenkian.pt/mediaRep/
gulbenkian/files/institucional /[FTP_files/
pdfs/futurodaSaude2014/RelatorioFuturo-
daSaudePT2014/files/assets/common/dow-
loads/publication.pdf

O prémio Curtas Esclerose Mlltipla esta de volta. Esta iniciativa pretende encontrar realizadores, estudantes
ou amadores curiosos que queiram fazer uma curta-metragem com a duragdo maxima de 5 minutos. Objetivo
principal, uma curta que promova o conhecimento sobre a EM.
As candidaturas podem ser apresentadas até dia 29 de abril de 2016. O regulamento define as normas
que regem a atribuicao do Prémio Curtas — Esclerose Mdltipla, instituido pela Novartis Farma

- Produtos Farmacéuticos, SA em colaboracdo com o Instituto do Cinema e do Audiovisual. ““‘
O prémio conta ainda com o apoio das trés Associacdes de Doentes em Portugal,
a Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla (SPEM), a Associacéo Todos pela
Esclerose Mdltipla (TEM) e a Associacdo Nacional de Esclerose Mdltipla (ANEM).
Ao Prémio E.M. Curtas, podem concorrer todas as candidaturas de cidaddos com
idades compreendidas entre 0s 18 e 0s 35 anos e que abordem a tematica da EM.
Os trabalhos podem ser individuais ou coletivos, sendo que os grupos ndo podem

exceder as trés pessoas.
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O CAO vai aos Museus

Incentivar as novas atividades e a0 mesmo tempo, proporcionar passeios
culturais, assim como ocupar 0s tempos livres, sdo algumas das formas que o
CAQ encontra para preencher os tempos livres dos utentes. Sabe qual vai ser o
NOSSO proximo projeto? Trata-se de uma rota por 8 museus da cidade de Lisboa.

Rota dos Museus teve ini-
Acio em meados de fevereiro,

com duas visitas por semana
e terd o seu término no final de abril.
Os museus a visitar sdo: Museu Na-
cional da Mdusica, Museu do Fado,
Museu Nacional do Traje, Museu
Nacional dos Coches, Museu Na-
cional do Teatro e da Danca, Museu
Nacional de Etnologia, o Museu Na-
cional de Arqueologia € Museu da
Gulbenkian.
O publico-alvo desta iniciativa sdo
os utentes do CAO de Lisboa, um
grupo composto por 19 pessoas,
11 mulheres e 8 homens de idades
compreendidas entre os 30 anos e
0s 59 anos. Pretende-se com este
roteiro, propiciar as atividades de
desenvolvimento cultural individual
a0 mesmo tempo gue se investe na
possibilidade de se adquirirem no-
vos conhecimentos.

[ ] [ ]
Pa s S e I o a n l m a d o Durante as visitas a estes 8 museus, os utentes véao desenvolver

atividades especificas em cada espaco museolégico. A ideia &,
no final, desenvolverem um relatdrio sobre tudo o que se passou e o que aprenderam.
Como apoio, em cada saida, contamos com uma animadora sociocultural ou uma educadora social, um motorista, uma
auxiliar e cinco voluntarios.
No final desta Rota de Museus, iremos realizar uma exposicao de fotografias, tiradas pelos utentes do Centro de Ativi-

dades Ocupacionais.
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Corrida de Sao Silvestre

Atletas de Lisboa e Porto
marcam presenca EM FORCA

Lisboa foi palco de mais uma
grande festa desportiva, a Sdo
Silvestre que esta ligada a génese
do nosso movimento. Trés anos
volvidos, a Magia € cada vez mais
impressionante. Senao repare-se:
nesta prova, reunimos cerca de
trés dezenas de camisolas Magicas,
Muitos sorrisos e conquistas para
todos os gostos.

O nosso agradecimento dirige-se a
todos os atletas, mas em especial
ao0s “nossos” José Martins, Melanie
Saramago e Telmo Macarrao, todos
com Esclerose Mdltipla e mais 10
quildmetros de vontade férrea e
superacao.

Na cidade do Porto, testemunha-
mos uma Sao Silvestre que se
destaca no calendario nacional
pela forma como atrai varios mil-
hares de atletas (profissionais e
amadores). No meio da multidéo,
as camisolas Magicas destacaram-

O finaldo ano de
2015 ficou marcado
por mais duas
grandes tardes
desportivas nas
classicas Sao
Silvestre de Lisboa
e Porto. Desde 2012
que estas duas
provas sao dois
dos pontos altos da
equipa EM’Forca,
sempre com varias
dezenas de atletas
acorrerem pela
Esclerose Multipla.
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se com mais de 40 participantes
acorrer ou a caminhar pela Escle-
rose Mdltipla.

Em ambiente de convivio e festa,
numa espécie de “Boxing Day” a
portuguesa, o encontro da equipa
EM’Forca foi marcado, como é
tradicdo, junto a arvore de Natal
dos Aliados. Com um gigante grupo
de atletas que viajaram de Barcelos
para fazerem brilhar a Magica nesta
Sao Silvestre e mais uma série de
atletas que tém corrido dezenas
de provas a norte, fez-se a festa da
solidariedade.

O grande destaque do dia foi,
claramente,a participacéo de seis
atletas com Esclerose Mdltipla:
Alexandre Dias, Bruno Tavares,
Diogo Tavares, Luisa Matias, Mario
Tavares e Pedro Braga. Um dia
inesquecivel pela forca e a capaci-
dade de superacéo destes herdis

gue tanto nos orgulham.

Muito obrigado

atodos pelas
vossas
conquistas e
parabéns pela
vossa Forca!



Uma historia
de vidacom EM

Apos ler o Dossier Técnico com o titulo

Esclerose Mdltipla Pediatrica, no Boletim

“Esclerose Mdltipla” o qual achei

deveras interessante, enquadrei 0 meu
caso na descricdo cientifica feita.

pos ler o Dossier Técnico

com o titulo “Esclerose

Mdltipla Pediatrica”, no
Boletim Esclerose Mdltipla da
SPEM (n©108), o qual achei
deveras interessante, enquadrei
0 meu caso na descricdo
cientifica feita.
O primeiro surto de esclerose
multipla surgiu-me aos 12 anos,
em1987.
Acordei com uma nevrite éptica
(diplopia), que foi tratada com os
olhos tapados alternadamente.
Nem sequer se pensava em EM.
Consegui recuperar, mas passadas
algumas semanas surgiram as
nauseas e 0s vémitos matinais.
Foinessa altura, em que fui
internada, que se pds a hipdtese
de ser uma doenca neuroldgica,
a Esclerose Mdltipla, uma doenca
ainda muito desconhecida
na altura e que costumava
aparecer numa faixa etéria mais
alta. Através da Puncado Lombar,
porque a Ressonancia Magnetica
nessa altura ainda ndo existia,
concluiram o diagndstico em
Esclerose Mdltipla.
Lembro-me de no ano anterior
ter tido uma virose e ter ficado
em casa, de cama, durante uma

Paula Cordas

semana. Ndo sei se teve ou ndo
alguma influéncia.

Sou a Unica que padece desta
doenca, actualmente, naminha
familia. Nao sei se algum dos meus
ascendentes também foi portador
OuU Se sou eu a pioneira...

Na altura, como ainda ndo havia
muito conhecimento acerca da EM,
pensava-se que os factores
derisco em agravar a situacdo
(surgimento de novo surto)
seriam o calor, 0 cansaco ou o
perigo em contrair outro virus
(constipacao por exemplo),

visto que aimunidade

se encontrava comprometida.
Lembro-me de ter vérios

surtos, apds o surgimento do
primeiro surto (névoa no olho,
descoordenacdo namao direita,
vertigens, falta de equilibrio,
descoordenacdo no pé direito...)
em espaco de tempo muito curtos.
Aminha medicacao naalturaeraa
cortisona, diariamente, e aumento
da dose na altura do surto.

Como a EM seguia em surto/
remissao, eu conseguia recuperar
positivamente bem e sem
sequelas de maior.

Por volta dos meus 17 anos tive
um grande surto nos membros

Testemunho 1B

inferiores e desse ja ndo consegui
recuperar. Assim como o aumento
daincontinéncia, que também
Jjame andava aincomodar.
Mobilizo-me com duas canadianas.
Claro que, como jovem

que era, o facto de ser portadora
de EM, agravou todo esse
processo de transicdo de jovem
paraidade adulta e tive
sentimentos de falta de auto
estima, complexo de inferioridade,
revolta, negacdo, afastamento

dos amigos, e muitas outras
manifestacdes psicoldgicas
(medo, fobias, despersonalizacao,
desrealizacéo, etc).

Com o passar dos anos assimilei,
assumiaminha condicadoe
adaptei-me a situacdo. Gracas
aintervencao da minha familia,
sempre presente e cooperativa,
tirei a carta e conduzo um carro
adaptado, tirei uma licenciatura

e Psicologia Clinica e tenho uma
vida relativamente auténomae
independente. Aprendi a relativizar
as coisas e a viver um dia de cada
vez. De momento tomo o Rebif 44
e os medicamentos sintomaticos.
Janao tenho surtos hd mais de

15 anos e encontro-me na forma
Secundaria Progressiva.
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Bl Direitos

Tem uma multa para pagar?
Pode doar o valor a pagar a SPEM!

A lei esta no cédigo do Processo Penal, mas nem toda a gente a conhece ou
sabe do seu procedimento. De facto, no artigo 2819, é determinado que no
caso de haver condenacéo por crime, punivel com pena de priséo ndo supe-
rior a 5 anos, ou uma sancéo diferente da priséo, o Ministério Publico pode
determinar, com a concordéancia do Juiz, a suspenséo do processo (desde
que cumpridos determinados requisitos legais), com a consequente entrega

de quantia a uma Instituicéo Particular de Solidariedade Social (IPSS).
Chama-se imposicéio de injuncdes, onde se enquadra a entrega de um mon- ‘SOCIEDADE

‘ 0 o q o PORTUGUESA
tante aumaIPSS. Esta determinacéio pode ser feita por requerimentodo ar- DE ESCLEROSE
guido. Por isso, caso isto lhe aconteca, nédo se esqueca da SPEM. Identifique a MULTIPLA.

nossa instituicéo no processo e contribua para concretizar a nossa missao!

Criada a oportunidade de
formacao para deficientes

ste més o Conselho de Min- para que estes formassem as cerca gal 2020 ja estavaidentificado pelas
E istros aprovou alibertacdo de 8 mil pessoas com deficiéncia organizacdes representativas do
de 7,3 milhdes de euros para que se encontram em idade ativae setor, ha quase dois anos. Como na
garantir o funcionamento de sem apoio nesta area. altura nada se fez, o Governo, teve
entidades formadoras de defi- A possibilidade de existir uma bre- agora de avancar com esta verba
cientes. O objetivo é proporcionar chaentre o final do QREN e o Portu- para colmatar este problema.

as entidades formadoras direciona-
das para os deficientes, a possibili-

dade de os formadores formarem '
em determinadas areas, possibi- A |
litando assim, que as pessoas com R =
. ea . — =
deficiéncia possam concorrer ao -
h— )
mercado de trabalho. e ——

Os 7,3 milhdes de euros vao ser
avancados pelo Instituto de Empre-

go e Formacao Profissional (IEFP) |
até 2020, altura em que as candi-

daturas deverao estar regularizadas.

Em jogo, encontram-se 125 entida-

des que precisavam de dinheiro

para pagar a profissionais e técnicos

Aconselhamento Juridico (Nacional): Saraiva Lima e associados - Sociedade de advogados
Marcagoes: Contactar Servico Social (Ana Sofia Fonseca - Lishoa)
Atencgdo Todos os atendimentos do Servigo Social sdo de marcagao prévia.

Mais informagdes sobre Taxas Moderadoras, Atestado Médico de incapacidade Multiusos, Imposto Unico de Circulagdo
(IUC), Cartao de Estacionamento, Habitagdo Propria, Protecdo Especial na Invalidez, Complemento por Dependéncia, Lei
da Ndo Discriminagao, Prioridade no Atendimento de Legislagao

Consulte o site da SPEM: ww.spem.pt/biblioteca/direitos-da-pessoa-com-em
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CADA DOENTE TEM NECESSIDADES DIFERENTES

A BIOGEN ACREDITA NUMA
SOLUGCAO DIFERENTE PARA CADA DOENTE

R

DESENVOLVEMOS TERAPEUTICAS QUE VAO
AO ENCONTRO DAS NECESSIDADES DE EFICACIA,
SEGURANGA E COMODIDADE DE CADA DOENTE
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www.biogen.pt

BIIB-POR-0301



Jarelaxou hoje?

De um momento para o outro os livros de colorir para adultos tornaram-se
moda. Mindfullness, € o nome dado a este conceito terapéutico, onde cada
lapis de cor, da vida e forma ao desenho que escolhe. Ja experimentou?

sucesso da arte-terapia é

tdo grande que um dos li-

vros, “Jardim Secreto”, foi o
mais vendido em todo o mundo, no
ano passado. A sua autora Johanna
Basford, uma escocesa com apti-
dao para tracos rebuscados com
inspiracao na natureza, ndo espera-
va tamanho sucesso e muito menos
milhées de fas em toda a parte.
Estes livros de tamanhos e formatos
diferentes, possuem diversos dese-
nhos e temas, uns mais elaborados
e complexos que outros. O objetivo
€ sempre 0 mesmo, permitira quem
0s pinta, relaxar e abstrair-se por
instantes, do mundo |4 fora.
Seguindo a corrente tendencial do
momento, editoras como a Lua de
Papel e a Presenca preencheram
estantes de livrarias com diversos
livros tematicos para colorir. Aesco-
Iha dos temas, assim como a com-
plexidade dos desenhos depende
da escolhade cadaum.

@ 24 < Boletim Esclerose Multipla

"\ 100 JARDINS
"\ EXTRAORDINARIOS

O primeiro livro a ser vendido por c3,
com a chancela da Lua de Papel, foi,
Mindfulness de Mark Williams - O Li-
vro de Colorir com um subtitulo que
diz tudo: Terapia Anti-Stress Para
Toda a Familia.

Estimule amente
Segundo alguns estudos, este géne-
ro de livro permite relaxar o corpo
e estimular a mente, duas combi-
nacdes perfeitas para combater o
stress do quotidiano.

Alguns cientistas afirmam que o
estimulo cerebral provocado pelo
acto de colorir, provoca sensacao
de prazer. Num momento como
este onde palavras de ordem como
“crise”, “desemprego”, ecoam por
toda a parte, é essencial descobrir
novas formas de fugir da rotina. Por
isso, se ainda nao experimentou,
faca-o, vera que esta moda esti-
mulante é bastante divertida. Até
porque, devolve a lembranca os

tempos em que em crianca usava
os lapis de cor e os livros de colorir
com puro entusiasmo. Experimente
e sinta os efeitos de Mindfullness,
é absolutamente relaxante e bas-
tante agradavel. A medida que vai
preenchendo o desenho, a mente
vai-se limpando de todos os pen-
samentos e aos Poucos sente-se
uma sensacdo de bem estar.

Quem disse que colorir era sé para
crigancas?

Na pagina ao lado oferecemos-
lhe a oportunidade de testar
esta moda. Para um melhor
resultado, fotocopie o nosso
desenho e inspire-se. Envie-

nos o seu trabalho final por
correio. Os 2 melhores (nossa
selecao!...) ganham 1livro-
surpresa. Também pode enviar
o seu trabalho digitalizado
para: comunicacao@spem.pt
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B Cultura

Poesia em destaque

Entrar 0 ano dando destaque a iniciativas culturais e
estimulando a criatividade € sempre motivo, mais que
suficiente para criar um evento. O pretexto ideal para

ISso acontecer, lancamento de um livro de poesia.

“Momentos de Alegria”, é o titulo do
novo livro de poesia do Nicu Sorin.
A Chiado Editora, mais uma vez,
chamou a si a publicacdo do livro
e os Energias Mdltiplas, os grandes
propulsores da veia artistica do
Nicu, organizaram o seu
lancamento na sede da SPEM, no
passado dia 16 de janeiro.

O autor quis desta forma, partilhar
com todos, que o apoiaram desde

0 Seu primeiro poema € o incenti-
varam a nao ficar pelo primeiro, a
sua alegria e reconhecimento pelo
impacto que esta “carreira artistica’
tem tido para a suavida.

Nicu recebeu o diagndstico de EM
em 2009 e encontrou na escrita,
uma forma libertadora de extrava-
sar dores, alegrias, angUstias e esta-
dos de alma. Este é o seu segundo
livro. O primeiro “Momentos de

’

MOMENTOS
DE ALEGRTA

Sarin Nicy

Tristeza”, publicado em 2014, foi
também apadrinhado pelos Ener-
gias Mdltiplas, a segunda “familia”
do Nicu, que acolheu este irmao
romeno de bracos abertos e que
transformou os momentos de
tristeza em momentos de alegria.
Aguardamos agora que venha o
terceiro e que a inspiracéo poética
do Nico nos possa levar a outras
dimensdes dos sentimentos.

O “Renove a sua Casa” tem sido um éxito!
Aproveite esta excelente oportunidade e faca
o seu donativo a SPEM!

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

A procura a doacio de moéveis, artigos de decoracéo e téxteis doados
pelos Porto Bay Héteis proveniente de um emblematico hotel de Lisboa, o

Aviz, tem ultrapassado largamente as nossas expectativas. Veja o catalogo
publicado online http://tiny.cc/qtb76x . Ou visite a nossa exposicao,
patente no edificio da SPEM, na praca David Leandro da Silva 25.

Nao vai deixar de querer renovar a sua casa e fazer o seu donativo a SPEM,
para ajudar a expandir os servicos de neuroreabilitacdo e dar resposta
a quem tanto precisa do nosso apoio!

PARA INFORMACGES E/OU MARCACGES CONTACTAR: Pedro Godinho - Tel.: 932 681 407
pedro.godinho@emforca.pt — (De 22 a 62 feira, das 9.00h as 13h e das 14h as 17h)
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Leiria e
Marco Abril Maio Junho

DIA 12 - Workshop DIA 9 - Noite de Fados Dia 22 - Feira de Maio DIA7 -
“Uma Tarde Mais Doce” Piquenique § ]
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B Noticias

Trés atividades
para associados

deFaro

A Delegacao Distrital de
Faro da SPEM continua !

a pensar Nos Seus asso-
ciados com atividades
direcionadas especifica-
mente para os portadores
de esclerose multipla: Psicoterapia
de Grupo, Trabalhos Manuais e
Hidroterapia, no sentido de poder
proporcionar um melhor suporte
social, emocional, psicolégico e
uma melhor qualidade de vida nos
mesmos.

Com arealizacdo destas ativi-
dades desenvolvidas junto dos
Nossos associados, temos verifi-
cado que estas potenciam a sua
autoestima, valorizacdo pessoal, a
promocdo das suas qualidades e
capacidades, bem-estar, desen-
volvimento da sua personalidade

39 Jantar e Baile de Mascaras

A SPEM de Faro em colaboracdo com o Hotel Hilton
Vilamoura realizou o 3° Jantar e Baile de Mascaras
no dia 30 de janeiro de 2016. Neste evento solidario
houve, um cocktail, jantar e o baile de mascaras.
Esteve presente um grupo de danca “Negracha
Tango” e a bailarina Melissa Santos da Fundacao
Pedro Ruivo (Faro) que abrilhantaram este evento
de solidariedade.

De igual forma, ndo esquecemos de agradecer as

e integragdo social. De igual modo, Entidades que nos apoiaram e que contribuiram

constata-se que aquando da reali- tornando possivel a realizagdo deste evento

portadores de EM e seus familiares/cuidadores, estesrevelam  Oprigado a todos os que participaram, ajudando
uma evolucdo significativa do seu bem-estar no dia-a-dia.  55sim nesta causa.

Correr por gosto...

Inscreva-se pela SPEM na Corrida 4 Estacdes Centro Inverno Figuei-
ra da Foz Oficial.

A equipa EM'Forca voltard a marcar presenca em mais uma edicéo
da Circuito de Corrida 4 Estaces Centro. Em parceria com a enti-
dade organizadora, a Associacao 4 Estacdes, a Sociedade Portu-
guesa de Esclerose Mdltipla dispde de 5 inscricdes que irdo reverter
por inteiro como donativo para a instituicdo. 13 de marco. -
Para além disso, todos os inscritos que tivermos acima desse j . L B
nudmero beneficiardo sempre do valor especial de inscrigdo (7,00€) Valor especial para atletas EMForca: 7
para esta edicdo de inverno, a edicdo de inverno que ira decorrer,
desta feita, na Figueira da Foz. Junte-se a nds e inscreva-se nesta
prova através do email geral@emforca.pt.

Correr pelaEM
Tomem nota desta data: 9 de abril. Vai ser o certamente mais um sdbado magico com a equipa EM “Forca, a correr, cami-
nhar, cantar, a criar uma onda solidaria por quem tem Esclerose Mdltipla. Contamos consigo!
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Viseu criou brochura de apoio a Pessoa com Deficiéncia

“Em Viseu, a solidariedade esta na nossa
liberdade. Somos uma cidade inclusiva e
uma comunidade solidaria. Também por

isso somos “A Melhor Cidade para Viver”...

As instituicdes fortemente enraizadas no
concelho sao fruto desse ADN e de uma
persisténcia que carateriza os viseenses.
O empenho e mérito destes polos, feitos
por gente verdadeira, de carne e osso e
coracdo, sdo inegaveis...”

Assim comeca a primeira pagina da
brochura de Apoio a Pessoa com Defi-
ciéncia. As palavras sdo do Presidente

da Camara Municipal de Viseu, Almeida
Henriques entidade responsavel por esta
publicacdo.

Francisco Dias, o voluntério e atualmen-
te responsavel pela dinamizacdo da

delegacao da SPEM, nesta cidade, foi um
dos principais mentores deste projeto.
Empenhado em unir instituicdes e poder
local em torno de um ponto de interesse:
ajudar a Pessoa com Deficiéncia, Francis-
co reuniu-se com o Vice-presidente da
autarquia, no sentido de propor alguns
protocolos fundamentais para o bem-
estar das pessoas com esclerose multipla
do concelho.

Nesta brochura paga e impressa com
verbas da C.M.V,, podem-se encontrar
todos os dados e elementos referentes as
instituicdes e IPSS’s de Viseu: Associacao
de Paralisia Cerebral, Associacdo de
Portadores de Trissomia 21, Associacao
Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadao
Deficiente Mental e a SPEM, claro estd, séo
algumas que destacamos no total de 12
instituicdes presentes na brochura.

Um manual interessante e essencial para
guem procura apoios, informacdes e
aju-das nas diversas areas da saude, no
distrito de Viseu.

Adelegacdo da SPEM em Viseu, concorreu
junto com outras instituicdes ao projeto
“SAIS para Todos/ Atividades Saudéveis,

Acessiveis, Inclusivas e Sustentaveis,

na categoria da integracéo social e no
am-bito da capacitacéo de pessoas com
mobilidade reduzida. O objetivo passa por
criar uma resposta inovadora e inclusiva
para o publico-alvo em questdo, no que
respeita a atividades ludicas, ocupacionais
e de atividade fisica adaptada. Sera que
vamos ganhar?

Espirito
carnavalesco

O carnaval é uma data que
nem todos gostam de cel-
ebrar. Mas ndo é o caso dos
utentes, familiares e amigos
da delegacéo do Porto. Por isso,
no passado dia 13, organizou-se um Jantar de
Mascaras.

O local escolhido para a “brincadeira” foi o Res-

Celebrar as pessoas...
Nos dias 2 e 3 de dezembro de 2015
decorreu em Viseu a comemoracao

taurante “Grelhador da Giesta”. Um evento diver-
tido que reuniu muitos convivas bem-dispostos e
divertidos.

do Dia Mundial da Pessoa com Inca-
pacidade e Deficiéncia.

No &mbito da cooperacéo entre
instituicdes, a Camara Municipal de Viseu convidou as IPSS'’s
sediadas na regiao ou sediadas noutros concelhos mas com
delegacdes também em Viseu, a participarem na comemo-
rac&o. Realizou-se uma conferéncia de imprensa, onde
estiveram presentes todas as associacdes e 0s seus represen-
tantes incluindo a CMV, na pessoa do SR. Dr. Joaquim Seixas.

Para assinalar o que quiser...

Ja estéa disponivel o Calendario 2016 da
Delegacao do Porto da SPEM!

Jatem o seu? Ja ofereceu aos seus amigos?
Com os principais feriados e os dois dias (Nacio-
nal e Mundial) da Pes-
soa com EM devida-
mente assinalados!
Contate a delegacao
do Porto parafazero
seu pedido!
porto-geral@spem.pt
| porto-social@spem.
pt | porto-psicolo-
gia@spem.pt

Celebrar avida

Também em dezembro, no dia 3, a delegacdo de Viseu da SPEM
esteve presente nas Comemoracdes do Dia Internacional da
Pessoa com Incapacidade Reduzida, na Aula Magna do Instituto
Politécnico de Viseu.
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| LEIRIA

Leiria tem novo

Tealro VilLaref
FERNANDO MENDES

assistente social CarlLa Andrino

A delegacado da SPEM, de Leiria, tem um novo assistente Jorge Mourale

social Luis Nunes. Esta mudanca deve-se ao facto da Palricia Tavares
anterior assistente social Sénia Ruas ter decidido sair

da SPEM, por motivos de vida pessoal, desejamos o —— =

melhor, mas a verdade é que vai deixar muitas saudades. Leiriaem Lisboa

Ands, sé cabe agradecer o tempo que dedicou a O Teattro Villaret recebeu um grupo de utentes vindo
esta instituic3o. de propésito de Leiria, para vfer a peca “Noivo por

Acaso”. Os atores, Fernando Mendes, Carla Andrino,
Jorge Morato e Patricia Tavares, entreteram esta plateia

SPEM no mercado especial com o seu profissionalismo e bom humor.
- - ~ - Os atores foram tdo simpéticos, que no final da peca,
No dia 13 de fevereiro a delegacdo de Leiria da SPEM ) . . 7
steve presente na juntaram-se ao grupo para tirar umas fotografias.

A Agradecemos a todos quantos tornaram possivel
Tonekolandia, no este passeio, nomeadamente a Benecar.
Mercado de Sant’Ana, P ! )

em Leiria, com os seus
afamados licores e
doces. Adisposicdo e
avontade de partilhar
ideias e esclarecer
o publico presente
relativamente a
problematica da
Esclerose Mdltipla,
foram o mote desta
iniciativa.

Feris e B e
*TONEWOLANDIA 1l Encontro anual
Em Leiria, na sede da delegacéo
da SPEM, foi dia do 1° encontro
| anual. Fizemos a apresentacao
dorelatério de contas de 2015
e apresentamos o planode
atividades e o orcamento para
- 2016. Tivemos a inestimavel
colaboracédo do Dr. Alfredo
Z Sa que conversou connosco
' - sobre o combate a ansiedade

B i e depressao nos doentes de
esclerose multipla. Depois houve lugar ao convivio, com um
lanche partilhado. Foi sé 0 12 encontro. Daqui para a frente
havera muito mais.

Diado Doente

No dia 11 de fevereiro a delegacéo de
Coimbra assinalou o Dia Mundial do
Doente, com a sua presenca nos CHUC.
O nosso objetivo passou por sensibilizar
e esclarecer o publico para a patologia,
distribuindo uma pequena lembranca
aos doentes. Uma iniciativa que é sempre
importante, pois s assim, se alerta %
e desperta consciéncias para os : -

problemas de sadde. Jantar dos encalhados
O grupo Energias Mdltiplas, realizou, dia 12 de fevereiro, o seu tradicional
Jantar dos Encalhados. O restaurante “Parreirinha da Centieira”, foi
palco para este jantar feito num ambiente de alegria e boa disposicao.
No final do jantar, houve distribuicdo de presentes simbdlicos e sorteio
de 5 presentes.

Carnaval coimbrense
O Carnaval também foi celebrado pela SPEM de
Coimbra. Dia 6 de fevereiro foi a data escolhida
B 2. para organizar um almog¢o convivio e encontro
DIA DO DOENTE mensal. Um dia de partilha, amizade, alegria e

confraternizacdo, como € habitual nos encon-
@ 30 e Boletim Esclerose Multipla

tros que esta delegacao faz.



Estatisticas B

ESTATISTICA 2016

SEDE
Intervengao Responsavel JA_N EIRO -
Utentes Atendimentos Servicos*
Juridico Saraiva Lima e Associados 10 10 -
Social Ana Sofia Fonseca 17 16 -
SAD Ana Sofia Fonseca 35 42 -
CAO Carla Correia/Vivian Costa 18 223 -
Psicologia Francisco Pereira 26 24 -
Subtotal 106 315 -

* Deslocagdes para higiene pessoal e habitacional, tratamento de roupa e distribuicdo de refei¢cdes

Unidade de Neuroreabilitagdao

Fisioterapia Carolina R./Sofia B./Carla R. 26 150
T. Ocupacional | Ana Luisa Margal - -
Subtotal 26 150
Total 132 465
[ A
~ . JANEIRO
Intervencao Responsavel
Utentes Atendimentos
Social Sénia Ruas 4 6
Fisioterapia Marta Crespo 5 20
Informatica Flavia Camarada 8 32
Psicologia Dulce Roque 8 10
Total 25 68
PORTO
~ . JANEIRO
Intervencgao Responsavel _
Utentes Atendimentos
Social Celena Veloso 24 27
Psicologia Jorge Ascengao 10 40
Ginastica adpt. | Raquel C./Vasco F. 13 208
terapia ocup. Angela Fernandes 39 20
Juridico Hugo Queirds - -
Total 86 295
PORTALEGRE / CAMPO MAIOR
~ B} JANEIRO
Intervencao Responsavel .
Utentes Atendimentos
Social Filipa Belchior _ -
Social Catia Patacas - -
Total - -
FARO
Intervencdo Responsavel JANEIRO
Utentes Atendimentos
Servigo Social Miriam Correia 10 17
Psicologia Luis Rocha 14 28
Hidroterapia Ana Guerreiro 14 4
Total 38 49
COIMBRA
Intervengao Responsavel JANEIRO
Utentes Atendimentos
Servigo Social Gabriela Condenco 4 10
Psicologia Luis Matos Cabo 5 20
Manualidades | Armando Tavares 4 4
Total 13 34
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Vamos conseguir mudar o mundo.
Uma vida de cada vez.

Para a Novartis todas as vidas sdao importantes. Todas contam, porque todas
sao insubstituiveis e porque todas merecem os melhores cuidados de salde.

Queremos descobrir, desenvolver e fornecer solucdes de saude de elevada qualidade
para responder as crescentes necessidades dos doentes e sociedades em todo

o mundo. Acreditamos que o nosso portefélio diversificado, a nossa dedicacao

a inovacao e a nossa atuacao responsavel contribuirao para cumprirmos a nossa
missao de cuidar e curar.

E por isso que, na Novartis, todos os dias contam para fazer chegar o medicamento
certo, ao doente certo, na altura certa.
Porque todos os dias sao bons para salvar vidas.

(h} N OVA RT I S www.novartis.com

cuidar e curar





