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Dia Nacional
da pessoa com EM:
Informar, capacitar
e animar os doentes

INSTITUIGAO PARTICULAR DE SOLIDARI
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Novartis Portugal
Innovative Medicines

Alterar a pratica
da medicina

Na Novartis aproveitamos o poder inovativo da ciéncia para resolver
alguns dos mais desafiadores problemas de saude na nossa sociedade.
Os nossos investigadores trabalham para ultrapassar as fronteiras

da ciéncia, ampliar a nossa compreensao das doencas e desenvolver
novas terapéuticas em areas cujas necessidades médica ainda nao
foram resolvidas. Temos paixao em descobrir continuamente novas
formas de prolongar e melhorar a vida dos doentes.
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E ca estamos de nhovo
no final de mais um ano.

ais um virar de pagina que

nos faz repensar a nossa

vidaeaformacomoa
levamos.
Para a comunidade queintegraa
EM na sua realidade do dia adia,
0 que podemos desejar mudar
nestes Ultimos dias em que nos
despedimos de 2018?
Podemos e devemos, a titulo indi-
vidual, desejar abracar habitos de
vida mais saudaveis. Esta mais que
provado que 0s Nossos habitos de
exercicio fisico ou mental, aforma
mais positiva (ou menos negativa)
de abracar cada momento, uma
alimentacao equilibrada, a ma-
nutencao de hobbies e interesses,
odeixar o cigarro de lado, o manter
um circulo de amizades e contac-
tos sociais apesar de... tudo isto
forma uma barreira eficaz contra a
progressao da doenca.
Em 2019, ndo deixe apenas na mao
dos farmacos a resisténcia activa
a progressao da sua EM.
Em termos associativos, a SPEM
continuara a servir de porta-voz
dos objetivos comuns, mantendo-
-se, a nivel nacional ou interna-
cional, um representante de todos,
garantindo que os doentes estdo
cada vez mais bem informados e
presentes em cada momento de
decisdo sobre politicas de salde,
sociais ou outras.
Refrescada com uma nova equipa,
decorrente das eleicdes recentes,

s6 podera seguir o trabalho ini-
ciado ha 34 anos, cada vez mais a
frente e mais promissor.

As pessoas com EM ja percorre-
ram um longo caminho. As ge-
racdes passadas criaram janelas
de oportunidade, submetendo-se
aos primeiros ensaios clinicos e
defendendo legislacao da qual j&
ndo viriam a beneficiar. 2018 ficara
COMO 0 ano em que apareceu
um primeiro farmaco paraa EM
primaria progressiva e em que 0s
doentes passaram a integrar or-
ganismos reguladores, encontros
cientificos, equipas de investi-
gacao...

Que neste inicio dum novo ano,
tenhamos a capacidade de
congregar todo 0 Nosso espirito
solidério e levar uns passos mais
a frente, este trabalho de vencer
a EM, por nés e pelas geracdes
futuras.

Num mundo em que se levantam
cada vez mais muros para defen-
der privilégios, que se recusa aos
mais desprotegidos uma porta
de abrigo e condicdes minimas,
humanas, de sobrevivéncia, que
sejam os menos privilegiados
que déem o exemplo, se mante-
nham unidos, se afastem de ideais
egoistas, e provem com o seu
exemplo que juntos somos mais
fortes.

Esses, somos nos! Que tenham
um excelente e memoravel 2019!

Editorial I

” Que neste

inicio dum novo

ano, tenhamos
a capacidade
de congregar
todo o nosso

espirito solidario
e levar uns passos

mais a frente,
este trabalho de
vencer a EM,
por nos
e pelas geragoes
futuras.”

Susana Protasio
Vice Presidente da SPEM

/

Aconselhamento Juridico (Nacional)
Marcagoes: Contactar Servigo Social (Ana Sofia Fonseca - Lishoa)
Para qualidade de atendimentos, recomendamos marcagao prévia.

Mais informagdes sobre Taxas Moderadoras, Atestado Médico de incapacidade Multiusos, Imposto Unico de Circulagio (1UC),
Cartao de Estacionamento, Habitagdo Prépria, Protecao Especial na Invalidez, Complemento por Dependéncia,
Lei da Nao Discriminacgdo, Prioridade no Atendimento de Legislacao

Consulte os seus direitos no manual da SPEM em www.spem.pt/manual-de-passo-em-passo/
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A SPEM enche-se de cor eritmo
no Dia Nacional da Pessoacom EM

A 4 de dezembro, data de aniversario da SPEM, realizou-se um evento solidario, na
Sede em Lisboa, que juntou pessoas com esclerose multipla, familiares, figuras
publicas, representantes de instituicoes e associacdes de doentes, cuidadores e
animadores. Esta foi também a ocasido escolhida para premiar e reconhecer os
vencedores da campanha “Portugal Danca vs EM.”

s portugueses foram de-
O safiados arealizar uma de

quatro coreografias, criadas
pelo grupo Ritmos Urbanos ao som
da musica dos HMB - Naptel Xulima,
que foram adaptadas as diferentes
capacidades motoras das pessoas
comadoenca.
O objetivo foi o de convidar todas
as pessoas — doentes, cuidadores,
familiares e comunidade em geral
a conhecer um pouco melhora Es-
clerose Mdiltipla €, através da danca,
ajudar a quebrar preconceitos e a
ignorar os pensamentos amargos.
Criada para mostrar que todos so-
mos livres para dancar e viver,
valorizar as capacidades das pes-
soas com esclerose multipla e pro-
mover a integracao social, foi alvo de
varias partilhas solidarias nas redes
sociais de figuras publicas nacion-
ais ligadas ao mundo das artese da
televiséo.
Todas as participacdes enviadas
para a SPEM foram avaliadas por
um grupo de jurados, constituido
pelos apresentadores Helena Isabel
e Pedro Fernandesda TVIeRTP1,
respetivamente, da doutora Fatima
Alves, Diretora de Investigacao, For-
macao e Desenvolvimento do
Instituto Nacional para a Reabili-
tacdo e da dancarina oriental Cris
Aysel, portadora de Esclerose
Mdltipla.
O juri destacou o valor dos partici-
pantes, 0 compromisso da comuni-
dade de EM e de todas as entidades
que contribuem para a sensibiliza-
cado e ainclusdo social das pessoas
com esta doenca.
Osjurados elegeram os cinco
videos vencedores, premiados com
entradas para o Museu da Agua e

@ 6 * Boletim Esclerose Multipla

Aqueduto das Aguas Livres, gracas a
generosidade da EPAL, bilhetes para
assistir um jogo de futebol cedidos
pela Fundacao Benfica e um conjun-
to de produtos de higiene e beleza,
gentilmente oferecidos pela Douglas
Perfumarias.

Do vasto leque de participacdes,
que incluiu pessoas com esclerose
multipla, instituicdes e empresas
que se aliaram a causa, foram anun-
ciados os cinco vencedores:

Maria do Rosério Barreiro, Carolina
Trindade, Cristina Alonso, Maria
Lopes e Jodo Marques, José Luis e
Eva Castellano, Pedro Santos,
Telma Teles e um grupo do Gymna-
siumde Olhao.

“E com natural e imensa satisfacdo
gue entregamos estes prémios e
agradecemos a todos os que se
associaram a SPEM na valorizacdo
das capacidades da pessoa com
esclerose multipla. Na verdade,
todos os envolvidos saem vence-
dores dado o significado desta
campanha na sensibilizacao e visibili-
dade para aimportéancia da inclusdo
social das pessoas nesta condicao,
através do ritmo da danca.”, refere
Susana Protésio, vice-presidente da
SPEM - Sociedade Portuguesa de
Esclerose Mdltipla.

Abanda HMB, que esteve direta-
mente relacionada com a iniciativa
“Portugal Danca vs. E.M.”, tendo
cedido os direitos de utilizacao

da musica Naptel Xulima para
adaptacédo as coreografias,
ofereceu t-shirts aos vencedores

e dirigiu-lhes uma mensagem em
video nas redes sociais. Também a
Policia de Seguranca Publica
assinalou a efeméride com uma
imagem de felicitacdo nas redes
sociais direcionada a SPEM pela
bem-sucedida campanha.
Assinalado todos os anos a 4 de
dezembro, que é também o dia
deinicio de actividades da SPEM ha
34 anos atréas, o Dia Nacional da
Pessoa com Esclerose

Mdiltipla pretende chamar a atencéo
da populacéo para a existéncia
desta doenca e para os efeitos na
vida das pessoas que a portam,
sublinhando as necessidades das
mesmas com enfoque no papel da
inclusdo.

Lancada pela SPEM, durante o
corrente ano, a campanha ‘Portugal
Danca vs. E.M." contou com o apoio
do Programa de Financiamento a
Projetos do Instituto Nacional

para a Reabilitacdo, I.P.2018 e da
Sanofi Genzyme.

. Mariado Rosério Barreiro
José Luis, Pedro Santos
Telma Teles e um grupo
do Gymnasium de Olhao






EM

ESTORIAS
MULTIPLAS

No Dia Nacional da Pessoa
com EM, decisores politicos
foram convidados a discutir
questdes fundamentais

para o portador de Esclerose
Multipla em Portugal.

O acesso a tratamentos,

O registo nacional de doentes,
O estatuto do cuidador, apoios
sociais e o papel central do
doente nastomadas de
decisdo foram algumas das
questdes abordadas.

g Assembleia da Republica acolheu no passado dia

4 de dezembro o evento conclusivo do projeto

“Estdrias Mdltiplas”, que percorreu o pais de maio
anovembro de 2018. Doentes, cuidadores, profissionais
de salde, assistentes sociais, inddstria farmacéutica e
entidades governamentais juntaram-se para debater as
dificuldades e necessidades dos doentes com Escle-
rose Mdltipla e discutir as medidas a tomar em prol dos
doentes e cuidadores, onde se inclui a reavaliacdo dos
recursos hospitalares dedicados a EM e a melhoria das
redes de apoio.
A abertura do evento coube ao Presidente da Comissao
Parlamentar de Saldde, José de Matos Rosa, que trans-
mitiu aos presentes a saudacado do Presidente da As-
sembleia da Republica que por motivos de agenda ndo
pode estar presente, reproduzimos uma mensagem de
forca contra a doenca e no caminho que todos estdo a
percorrer. Em nome pessoal, o deputado frisou o facto
da Esclerose Mdltipla ser uma doenca de jovens, com
um enorme impacto na sua vida pessoal e profissional,
e destacou a necessidade de respeito e inclusao social
de todos aqueles que padecem da doenca, em fases
bastante precoces das suas vidas.
A mesa de debate contou com a presenca de Alexan-
dre Guedes da Silva, em representacao da SPEM, do
doutor Eduardo Castela, da Associacdo Portuguesa de
Administradores Hospitalares (APAH) e dos deputados
Luis Graca, em representacéo do grupo parlamentar do
Partido Socialista (PS), Joao Dias, do Partido Comunista
Portugués (PCP), e Ana Sofia Bettencourt, do Partido
Social Democrata (PSD).
Os participantes enfatizaram a importancia do registo
nacional de doentes, para o qual existem trés projetos
de resolucdo em discussao no parlamento, no sen-
tido de melhorar o estudo e analise da realidade ndo
s6 médica mas também social e pessoal dos doentes
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B Dia Nacional da Pessoa com EM

“Estodrias Multiplas” na
Assembleia da Republica

e desse forma conseguir alocar da melhor forma os
investimentos publicos dos cuidados de salide e apoios
sociais. Também o doutor Eduardo Castela, da APAH,
garantiu que, existindo um registo nacional, transversal
as unidades de saude, é possivel aos hospitais prestar
um melhor servigo.

A auscultacdo dos doentes nos processos de decisdo
foi outro dos tépicos debatidos, demostrando-se a efe-
tiva necessidade de mudanca de pespetiva no Sistema
Nacional de Salide, passando pela formacao e sensibili-
zacao dos profissionais e das entidades com responsa-
bilidade governativa.

As questdes de ambito social também nao foram
esquecidas, com o deputado Jodo Dias a reforcar que
os doentes e cuidadores “merecem muito” e que o
Estado tem de assumir as suas responsabilidades na as-
sisténcia familiar e ndo “andar a boleia dos cuidadores”.
Também foi reforcada aimportancia de pensar na inte-
gracao social dos doentes, nomeadamente manterem-
-se ativos no mercado de trabalho.

Apesar da evolucao terapéutica registada nos Ultimos
anos, o Dr. José Vale, do servico de Neurologia do Hospi-
tal Beatriz Angelo, também presente na sess&o, revelou
a necessidade de repensar o acesso dos doentes as
terapias, apenas disponiveis nas farmacias hospitalares
em que os doentes sdo seguidos, havendo doentes a
fazer mais de 200 quildmetros para levantar medicacao
com regularidade.

O projeto Estorias Mdltiplas foi implementado pela
SPEM, ANEM e TEM, com o apoio da Novartis, através
de tertdlias e de videos que recolheram testemunhos
reais da comunidade de EM, dando voz a todos os que
convivem diariamente com a doenca. As tertulias foram
realizadas em Braga, Porto, Coimbra, Lisboa e Faro, com
a colaboracao de centros hospitalares e profissionais de
saude.



Dia Nacional da Pessoa com EM

Da esquerda para a direita:\Pedro Pinto, (jornalista e moderador do debate), José Vale (médico neurologista do
Hospital Beatriz Angelo), Alexandre Guedesida Silva'(da dire¢cao:da'SPEM), Joao Dias (deputado do PCP), Ana
Sofia Bettencourt (deputada do/RSD);JoséideiMatos Rosa,(Rresidente daj€omissao Parlamentar de Satde), Pedro
da Costa Pinto (preS|dente da TEM), LuisiGragal(deputado dolPS)lelEduardoiCastelal(Associagao Portuguesa de
AdministradoresiHospitalares): l
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Congresso
ECTRIMS conta
com participacao
de associacoes
de doentes

349 Congresso do ECTRIMS

- European Committee for

Treatment and Research in
Multiple Sclerosis realizou-se entre
10 e 12 de outubro, em Berlim.
Pela primeira vez na sua histéria,
os doentes foram autorizados a
participar sem restricdes de acesso,
em todas as apresentacdes e
eventos no ambito do congresso,
através dos seus representantes,
as associacdes de doentes.
Até hd bem pouco tempo, as as-
sociacdes de doentes ndo tinham
livre acesso as apresentacdes de
caracter mais cientifico e onde se
falava, em particular, sobre trata-
mentos com referéncia explicita aos
Seus nomes e marcas comerciais.
T&0o pouco era permitido o acesso
ao display de informacé&o de produ-
to que a industria farmacéutica leva
anualmente ao congresso, numa
area especifica de stands e lounges.

B Além Fronteiras

E a que se deve este volte-face?
Pensamos que as associacdes de
doentes e todas as pessoas que
representam se encontram de
parabéns.

O trabalho desenvolvido por

cada doente que decide gerir
asuadoenca, através dum
conhecimento detalhado de todo o
seu processo e implicacoes,
gerindo o seu tratamento em plena
consciéncia e adaptando a sua vida
de forma a maximizar a sua quali-
dade, esté a colher os seus frutos.
S0 estes doentes que tém de
liderar o processo de investigacdo
de novas solucées médicas, de
novas ajudas técnicas, de novos
servicos e novos direitos.
AindUstria farmacéutica ja o reco-
nheceu. Ja envolve doentes nos
seus processos de decisdo sobre
novos farmacos que cubram o que
os doentes identificamn como neces-

sidades mais prioritérias. A classe
meédica ja comecgou a perceber que
para além do tratamento imediato
e da possivel cura, o doente precisa
de qualidade de vida e que esta se
materializa nas questées do dia a
dia tdo frequentemente esquecidas
na consulta. Os decisores politicos
tém que entender que os direitos
dos doentes cronicos tém que ser
ditados por eles mesmos e ndo por
conjeturas e assuncdes de gabinete.
A porta esta aberta. Cada doente
pode e deve conhecer cada vez
melhor a EM e ter um papel ativo
nas solucdes do futuro. E para lhes
dar voz, estarao sempre as
associacdes de doentes a nivel
individual e através das suas
organizacdes internacionais que,
de forma dedicada, tém a misséo
de reunir todos esses contributos,
todas essas vozes, numa mensagem
dnica.

DURANTE O 34° CONGRESSO DO ECTRIMS FORAM APRESENTADAS 1.597
COMUNICAGOES, 217 WEBCASTS E 1.032 POSTERS.

Entre esta imensidao de informagéao e abordagens, destacamos alguns titulos que nos pareceram interessantes
e nao excessivamente técnicos, logo mais acessiveis, que nos podem ser solicitados (em inglés). A traducao
dos titulos é da nossa responsabilidade e como tal, deve ser considerada muito livre.

« Avaliagao do grau de satisfagdo do doente com a primeira consulta sobre
o diagnéstico e o seu impacto nas decis6es sobre o tratamento (P335)

* Relagao entre a obesidade e o risco de desenvolvimento de EM pediatri-
ca e o fracasso da terapia de primeira linha (P351)

» Aumento do risco de EM ap6s exposicdo a solventes orgéanicos (P357)

» Associagao entre qualidade da dieta alimentar e a mobilidade e as fun-
¢oes cognitivas em pessoas com EM (P364)

» O conforto social reduz o impacto da dor crénica em individuos com
incapacidade fisica (P374)

* Novos critérios de diagnéstico e o custo associado a tratar a EM (P396)

« Andlise do grau de satisfagao das necessidades das pessoas com EM
(P398)

» Obesidade na zona abdominal associada com significativa incapacidade
motora numa populagao vasta e representativa de pessoas com EM (P409)
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« Tensao arterial elevada em pessoas com EM aumenta o risco da pro-
gressdo da incapacidade (P414)

* Os aspectos bio-psico-sociais do tabagismo na EM (P451)

* A associacgao entre o tabagismo e as comorbidades e outros sintomas
na EM (P452)

* Previsao precoce de atrofia do cérebro em pacientes com EM (P490)
* O declinio da fungdo cognitiva na EM ao longo de 6 anos: subtil ou
significativa? (P524)

* O exercicio fisico e o treino cognitivo aumentam a percepgcao dos dé-
fices e o processamento mais rapido da informagdo nas pessoas com
EM (P519)

* Os riscos ambientais e de estilo de vida na perda cognitiva na EM (P525)
* Gravidez e planeamento familiar em EM (P648)

* O papel da ressonancia magnética na previsao da transicao para a for-
ma progressiva secunddria da EM (P786)
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Portugal na conferéncia
da Federacao Internacional da EM

No final do més de Outubro, 180
representantes de associacdes

de doentes de EM, que integram o
movimento em prol dos doentes
com EM liderado pela Federacao
Internacional (MSIF), reuniram-se
em Roma para uma conferéncia
Mundial. O convite partiu da As-
sociazione Italiana Sclerosi Multipla
(AISM, a associacdo italiana da EM)
foiaanfitrid do encontronoano em
que celebrava os seus 50 anos de
existéncia.

A conferéncia incluiu um conjunto
de workshops dinamicos liderados
pelos jovens com EM, sessdes sobre
os Ultimos avancos na investigacdo
sobre EM e ainda uma partilhain-
tensa de novas ideias, campanhas e
servicos de diferentes associacdes,
numa acao inspiradora com exem-
plos a seguir.

Workshop dos Jovens

Estafoia primeira vez que a Fede-
racao, nas passadas da Plataforma
Europeia, realizou um encontro to-
talmente dedicado a jovens. A SPEM
fez-se representar pelo jovem Mario
da Luz que ja esté habitualmente em
reunides europeias e que pode estar
em contacto com jovens lideres de
outras regides do mundo.

Para Mério da Luz, “Ainclusdo de
um workshop parajovens com EM
no encontro internacional foi de
facto mais um passo que se deuno
sentido da progressao, inovacéo e,

fundamentalmente, na preparacéo
dos proximos agentes que terdo
intervencao.”

Durante o dia que Ihes foi dedicado,
os jovens puderam discutir topicos
relacionados com inovacao, tecno-
logia e principalmente o papel que
Ihes esta reservado na conducéao

do movimento internacional num
futuro muito préximo.
Desenvolvimentos mais recentes
na Investigacao

As sessdes ligadas a investigacao,
permitiram o acesso as informacdes
mais atuais sobre tépicos como
gravidez, gestdo de sintomas, cog-
nicéo e abordagens alternativas e
complementares a EM. Destacamos
as sessdes ligadas ao papel que os
doentes tém de ter através do seu
envolvimento nos processos de in-
vestigacdo e a atualizacao da agenda
do programa liderado pela Fede-
racéo: The Progressive MS

Alliance.

Workshop de Fundraising
Simultaneamente decorreram varios
workshops na area da angariacao de
fundos, que foram muito procurados
e onde se partilharam experiéncias
e estratégias sobre diferentes tipos
de doadores, angariacao através

de interfaces digijtais, como chegar
aos maiores do doadores e outros
topicos. A SPEM recebeu o convite
paraanimar e liderar uma destas
sessdes e podemos dizer que todos

regressamos a casa com multiplas
ideias e grande motivacao.

Partilha das melhores praticas

A partilha entre as diferentes asso-
ciacdes € sempre um dos momen-
tos mais ricos e inspiradores destes
encontros, em que nos reforcamos,
muito nas nossas linhas de atuacéo e
encontramos ideias novas, testadas
e promissoras, paraimplementar no
NOSSO pais, N0 NOSSO pPréprio terreno.
...e muito mais

Seguindo o objetivo do alargamento
do movimento MSIF a todos os que
possam contribuir para a nossa
causa comum, a SPEM convidou um
representante da TEM a partilhar o
encontro nas suas sessdes formati-
vas e de informacdo. Agradecemos a
Maria Jodo ter aceite 0 nosso convite
e a forma entusiastica como parti-
cipou em todas as sessdes. Espe-
remos ter contribuido com mais um
grao de areia paradetera EM.

sM MSIF
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B Estudo

EBC RESEARCH PROJECT
THE VALUE OF TREATMENT FOR BRAIN DISORDERS

Qual é o verdadeiro valor de um
tratamento para o doente?

Relatdrio “Value of Treat-

ment - for Brain Disorders”,

promovido pelo Conselho
Europeu do Cérebro (European Brain
Council - EBC), revela grandes dis-
paridades no tratamento de doencas
neurolégicas e identifica a qualidade
de vida do doente como uma variavel
fundamental na investigacao das
doencas do cérebro e na definicdo
de politicas de salde.
O novorelatdrio da EBC destacaa
necessidade de mais investimento
em investigacdes sobre doencas
neuroldgicas e mentais e as grandes
disparidades entre e dentro dos
paises em relacdo a tratamentos,
diagndstico e intervencao.
Avisdo do estudo é clara: disturbios
mentais e neuroldgicos, ou “distur-
bios do cérebro” sdo complexos e
estdo interligados, com centenas
de diagndsticos especifica, codifi-
cados em sistemas de classificacao
diagndstica especifica. Até recen-
temente, as patologias do cérebro
tinham uma fragmentacéo disciplinar
na pesquisa e na pratica, usando di-
ferentes conceitos e abordagens.
O Conselho Europeu do Cérebro
encontrou um denominador comum
atodas as patologias: a qualidade
de vida e oimpacto da doenca na
mesma. O “Value of Treatment” ou o
“valor do tratamento” avalia a eficécia
das terapias utilizando como filtro
aqualidade de vida que as mesmas
trazem ao doente.
Os cuidados prestados foram ma-
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peados para cada doenca ao longo
de todo o processo de prevencéo,
diagndstico e gestdo da doenca,

de modo aidentificar as principais
necessidades e falhas do tratamen-
to, da perspetiva do doente e ndo
dos clinicos que os acompanham.

A desigualdade de acesso
atratamento éreal e ndo
conhece fronteiras

O estudo evidencia as diferencas
sociais e geograficas no acesso aos
tratamentos. A Unido Europeia gasta
pouco mais de trés euros/ano por
paciente em investigacdo sobre
doencas neurolégicas e os niveis de
acesso a tratamentos em muitos
estados-membros esté a piorar. Mais
de 165 milhdes de europeus tém
doencas do foro neurolégico como
Epilepsia, Alzheimer, depressado ou
Esclerose Mdltipla, e desse valor
cerca de 80% permanece sem trata-
mento, embora em muitos casos
existam tratamentos eficazes para a
patologia.

O tempo éimportante

O relatdrio destaca a necessidade
deintervencéo e diagndstico pre-
coces. A intervencao oportuna traz
ganhos de salde mensuraveis, como
melhores taxas de sobrevivéncia,
menos complicacdes e incapaci-
dades, melhor qualidade de vida

e menores custos de tratamento.
Além da epilepsia, doenca de
Alzheimer e Esclerose Mdltipla, o
relatdrio VoT também avalia a escala

completa de necessidades de salde
ndo atendidas na Europaem
esquizofrenia, cefaleia, acidente
vascular cerebral, doencade
Parkinson, sindrome das pernas
inquietas (SPI) e hidrocefalia de
pressao normal (HPN).

Os estudos realizados em paises
como Reino Unido, Franca, Ale-
manha, Itélia, Espanha, Luxemburgo,
Republica Checa, Suécia, Suicae
Rudssia mostraram que, no caso
Esclerose Mdltipla, o estilo de vida
do doente tem um forte impacto na
progressao da doenca, prevenindo
sintomas e reduzindo os custos efe-
tivos de tratamento. Tratando-se de
uma doenca cuja identificacdo pode
demorar anos, torna-se importante
desenvolver estudos que favorecam
o diagndstico e tratamento precoce.
As principais recomendacdes da
EBC a Unido Europeia passam pelo
investimento em investigacdes
neurocientificas basicas, clinicas e
translacionais, pela conscientizacdo
da populacdo sobre as doencas neu-
rolégicas, pela formacéo dos profis-
sionais de salde, pela valorizacéo do
papel do doente nos processos de
decisdo e pela promocao de cuida-
dos de saude continuos. O Conselho
destaca deigual forma aimportancia
de implementar servicos de acom-
panhamento e diagndsticos mais
préximos do doente, que oicam as
suas preocupacdes e identifiquem as
suas necessidades como prioridades
terapéuticas.
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Bl Estudo

Boas praticas

clinicas no uso
de terapias
modificadoras
da doenca

A Esclerose Mdltipla € uma

doenca para a qual ainda nao
existe cura mas gue muito tem
evoluido no que diz respeito
as opcdes de tratamento,
transformando a vida de quem
é afetado pela EM, atrasando a
progressao da doenca e reduzindo
0s niveis de incapacidade.

ntre as opcdes de tratamento,
E encontramos os medicamen-

tos ou terapias modificado-
ras de doenca, que atuam sobre
o sistema imunitario, reduzindo a
atividade das células responsaveis
pelo ataque que o organismo faz
ao sistema nervoso central e que
condiciona o seu funcionamento.
Estes medicamentos podem con-
tribuir para a reducdo da frequéncia
e gravidade dos surtos ou inibir o
desenvolvimento de lesdes cere-
brais.
Em Portugal, 79% das pessoas com
Esclerose Mdltipla recebem medica-
mentos modificadores da doenca,
por injecdo ou via oral. A multipli-
cidade de opcdes de tratamento
coloca algumas questdes ndo sé
aos doentes, como também aos
profissionais de salde. A escolha do
melhor tratamento ndo tem de ser
uma decisao exclusiva do médico,
podendo partir de uma base de
didlogo e decisdo mutua, entre o
profissional de salde e o paciente.
Deste modo, um grupo de estudos
multidisciplinar da Academia Ameri-
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cana de Neurologia desenvolveu

um conjunto de recomendacdes
associadas a utilizacdo de terapias
modificadoras da doenca, no que
concerne ao inicio, alteracéo e inter-
rupcao do tratamento. O docu-
mento elenca um conjunto de boas
praticas clinicas que ndo sé favorece
uma maior adesdo do paciente ao
tratamento, como melhora substan-
cialmente a relacdo médico-doente,
fundamental para o bom acompan-
hamento e tratamento da doenca.
Apresentamos algumas das reco-
mendacdes elencadas no docu-
mento:

Preparar o doente

para o tratamento

Receber o diagndstico € um mo-
mento que deixa o doente repleto
de dulvidas e angustia pelo que
podera ter dificuldade em as-
similar a informacéao que o médico
Ihe transmite sobre a doenca. As
opcdes de tratamento especificas
com terapias modificadoras da
doenca devem ser explicadas numa
consulta especifica para o efeito.
Desta forma, garante-se uma melhor

compreensao dos riscos e benefici-
os da medicacao. Para além disso, é
importante avaliar se o paciente esta
disponivel ou relutante em iniciar o
tratamento, uma vez que estas tera-
pias exigem compromisso na sua
administracdo para serem eficazes.
Respeitar as escolhas do doente
Os médicos devem ter em
consideracao as preferéncias do
doente na escolha do farmaco
modificador da doenca. A adeséo
aum determinado tratamento deve
ter em conta a rotina de adminis-
tracdo, o estilo de vida, o custo, a
seguranca, a eficacia, as reacdes
adversas e a tolerancia, que s6
podem ser aferidas através de um
didlogo permanente entre o doente
e o médico que o acompanha.
Juntos, podem fazer a escolha mais
adequada de tratamento, avaliando
todos os prés e contras.

Gerir expetativas

As terapias modificadoras da
doenca séo prescritas para reduzir a
probabilidade de surtos ou de novas
lesGes cerebrais e ndo para aliviar
sintomas da EM. No inicio, hd a pos-




sibilidade de haver lesGes ou surtos
até o tratamento comecar a ser
eficaz. Os pacientes também devem
estar conscientes daimportancia
de alertar os profissionais de saude
para novos sintomas da doenca ou
do agravamento dos mesmos. Os
médicos devem informar o paciente
sobre aimprevisibilidade da pato-
logia, e consciencializa-los para o
facto de o tratamento modificador
da doenca ndo ser compativel com
determinados comportamentos ndo
saudaveis ou outras medicacoes.
Acompanhar e monitorizar
Profissionais de salde devem moni-
torizar, pelo menos anualmente,

ou com maior frequéncia quando a
evolucdo da doenca assim o exige,

o tratamento no que diz respeito a
aceitacéo, efeitos adversos, toleran-
cia, seguranca e eficacia da terapia.
Um contacto regular com o médico
€ uma monitorizacao frequente
facilitam a identificacdo de riscos e
a definicdo de tratamentos para os
atenuar.

Mudar de tratamento

Nenhuma terapia é completamente
eficaz contra surtos ou lesdes
cerebrais. Contudo, alteracdes nos
tratamentos devem ser pronta-
mente discutidas pelos médicos
guando se verifica alguma reacao
adversa, infecao, anomalia labora-
torial ou desconforto do paciente
(por exemplo, com tratamento por
injecdo). As alteraces podem ocor-
rer ao nivel da reducéo de dose ou
frequéncia ou até mesmo mudanca
de farmaco. O médico deve estar
atento aos ensaios clinicos que

sdo realizados, as descricdes dos
medicamentos, as indicacdes das
entidades reguladoras e aos relatos
de reacdes adversas feitos pelos
pacientes.

Acompanhar o planeamento
familiar

Existem potenciais riscos para uma
mulher que tome terapias modifica-
doras da doenca se decidir engravi-
dar. Os médicos devem aconselhar
na melhor forma de gerir o planea-
mento familiar. Discutir a gravidez
com uma mulher com EM, que impli
gue o adiamento ou interrupcao do
tratamento é considerada uma boa
pratica clinica. Os médicos também

devem aconselhar os homens em
relacdo aos seus planos de terem
filhos, uma vez que alguns farmacos
podem afetar a fertilidade.

Parar terapias

Pessoas com Esclerose Mdltipla na
forma de surto-remisséo e que se
encontram estaveis, sem qualquer
indicio de surto, podem querer
descontinuar o tratamento. Os
médicos devem avaliar, para efei-
tos de interrupcao de tratamento,

a probabilidade de recaida futura,
avaliando aidade do paciente, o
histérico de recaida, a duracdo da
doenca e a atividade detetada pela
Ressonancia Magnética.

A decisdo de iniciar, trocar ou inter-
romper um tratamento modificador
da doenca pode ser complexa e
deve ter em consideracdo inimeros
factores. O painel de especialistas
da Sociedade Americana de Neuro-
logia procurou ter em consideracao
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Referéncias:

Estudo 1IN

o papel central do doente na gestéo
da sua doenca, avaliando as suas
atitudes, a forma como encara o
tratamento e a sua adesao a terapia.
Um guia de boas préticas desta
complexidade n&o sera consensual
entre todos os médicos e algumas
recomendacdes carecem de maior
validade cientifica. Os responséaveis
por este guia admitem a necessi-
dade de umareavaliacdo regular dos
critérios e atualizacédo constante do
guia, tendo em conta a evolucdo da
investigacao e dos tratamentos na
area da Esclerose Mdltipla.

Para responder a eventuais
questdes sobre os farmacos, pode
consultar o Manual “De Passo

EM Passo” ou contactar a SPEM.
Também neste sentido, vao iniciar
brevemente na delegacdo de Lisboa
consultas de enfermagem para
esclarecimento de ddvidas neste
ambito.

1-New insights into the burden and costs of multiple sclerosis in Europe: Results for Portugal, Multiple Sclerosis

Journal, 2017, Vol. 23,143-154

2 - Pratice guideline recomendations summary: DMT for adults with MS, Neurology, 2018, Vo. 90, 777-788
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Por Candida Proenca

Ha um Algarve que toda a gente conhece e um outro que sé se deixa desvendar por quem
entra “porta adentro”, disposto a deixar-se interpelar pela beleza de cada monumento,
igreja ou museu. Algarve também é sinénimo de patrimoénio e cultura. Neste boletim, vamos
conhecer Faro cujas origens remontam ao século V-1V a.C, periodo em que nasce Ossobona.

NOSSO roteiro comeca

no Jardim Manuel Bivar, o

principal largo da cidade,
aberto para a doca. Espacoso, com
pavimentos regulares, arvores e
esplanadas, este jardim é um sitio
agradavel para passear e observar
as cegonhas que cruzam o céu. Em
frente ao largo, a marina, que capta
aatencao pelo colorido dos barcos,
tem uma envolvente acessivel onde
todos podem circular confortavel-
mente.
Daqui pode apanhar-se o comboio
turistico, adaptado para pessoas
com mobilidade condicionada, e
efetuar uma visita panorémica da
cidade de Faro que dura cercade 50
minutos, percorrendo as ruas da ci-
dade e parando nos pontos turisticos
de maior interesse.

Arcoda Vila

Assente numa das portas medievais
da cidade, este portalmonumental
foimandado construir no século
XIX, projetado pelo arquiteto italiano
Francisco Fabri e inaugurado em
1812. E decorado por um nicho com
aimagem de Séo Tomas de Aquino e
representa um bom exemplo do
neoclassicismo italiano no
patrimonio algarvio. No interior, po-
demos apreciar a Porta Arabe que faz
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parte das antigas muralhas mucul-
manas e era a entrada na cidade para
guem vinha do mar. E considerado
exemplar Unico de arquitetura arabe
em Portugal, tendo em conta o bom
estado de conservacao e o facto

de ainda se encontrar nolocal de
origem.

Igrejado Carmo

Algreja do Carmo constitui um dos
mais importantes monumentos da
regiao algarvia. Foi construida pela
Ordem Terceira de Nossa Senhora
do Monte e é um bom exemplar de
arquitetura barroca. Igreja de umasé
nave e quatro capelas laterais, nela
sobressaem as decoraces com
azulejo erica talha dourada.

No antigo cemitério anexo, encontra-
-se uma curiosa Capela dos

Ossos cujo acesso é dificultado pela
presenca de degraus e deum
corredor estreito. Aentrada na Igreja
efetua-se pela lateral através de uma
rampa de acesso espacosa.

Museu Municipal de Faro

Foi o segundo museu criado no
Algarve e apresenta varias ex-
posicdes que refletem as origens

e a Histdria de Faro desde a época
romana até a contemporaneidade.
O espdlio arqueoldgico é o mais

significativo integrando objetos da
pré- histdria e das épocas romana e
medieval, salientando-se os bustos
imperiais de Adriano e Agripina.

Na Sala do Mosaico Romano, o
famoso azulejo doinicio do século

Il retrata o deus Oceanus. E de
extrema importancia para o conheci-
mento da cidade de Ossobona.Todo
0 piso térreo do museu é visitavel
sem qualquer dificuldade.

A entrada no edificio do museu
realiza-se com o auxilio de uma
rampa de acesso.

Centro de Ciéncia Viva
Comotema: “Das estrelas as
estrelas”, o Centro de Ciéncia Viva
propde ao visitante uma viagem

que comeca com as estrelas
galaticas e termina no sistema lagu-
nar da Ria Formosa e as suas estrelas-
do-mar. Entre os mdédulos interativos
destaca-se o “apalpario” (tanque de
toque) onde se podem tocar suave-
mente exemplares da fauna e da flora
daRia.

Todo o espaco € inclusivo e sem bar-
reiras permitindo uma deslocacao
auténoma. O acesso ao segundo piso
efetua-se através de um elevador.

Centro Nautico e praiade Faro
Complexo desportivo vocacionado



para a pratica de modalidades nauti-
cas que, estando localizado em pleno m

Parque da Ria Formosa, constitui um

espaco privilegiado e Unico paraa ittt \ \
préatica de desportos nauticos em 3 o I
perfeita sintonia com a natureza. No \
més de maio, valoriza-se o desporto
adaptado promovendo o acesso da
populacéo portadora de deficién-

cia a pratica de atividades nauticas
contribuindo para a melhoriada
qualidade de vida através da pratica
desportiva. A praia é acessivel por es-
trada ou barco e foi galardoada com
0 prémio Praia para Todos e esta
equipada com uma cadeira anfibia
que permite que todos tenham
acessoao mar.

Hotel Faro & Beach Club

Na visita a capital algarvia, pode
optar por alojar-se no Hotel Faro que
possui todos os requisitos para
portadores de mobilidade reduzida.
Acesso ao hotel com plataforma
elevatdria, quartos espacosos com
casa de banho adaptada e localiza-
céo privilegiada frente a marina.
Aqui ficam os meus genuinos
agradecimentos ao doutor Carlos
Baia, vereador do Pelouro do Turismo
da Camara Municipal de Faro e ao
doutor Daniel Queirds, chefe de
Divisdo de Promocdo Turistica, por
Nos ter proporcionado uma
memoravel visita a tdo luminosa

e acolhedora cidade.

Com o auxilio de uma meritéria
equipa de colaboradores (Maria

do Carmo Lopes, Tereza Prazeres,
Nazaré Dias), foi possivel viver

esta enriquecedora experiéncia.
Bem-haja a Alexandre Guedes da
Silva e aNuno Coelho (SPEM Faro)
pelo apoio logistico e pela
companhia.

==

MuseulMunicipalfdelEario}
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Cuidar de Mim

ampanha quer mostrar os

rostos dos doentes, que

contam as suas historias,
e assim, ajudam a mudar a vida de

outros doentes. i
2 VIVER FELIZ COM ESCLEROSE MULTIPLA
Ao longo do més de dezembro,
Saiba tudo sobre a doenga autoimune Esclerose Mlltipla:

estdo a ser partilhados videos que Sintomas, Tratamentos e Causas.
contam histdrias de pessoas com i
EM e mostram que ha muito mais
para além de um histdria sobre a
doenca. Acompanhe no canal do | | .
Youtube "alEM das histérias” ou na Comunicars SR tocaide. [l Conantio: dceis Tasho £, posso ser mke?
pagina de facebook da SPEM. _ Sl SR e
A Merck, juntamente com as as- '
sociacdes de doentes, disponibi-
liza ainda um website totalmente
dedicado a Esclerose Mdiltipla
(EM). Neste espaco, todos os
interessados no tema, e espe-
cialmente as pessoas que lidam
diariamente com a EM, podem
encontrar informacao util que
pretende responder as principais
duvidas, desde o diagndstico,

até ao momento em que viver e
conviver com a doenca faz parte
darotina. Umespacoemquea
construcao dos contelddos tem
a colaboracao de vérios profis-
sionais de salde dedicados a area

da EM. Para aceder bastair a e . o e ol

TTATH 106 De10n NN 4 ITLARATION 10

www.esclerosemultipla.info . - ’ b
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Vidas para 13 da Esclerose Mdltipla
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Avida LIV mim

www.avidaemmim.pt

Joana Rosas Vieira

primeiro episédio “alEM das
O histérias” é protagonizado

por Joana Rosas Vieira, que
conta a sua histdria além da Esclero-
se Mdltipla, falando de sicomo Méae,
Filha e Esposa, papéis que concilia
com uma profisséo ativa num labo-
ratdrio de andlises clinicas e, agora,
com o projeto “Avida EM mim”,
um blog onde escreve sobre
oseudiaadia.
Joana tem 39 anos, € mae e bidloga
de formacao. Foi diagnosticada com
Esclerose Mdltipla aos 25 anos, mas
ndo deixa que a doenca a defina
nem interfira no seu quotidiano, na
sua vida familiar ou laboral. Sempre
foi sua ambicdo ser mée e trabalhar
num laboratdrio de Patologia Clinica.
Quis o destino que, em novembro de
2003, no diaem que fazia 24 anos,
acordasse com as maos completa-
mente adormecidas e sempre que
tocava em algum objeto sentia pica-
delas nas pontas dos dedos.
“Pensei que devia estar mesmo
aficar velhota, que sensacéo tao
estranha... Nao valorizei muito o que
me estava a suceder, afinal eraomeu
dia de aniversario e estava a preparar
para o fim-de-semana seguinte uma
apresentacdo de um trabalho para
um congresso médico, pelo que
associei a algum stress e algo pas-
sageiro”, confessa a Joana.
A dorméncia foi piorando ndo sé nas
mMaos, mas também nos bracos e na
regiao toracica. Consultou neu-
rologistas, realizou uma ressonancia
magnética e outros exames, entre os
quais uma puncao lombar, anélises

a0 sangue, potenciais evocados e
electromiografia. Ao fim de quinze
meses, chegou o diagndstico.
Aincompreensao inicial juntou-se
avarias contrariedades na familiae
adificuldade fisica queia sentido a
fazer coisas tao banais como colo-
car um brinco, apertar um botdo ou
escrever. “Eram tarefas complicadas
e dolorosas”, confessa Joana.

O tempo foi passando até ter um sur-
to terrivel que a aterrorizou, porque
metade do corpo ficou dormente,
ao ponto de deixar de conduzir. “Foi
um despertar e um assumir que
efetivamente eu tinha uma doenca
que tinha que ser tratada, que era
vital que eu tomasse as rédeas e que
controlasse a doenca, antes que a
doenca me controlasse a mim.”

A Joanafaz os tratamentos e como
apoio da familia e da equipa clinica
gue a segue conseguiu realizar o seu
maior sonho: ser mae. “ASofiaéa
minha maior motivacdo para estar
bem e continuar bem! O apoio do
meu marido e da minha familia tem
sido maravilhoso e muito importante
para conseguir gerir os varios papéis
gue desempenho. Sem o apoio e

0 seu amor incondicional, era tudo
mais dificil”, acrescenta a Joana.
Com este projeto digital, Joana Rosas
Vieira pretende mostrar que é pos-
sivel ter uma vida ativa, realizada e
plenacom EM, encarando avidade
uma forma positiva.

E acrescenta: “Temos 0s N0Ss0s
momentos altos e também os baixos,
mas cada dia em que nos sentimos
bem é uma béncéo”.

Joana tem 39 anos,

é mae e bidloga

de formacao. Foi
diagnosticada com
Esclerose Multipla
aos 25 anos, mas nao
deixa que a doencaa
defina nem interfira
no seu quotidiano, na
sua vida familiar ou
laboral.

Sempre foi sua
ambicao ser mae e
trabalhar num
aboratdrio de
Patologia Clinica.
Quis o destino que,
em novembro de
2003, no dia em que
fazia 24 anos,
acordasse com as
maos completamente
adormecidas e
sempre que tocava
em algum objeto
sentia picadelas nas

pontas dos dedos.
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Carolina € natural da pequena
Aaldeia de Sobral, concelho

de Ourém. Veio para Lisboa
estudar Psicologia Clinica, no Insti-
tuto Superior de Psicologia Aplicada,
complementando a sua formacao
com uma pés-graduacdo em Neu-
ropsicologia. No seu percurso profis-
sional, j& teve vérias experiéncias,
muito diferentes: fez voluntariado no
Hospital Psiquidtrico de Lisboa, tra-
balhou no departamento de recruta-
mento de uma empresa, num café,
no piso de deméncias das Casas da
Cidade (Residéncia Sénior), até que
surgiu a oportunidade de estagiar
na SPEM e trabalhar com doentes
neuroldgicos na drea que a preenche
profissionalmente.
“Sempre tive interesse na area das
ciéncias e da salde” refere a Caro-
lina. A Psicologia cativou-a pela
possibilidade de estudar o compor-
tamento humano nas componentes
biolégicas, sociais e psicoldgicas.
Quando fez voluntariado no servico
de neuropsicologia do Hospital Psi-
quiatrico de Lisboa, a drea das neuro-
ciéncias suscitou-lhe uma grande
curiosidade. “Queria compreender o
cérebro, entender como funciona e
de que forma se pode avaliar e trei-

Carolina Trindade

“Ajudar o utente a restabelecer o equilibrio”
€ o principal designio da Psicéloga Clinica,

que ha cercade 1ano trabalha na SPEM

Lisboa. Entrou para realizar o seu estagio
profissional de acesso a Ordem dos
Psicélogos e foi acolhida de bracos aber-
tos. Esta neste momento a dar acompa-
nhamento psicolégico a alguns dos nossos
utentes e a prestar apoio ao Centro de
Atividades Ocupacionais.

nar as diferentes funcdes cognitivas
da pessoa”, acrescenta a profissional
de salde.

Conhecia a SPEM através de amigos
e colegas, mas foi quando integrou
aequipa de Lisboa que se espantou
com o intenso trabalho multidis-
plinar que é realizado diariamente
com dezenas de portadores de
Esclerose Mdltipla, ao mesmo tempo
que foi conhecendo a realidade dos
doentes.

Para a psicdéloga, aimprevisibilidade
dadoenca e a perda de funcdes

sdo dos fatores mais desafiantes

e angustiantes para quem vive

com EM. “A doenca afeta de uma
formainesperada o estilode vidae
asrelacdes da pessoa: a perda da
funcionalidade, da autonomia e do
bem-estar, a diminuicédo da auto-
-estima e o desmoronar de projetos
e sonhos. O doente pode manifestar
com frequéncia emocdes de revolta,
raiva, ansiedade e sintomas depres-
sivos, que o prejudicam a diferentes
niveis e influenciam negativamente
a progressao da doenca e o préprio
investimento no tratamento.”
“Neste sentido, torna-se importante
a Psicologia da Salde na adaptacéo
adoenca. Alguns doentes, familiares

ou cuidadores conseguem adaptar-
-se mais rapidamente, mas outros
sentem maior dificuldade, pelo que é
necessario ajudar o utente a restabe-
lecer o equilibrio, para terem um sen-
timento de esperanca sobre o que €
possivel continuar a fazer e viver.”
Segundo a Carolina, “parte deste
processo passa por trabalhar o
significado de estar doente e que im-
plicacado tem na vida de cada pessoa,
facilitar a aceitacéo darealidade e
fomentar a expressdo de emocdes e
sentimentos, estimular a adesdo aos
tratamentos e consciencializacéo
dos possiveis efeitos secundarios,
trabalhar a auto-imagem e a autono-
mia, € até estimular as funcdes cog-
nitivas, aumentando a sua qualidade
devida.”

A nossa psicdloga também tem

um papel ativo no Centro de Ac-
tividades Ocupacionais: “0 CAO
possibilita que os utentes estejam
ativos, sendo capazes de socializar e
desenvolver competéncias sociais,
cognitivas, fisicas e emocionais.
Apesar da organizagao de atividades
ocupacionais ser um trabalho dificil
e demorado, € sem duvida essencial
€ com um impacto positivo navida
destas pessoas”.

“Neste sentido, torna-se importante a Psicologia da Saude na adaptacaoa
doenca. Alguns doentes, familiares ou cuidadores conseguem adaptar-se
mais rapidamente, mas outros sentem maior dificuldade, pelo que
é necessario ajudar o utente arestabelecer o equilibrio, para terem um senti-
mento de esperanca sobre o que é possivel continuar a fazer e viver.”
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Grupo Sportivo
Adicense

A SPEM esteve presente no jantar de
lancamento da equipa de atletismo
do Grupo Sportivo Adicense, que
decorreu no Restaurante “A Mou-
risca”, em Lisboa.

Neste jantar foram apresentados os
equipamentos, os atletas e a mas-
cote Troféu - um simpatico urso
de peluche que veste a camisola da
nossa causa. A SPEM foi escolhida
como parceira solidaria desta nova
equipa que se comprometeu em di-
vulgar a instituicdo e angariar fundos
através das suas atividades.

Muito obrigado pela generosidade!

D -, 5 7]

Ironman: Alexandre Dias

aventurou-se no Havai

No dia 13 de outubro, o nosso atleta Alexan-
dre Dias disputou em Kailua-Kona, no Havai,
a prova-rainha do Ironman, a competicao de
triatlo de longas distancias com 3,8 quiléme-
tros percorridos anadar, 180 em bicicletae 42
acorrer.

Alexandre Dias ficou “muito honrado e orgu-
lhoso” por participar nesta mitica prova, &
depois de ter conseguido o acesso a uma
das cinco vagas mundiais para atletas com
doencas incapacitantes.

Diagnosticado com Esclerose Mdltipla em
2014, ndo tem parado de se desafiar e de
participar em competicdes de corrida e tri-
atlo. “Esta foi a prova foi a mais dificil que fiz
até hoje” refere Alexandre. “Nadar sem fato, pedalar com bastante humidade
e calor e correr (praticamente caminhar) sem forcas. Todas as dificuldades fo-
ram esquecidas no momento de chegar a meta.”

Ao fim de 14 horas de prova, o Alexandre teve o maior privilégio da sua vida: tor-
nar-se finalista do campeonato do mundo de Ironman. A SPEM d& os parabéns
ao Alexandre e agradece o seu exemplo de resistiéncia, paixao e superacao!

Meia Maratona dos

Descobrimentos

A SPEM e o projeto EM’Forca
foram escolhidos como par-
ceiros sociais da Meia Mara-
tona dos Descobrimentos,
que se realizou no passado
dia 2 de dezembro em Lis-
boa.

Com partida da Pracado Im-
pério e chegada na praca do
Museu da Marinha, a 62 edicdo da Meia Maratona dos Descobrimentos € uma
prova 5 estrelas da Associagcao Europeia de Atletismo.

Nesta corrida, os participantes tiveram oportunidade de correr lado a lado
com os monumentos histéricos dos Descobrimentos, num percurso plano,
com passagem pelas mais emblematicas ruas de Lisboa. A corrida tinha vari-
as modalidades: a meia maratona (21 quilémetros), a corrida de 10 km e uma
caminhada de 4 quilémetros.

O valor das inscricdes feitas através da SPEM reverteram para a instituicdo.
Agradecemos a Xistarca, promotora do evento, pelo apoio e generosidade.

MEIA-MARATONA DOS

Marcha-Corrida da Fuzeta

Dia 4 de novembro realizou-se a Marcha-Corrida da Fuzeta, primeira parceria do
EM’Forca com a Cruz Vermelha Portuguesa (CVP).

Este evento, integrado no calendario das Marchas do Algarve, foi organizado pela
Delegacéo de Moncarapacho-Fuseta da CVP com o apoio da autarquia de Olhdo
e do Instituto Portugués do Desporto e da Juventude.

Foram mais de 700 participantes que correram ou caminharam, com um Unico
objetivo: correr contra a Esclerose Mdltipla.

Da nossa parte, um grande agradecimento a todos os participantes e principal-
mente a Cruz Vermelha de Moncarapacho-Fuseta pela excelente organizacdo e

por todo o apoio prestado.

Que 2019 nos traga mais oportunidades de trabalhar em conjunto.
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Jogo do Benfica

A Fundacao Benfica ofereceu a SPEM Lisboa um
conjunto de 50 bilhetes para o jogo Benfica-Pacos de
Ferreira, dia 5 de dezembro, no Estadio da Luz. Utentes,
colaboradores, voluntérios e amigos da delegacéo
tiveram oportunidade de assistir a partida de futebol
profissional, num momento divertido de convivio e
amizade.

Magusto em Lisboa

Alendade S. Martinho e as tradicionais castanhas
assadas foram presenca no Magusto da SPEM Lisboa.
No dia 9 de novembro, os nossos amigos do Centro

de Atividades Ocupacionais (CAO) participaram no
primeiro Magusto Comunitério, organizado pelo Grupo
Comunitério de Marvila Antiga.

Foi uma tarde animada, com um programa repleto de
atividades para miuddos e graddos. Entre mudsica, jogos,
ateliers e castanhas assadas, 0s n0ssos utentes conta-
ram a histéria “Benjamim - A Minha Mé&e é Especial” aos
mais pequenos.

A atividade, que decorreu na Fabrica do Braco de Prata,
contou com a presenca das associacdes e escolas
locais e com o apoio da Junta de Freguesia de Marvila.
O grupo de voluntarios “Energias Mdltiplas” também se
juntou na sede da SPEM, numa celebracéo conjunta do
Magusto e Halloween, para conviver e matar saudades.

“Vamos falar de Esclerose Miuiltipla” em Carregal do Sal

A Delegacao de Viseu promoveu uma sessao informativa sobre Esclerose Mdltipla no Saldo Nobre da Camara Municipal
de Carregal do Sal.

O evento, que decorreu no dia 8 de dezembro, contou com a presenca do Dr. Paulo Catalino, médico do Centro de
Saude de Carregal do Sal, do Dr. Artur Borges, especialista em Medicina Tradicional Chinesa, da enfermeira Daniela Dias,
especialista em cuidados intensivos, e do coordenador da SPEM Viseu, Francisco Dias. O evento teve o apoio da autar-
quia local, bem como do agrupamento de centros de salde de Dao-Lafdes.
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EDP Running Wonders de Coimbra

A SPEM esteve presente na 52 Meia Maratona de Coimbra,
também conhecida como Corrida do Conhecimento, no dia
21 de outubro.

Esta prova foi promovida pela Running Wonders com o apoio
da Camara Municipal de Coimbra e da EDP e esté inseridano
circuito de Meias Maratonas em Patrimdnios Mundiais: Douro
Vinhateiro, Guimaraes, Viseu, Coimbra, Sintra e Evora.

Venda de Natal

Entre 22 de novembro e 14 de dezembro, a delegacdo
de Coimbra abriu as portas para uma venda de presentes
de Natal. Foram muitas as pessoas que passaram pelas
instalacdes da SPEM para ver e adquirir algumas lem-
brancas para os seus familiares e amigos. A venda de
Natal apoiou-se em doacdes de entidades parceiras e de
amigos que fizeram trabalhos manuais para venda.

O valor destainiciativa reverte integralmente paraa SPEM
de Coimbra.

4 "wv

Encontros em Coimbra
A delegacao continua a receber os encontros mensais com os seus associados, onde a palavra mestre € a unido. Estes
sao momentos de partilha, encontro, amizade e troca de saberes e terminam sempre com um pequeno lanche.
Derealcar arealizacao de uma Formacéo em Lingua Gestual Portuguesa, bem como do encontro “Estérias Mdlti-

plas” de Coimbra, no dia 13 de outubro. Alguns doentes e cuidadores puderam partilhar as suas vivéncias, abordando

questdes como o impacto da doenca, o papel do cuidador e aimportancia das ajudas técnicas. Este projeto é desen-
volvido pela Novartis.

Casa da EM no Dia Nacional

A Delegacao de Santarém realizou no dia 4 de dezembro (Dia Nacional da pessoa com Esclerose Mdltipla) mais uma ex-
posicdo da “Casa da EM”, desta vez no Hospital Distrital de Santarém, com o apoio do laboratdrio Merck.

Aliniciativa teve como objetivo levar utentes e publico em geral a vivenciar os varios sintomas desta doenca autoimune,
neuroldgica e degenerativa. Nesta “casa”, € possivel perceber as dificuldades de mobilidade, a fadiga, a falta de visédo e
concentracéo, a dificuldade de memorizacao e o défice de destreza fina, alguns dos sintomas mais comuns da patologia.
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29 Congresso Ibérico de Doencas

Neurolégicas

A SPEM foi uma das entidades parceiras na organizacao
do congresso promovido pela APARSIN, Associacdo
Portuguesa de Apoio e Reabilitacdo Sénior de Doencas
Neurolégicas, e que decorreu em Elvas nos dias 26 e 27
de outubro.

O Congresso fez uma apresentacdao multidimensional
da Esclerose Mdltipla (EM) e da Esclerose Lateral Am-
iotréfica (ELA), através de exposicdes e debates entre
profissionais de saude, investigadores, cuidadores e
doentes.

Um dos workshops, realizados no periodo pré-congres-
So, teve como tema a “Avaliacdo e Adequacao do Plano
Terapéutico na Esclerose Mdltipla”, da responsabili-

dade do enfermeiro Carlos Cordeiro, do Hospital de Santa Maria. Fez uma intervencdo muito esclarecedora sobre o papel
do enfermeiro para a adesao do paciente a terapéutica da EM.

Os doentes também deram o seu contributo para o debate, nomeadamente sobre a sua forma de lidar com a doenca.
Sandra Carvalho e Eduardo Pinto, voluntarios da SPEM, deram o seu testemunho e falaram da importéncia da atividade

fisica na Esclerose Mdltipla.

Montemor-o-Novo

recebe encontro da SPEM

Ideias e conversas sobre Esclerose Mdltipla, com doentes, fa-
miliares e cuidadores, foi este 0 mote para mais uma sessao in-
formativa que, desta vez, decorreu na Biblioteca Municipal de
Montemor-o-Novo, no passado dia 24 de novembro.

O objetivo da sessdo foi consciencializar a comunidade local
para a realidade das pessoas que vivem com Esclerose Mdltipla,
perceber de que forma as afeta e as estratégias para poderem
viver com qualidade. A mesa da sessao contou com os contribu-
tos da enfermeira Catarina Tereso, da doutora Herminia Caeiro,
médica de medicina geral e familiar, e de Margarida Navalhinhas,

portadora de Esclerose Mdltipla desde os 15 anos, que deu o seu testemunho de vida com a doenca.

Almoco de honra

A coordenacéo da SPEM Faro organizou um |

almoco de cortesia com a embaixadora da
Africa do Sul, Mmamokwena Gaoretelelwe,

e o presidente da Camara Municipal de Faro,
doutor Rogério Bacalhau.

A diplomata e o autarca tiveram oportuni-
dade de conhecer melhor a missdo da SPEM,
as suas valéncias e as dificuldades que os
doentes de Esclerose Mdltipla enfrentam.
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Workshops de Licores

Na delegacdo algarvia, os associados
da SPEM estao a desenvolver work-
shops para producao de licores. Esta
é uma atividade diferente que privi-
legia o convivio e a partilha de saberes
entre doentes e amigos da delegacao.
Numa primeira fase foram produzidos os licores caseiros,
juntando a base de destilado com os sabores, como café,
macé canela, bela-luisa, horteld e roma. Na segunda fase, os
produtos foram colocados em recipientes decorados pe-

los voluntarios da delegacao e rotulados de acordo com os
sabores. Os produtos finais serao vendidos para angariacdo de
fundos da SPEM Faro.




Zoomarine

A delegacdo da Faro visitou no dia 12 de outubro o Zoomarine, gracas a
generosidade do parque teméatico que cedeu bilhetes a instituicado.

Os utentes desfrutaram de algumas diversdes adaptadas, bem como
de apresentacdes com animais marinhos e aves. O objetivo do Zooma-
rine € promover o conhecimento, a preservacéo e a educacdo ambien-
tal de uma forma divertida e apaixonada.

O passeio transportou os utentes para um mundo de sonho e fan-
tasia, criando emocdes e sensacdes Unicas. Um dia que encheu
coracdes e colocou sorrisos.

Peddy paper “Sentir (IN)

Acessibilidades”

A 17 de novembro, a SPEM esteve pre-
sente no Peddy Papper “Sentir (IN) Aces-
sibilidades”. Foi uma manha diferente,
que permitiu sentir verdadeiramente as
dificuldades de quem tem mobilidade
reduzida, de quem é invisual ou sofre de
outro tipo de deficiéncia, no que respeita
asacessibilidades na cidade de Leiria. Foi
uma iniciativa muito importante e Util, i -

que permitiu alertar as autoridades para A Conversacom

anecessidade de intervencéo no dmbito quEM nos entende”

das acessibilidades. A SPEM Leiria promoveu a 30
- A atividade terminou na Biblioteca Mu- de novembro uma sessdo de
nicipal Afonso Lopes Vieira - Jardim das Laranjeiras, num café convivio com a par- partilha e esclarecimento sobre
tilha das experiéncias da atividade desenvolvida. Esclerose Mdltipla com profissio-
A SPEM espera que se repitam estas iniciativas e que exista uma resolucéo ade- nais de salde, doentes, familiares
quada para estes problemas. Estamos felizes por fazer parte deste grupo de tra- e cuidadores. O encontro decorreu
balho e agradecemos a todos, organizadores e participantes. no Auditério da Camara Municipal

Esta iniciativa € organizada pelo Conselho Municipal para a Inclusdo de Pessoas | das Caldas da Rainha.
com Deficiéncia da Camara Municipal de Leiria.

Delegacao continua a “Estimular-te”

Os doentes de Esclerose Mdltipla de Leiria continuam a beneficiar de varias atividades que procuram incentivar e
melhorar o desempenho motor, cognitivo, sensorial e social. A delegacao disponibiliza aulas de postura, alongamento e
respiracéo, sessdes de fisioterapia e hidroterapia, passeios e visitas culturais, workshops de manualidades.

Nos Ultimos meses, 0s Nossos utentes visitaram o Centro de Interpretacao da Batalha de Aljubarrota na Batalha, a Fa-
brica Bordalo Pinheiro nas Caldas da Rainha, a vila da Nazaré, a Igreja da Misericérdia e a Casa dos Pintores, em Leiria.
Este projeto é cofinanciado pelo programa de financiamento a projetos do INR, IP. 2018 e conta com o apoio da
Desaffius e da Camara Municipal de Leiria.

Projeto cofinanciado pelo programa de
financiamento a projetos pelo INR, 1P,

= | sabiitacas
: f N i
Desaffius | & o
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B Noticias Gerais

C-Health Congress

A SPEM foi convidada a participar no

C-Health Congress, evento para profissio-
nais de salde que este ano teve como tema a
integracao dos servicos de saide em torno do
doente e das suas necessidades, comimple-
mentacdo de solucdes tecnoldgicas ao servico
dasaulde.

Alexandre Guedes da Silva, em representacao
da SPEM, moderou o painel “Saldde de proximi-
dade e equipas que cuidam fora do hospital”,
com a presenca das direcdes técnicas de
projetos de hospitalizacéo e cuidados domici-
liarias prestados por alguns estabelecimentos
de salde, publicos e privados.

O encontro, que teve como mote “Saude Out
of the box: estar onde o paciente”, decorreu
no passado dia 24 de outubro, no Lagoas Park
Hotel.

Potencial das Solucdes
Tecnolégicas em debate
no EPIS 2018

A SPEM participou na iniciativa europeia EPIS - European
Patient Innovation Summit, que decorreu no dia 15 de no-
vembro. Simultaneamente, associacdes de doentes de 12
paises europeus tiveram oportunidade de discutir e refletir
os desafios do mundo digital e identificar as principais
oportunidades e desafios para a saude.

As associacdes de doentes portuguesas participaram em
teleconferéncia na reflexdo e discusséo de ideias, contribuindo para o reforco do papel do doente, enquanto cidadéo,
num mundo cada vez mais digital onde as oportunidades para a gestdo da doenca, minimizacdo do seuimpactonodiaa
dia, recolha e acesso a informacéo relevante para a tomada de decis&o estao, por vezes, a distédncia de um clique.
Concluiu-se que é necessario melhorar a literacia digital dos doentes, promover uma rede de partilha de boas praticas
entre as associacdes dos paises europeus, mapear e congregar as potencialidades das varias solucdes digitais existentes
e consciencializar o doente que a sua opiniao conta na definicao de politicas e de cuidados de saude.

Google contrata diretor executivo para a area da saude

O Google contratou o gestor David Feinberg, da Geisinger Health, para
supervisionar as suas diversas iniciativas de assisténcia médica e cuida-
dos de saude.

A multinacional tecnoldgica esta interessada na area da saldde ha algum
tempo. Em 2008, o Google lancou um projeto chamado Google Health,
que visava unificar os dados médicos dos pacientes armazenados por
diferentes sistemas de dados. Em 2013, abriu o caminho para o Google
Fit, um ecossistema de fitness para smartphones. e i
A Nest - uma subsidiaria do Google Home - esta também a trabalhar para entrar Py
no negdcio da salde digital, trabalhando com instituicSes de terceira idade para
incorporacéo de dispositivos que detetam quedas e ligam automaticamente as

luzes com sensores de movimento por exemplo, quando as pessoas acordam a

meio da noite. g
Outros projetos da Google incluem a oferta de servicos de Cloud aos servicos de
salde, mo-dernizacdo dos hospitais e desenvolvimento de instrumentos de diag-
ndstico para diferentes patologias. —
A contratacdo da Feinberg confirma que a empresa quer unificar as suas muitas
iniciativas de saude abrangendo os seus servicos da web, software, hardware e w..___
apostas apoiadas por Inteligéncia Artificial. l,‘, '
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Noticias Gerais Il

Congresso da Industria

Farmacéutica

Agendado para 30 de outubro, o Con-
gresso organizado pela APIFARMA,
Associacao Portuguesa da Industria
Farmacéutica, teve como teméatica o
“Compromisso com as Pessoas. Mais e
Melhor Vida”.

Neste Congresso, foi apresentado o
estudo “O Impacto do Medicamento
em Portugal”, elaborado pela consul-
tora McKinsey & Company, que analisa
o valor terapéutico, social e econémico
do acesso ainovacdo em Sadde em
Portugal, através da andlise de oito doencas — Cancro do Pulmao, Cancro do Célon Rectal, Esquizofrenia, VIH, Insuficiéncia
Cardiaca, Diabetes, Artrite Reumatdide e Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica. O estudo realca que a esperanca média
de vida em Portugal aumentou 10 anos desde 1990, resultado que reforca aimportancia das tecnologias de Salde para a
qualidade de vida dos doentes e o impacto dos progressos farmacoldgicos no avanco da sociedade.

Encontro ROCHE: Amanha sera tarde demais

Em Barcelona, no passado més de novembro, reuniram-se durante dois dias e sob a égide da Roche, cerca de 34 organi-
zacdes de doentes de 23 paises de trés continentes. Foram desenvolvidas um conjunto de sessdes muito diversificadas
em que o tema “Cuidar da Esclerose Mdltipla” foi central a todas as apresentacdes e discussoes.

Ao todo foram feitas nove excecionais apresentacdes, tanto por reputados especialistas como por dirigentes das or-
ganizacdes, numa mescla muito bem conseguida entre politica, ciéncia e sociedade que permitiu conduzir ao objetivo
final que era o darevisédo dos sete principios basicos de cuidar bem da EM (7 Best care principles for Multiple Sclerosis).
Portugal, foi a maior delegacdo presente e esteve representado por cinco dirigentes da SPEM, da ANEM e da TEM. Tendo
sido particularmente ativos nas varias discussdes, coube aos nossos dirigentes fecharem com chave de ouro o encon-
tro com o compromisso de tentarem liderar nos tempos mais préximos uma iniciativa para acabar com o estigma no
contexto laboral que penaliza de forma insidiosa os doentes com EM, sobretudo e de forma injustificada os mais jovens.

Saber mais para apoiar melhor

A Novartis promoveu a 42edicdo do Férum Saber Mais para Apoiar Melhor, subordinado ao tema “Hé espaco para politi-
cas transversais em Portugal?”.

O objetivo deste férum é estimular ainformacéo, discusséo e partilha de experiéncias e boas praticas entre associacdes
de doentes, das mais diversas patologias, proporcionando um oportunidade de contacto com varios agentes das areas
dasalde, de modo a capacitar as associacdes na sua acao de advocacy juntos dos decisores politicos da area da salde.
A SPEM foi uma das instituicdes convidadas a participar no evento, que contou com o doutor Joaquim Brites, presidente
da Associacao Portuguesa de Neuromusculares, e a doutora Isabel Saraiva, presidente da Associacdo Respira.
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B Noticias Gerais

Abstracts submission
until November 30, 2018

Early bird registrations
until lanuary 20, 2019

FEBRUARY 14 -18, 2019
PORTO - PORTUGAL

ORDEM DOS MEDICOS

BACK TO EXACT SCIENCES: BRIDGING
SOLUTIONS FOR GLOBAL MS CHALLENGES
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Congresso Internacional de Esclerose Multipla
A cidade do Porto recebe a 52edicao do Congresso Internacional de Escle-
rose Mdltipla. A iniciativa decorre de 14 a 16 de Fevereiro de 2019, nas insta-
lacées da Ordem dos Médicos.

Este encontro semestral da Esclerose Mdltipla é reconhecido pela qualidade
dos seus palestrantes e temas de discussao atuais, bem como pela proximi-
dade e interacdo entre os participantes.

Acompanhando o répido desenvolvimento da ciéncia, tecnologia e estilos
devida, o programa do Congresso de 2019 concentra-se em aspetosemque
as ciéncias exatas e clinicas se cruzam. Os principais temas do congresso
incluem os avancos mais recentes em relacdo as doencas desmielinizantes
€ uma visao ampla da gestao da Esclerose Mdltipla por diferentes profissio-
nais de salde em diferentes partes do globo. O progresso e as necessidades
ndo satisfeitas, ainovacéo terapéutica e os desafios futuros na dreaa EM sdo
também questdes fundamentais que devem ser notadas.

O Congresso é organizado pelo Grupo de Doencas Desmielinizantes do
Servico de Neurologia do Centro Hospitalar de Sdo Jodo e conta com o pa-
trocinio cientifico da Universidade Fernando Pessoa.
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SPEM admitida no
Conselho Portugués
parao Cérebro

Ainstituicdo foiaceite como associado
efetivo do Conselho Portugués para o
Cérebro (CPC) por decisdo unanime
da Assembleia Geral, realizada no pas-
sado dia 21 na Casa Museu Egas Moniz,
em Estarreja.

O CPC é uma associacdo sem fins lu-
crativos que tem como objetivo a pro-
mocado do conhecimento do Sistema
Nervoso e das doencas que lhe sdo
associadas, através do fomento do en-
sino e da investigacéo, do intercambio
e divulgacdo dos avancos cientificos
na area do estudo do cérebro e da pro-
mog¢ao de melhores condi¢des de vida
para quem tem estas doencas, ao nivel
da prestacdo de cuidados médicos
e assisténcia social. O Conselho tem
uma estreita relacédo com o European
Brain Council, organismo que, na Uniao
Europeia, persegue os mesmos obje-
tivos.

Antoénio Freire Goncalves, presidente
da direcéo, espera que este reconhe-
cimento permita uma colaboracdo
“em iniciativas comuns, de modo a dar
maior visibilidade e eficacia a investi-
gacdo e assisténcia das doencas do
sistema nervoso”.

A SPEM agradece a distincao concedi-
da, assegurando a sua participacdo
ativa e empenhada na acdo do CPC e
contribuindo de forma positiva para o
seu trabalho.

Fundos europeus apoiam projeto de investigacao portugués

na area da Esclerose Multipla

Um projeto de investigacdo da Universidade de Coimbra, que aposta na folha de mirtilo para tratamento da Esclerose
Mudiltipla, foi contemplado com uma Bolsa do INOV C 2020, financiada por fundos da Unido Europeia.

Os investigadores pesquisam o potencial terapéutico da folha de mirtilo, um subproduto agricola desperdicado, para o
tratamento daesclerose multipla. Aequipa de investigacdo encontra-se a desenvolver uma nova tecnologia de obtencao

de compostos fendlicos (CF), “capazes de atuar no Sistema Nervoso Central,
que estao presentes em elevado teor nas folhas de mirtilo”, esclarece a equipa
deinvestigadores.

Com experiéncia nas areas de farmacologia, neurologia e fitoquimica, o projeto
conta com uma equipa de investigacao multidisciplinar da Faculdade de Me-
dicina da Universidade de Coimbra, em colaboracdo com a Escola Superior de
Biotecnologia da Universidade Catdlica do Porto e o patrocinio da Cooperativa
Agropecudria dos Agricultores de Mangualde CRL (COAPE).

O INOV C 2020 é um projeto cofinanciado pelo Programa Operacional CEN-
TRO 2020, através do FEDER - Fundo Europeu de Desenvolvimento Region-
al, que tem como principal objetivo alavancar ideias de empreendedorismo e
inovacao naregiao Centro. O investimento europeu global ronda 0s 1,3 milhdes
deeuros.
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18 Paises, uma missao: nutricao para todos
Especialistas e associacdes de toda a Europareuniram-se em Sintra
para V Conferéncia da ONCA, “Optimal Nutritional Care for All”, a 12
e 13 de novembro, com o objetivo de discutir o acesso justo e equi-
tativo a nutricao clinica e os processos de deciséo partilhada entre
clinicos e pacientes.

Contando com a presenca de representantes de associacdes de
doentes e decisores politicos, a conferéncia realcou a importancia
danutricdo nos servicos nacionais de salde, a partilha de boas prati-
cas, a necessidade de formacao para os profissionais de salde na
area da nutricdo e a capacitacdo dos doentes.

Na Europa, cerca de 33 milhdes de adultos estao em risco de des-
nutricado, o que equivale a um custo estimado de 170 mil milhdes de

euros por ano para os sistemas de salde europeus. Nutricdo e cuidados nutricionais sdo necessidades basicas e essenciais
para a gestao da doenca, adaptados as necessidades dos pacientes ao longo da vida. Um bom atendimento nutricional &
fundamental para a qualidade dos cuidados de salde, a reducao de custos e a melhoria da salide dos pacientes.

A ONCA é um programa de acdo de ambito europeu executado por 18 paises para melhorar a triagem de risco nutricional
e o atendimento nutricional em cada regido. Em Portugal, foi estabelecida uma alianca entre associacdes de doentes na
qual a SPEM esta integrada, que assinaram um documento técnico e de principios, comprometendo-se com os objetivos
da ONCA.

Academia do Bacalhau

A Academia do Bacalhau surpreendeu mais uma vez a SPEM. Durante
o jantar de Natal, realizado no passado dia 14 de dezembro no Sana
Metropolitan Hotel de Lisboa, os compadres e comadres mostraram
asua generosidade ao oferecer um donativo a nossa instituicéo. Foi
com imenso gosto que Maria Leonor Martins e Maria Lopes, receberam
mais um donativo das maos do presidente Mario Nunes. Gratos pelo
interesse demonstrado pela nossa instituicéo e por contribuirem para
melhorar a vida das pessoas com EM.

A Academia do Bacalhau é uma associacdo civica sem fins lucrativos
de atividades filantrépicas. A primeira academia foi criada em Joanes-
burgo numa comunidade portuguesa. Hoje existem diversas academi-
as do bacalhau em vaérias cidades e continentes. A recolha de fundos é
normalmente obtida em jantares onde se serve bacalhau. Os simbolos
sao a bandeira e o badalo.

Comparticipacao do Lemtrada (Alemtuzumab) e _

O governo aprovou a inclusdo do Alemtuzumab na lista de farmacos abrangidas pelo regime exce- ‘._:_....“"f;-::

cional de comparticipacao, destinados ao tratamento de doentes com Esclerose Mdltipla. e

O farmaco, cuja comercializacdo foi aprovada pela INFARMED este ano, esta indicado para o trata- e
. § . . Y I -

mento da Esclerose Mdltipla na forma surto-remissdo, com doenca ativa. O Alemtuzumab demon- f\; | B

strou eficacia em doentes que ndo responderam a outros farmacos disponiveis e tambémem casos | e 9w

particularmente agressivos da doenca.
O Alemtuzumbab é um anticorpo monoclonal que se liga ao recetor CD52, uma proteina abundante nos linfocitos T e B.
Julga-se que os linfécitos T e B circulantes sdo responsaveis pela degradacao do processo inflamatdrio na EM.

HANG IN THERE

No dia 8 de dezembro, no Amoreiras Shopping Center, mais de 30 personalidades
€ marcas abriram 0s seus armarios e vende-ram pecas de roupa e acessorios para
que a totalidade do valor angariado fosse distribuido por diversas instituicdes de :

apoio social. do Esclerose Mttola
A moda aliou-se a solidariedade em mais uma edicao do “Hang In There”. A Socie-

dade Portuguesa de Esclerose Mdltipla foi escolhida pela digital influencer Mafalda

Castro, sendo que o valor angariado da venda das suas pecas no evento reverteu

anosso favor.

Agradecemos a Mafalda o gesto generoso que nos enche de alegria e nos apoia a @ Mﬁﬁ
desempenhar a nossa missado: vencer a Esclerose Mdltipla, todos os dias! PO
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H& 34 anos que a SPEM (Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla) reline aspiracdes, dedicacdo, perseveranca e alegria
na conquista de uma melhor qualidade de vida para as pessoas com EM. Mas 0 hosso empenhamento ndo seria suficiente
sem a extensa rede de apoiantes invisiveis, tantas vezes silenciosos que suportam economicamente todas as nossas ini-
Ciativas.

“S’EM LIMITES” ¢ uma campanha dirigida a empresas, marcas, organizacdes ou entidades, sensibilizando-as para a pro-
blemética da Esclerose Mdltipla, doenca crénica, inflamatdria e degenerativa, que surge frequentemente entre os 20 e os
40 anos de idade e que em Portugal afeta cerca de 8 mil pessoas, na sua maioria mulheres.

O contributo destas entidades enquanto mecenas terd como propdsito ajudar no desenvolvimento da SPEM. Neste mo-
mento, precisamos de:

© Aquirir material informéatico para a prossecucéo da missdo da SPEM;

o Expandir a nossa unidade de Neuroreabilitacdo, bem como aquirir de novos equipamentos de fisioterapia, terapia ocupa-
cional e terapia dafala;

®Desenvolver o projeto de empregabilidade para pessoas com Esclerose Mdltipla;

® Renovar o mobilidrio e domicilio adaptados a pessoas com mobilidade reduzida;

® Financiar a investigacao que procura novos tratamentos que levem a cura da doenca.

Ao aderir a nossa campanha, a entidade usufrui de um conjunto de beneficios:
® Inscricdo vitalicia como sécio da SPEM,;
© Envolvimento num projeto de solidariedade, integravel numa politica de Responsabilidade Social empresarial;
© Beneficios fiscais inerentes ao apoio e financiamento de projetos sociais, conforme disposto
no Estatuto do Mecenato e no Estatuto dos Beneficios Fiscais;
® Referéncia publica ao mecenato nos meios de comunicacao da SPEM, material institucional
einclusdo do logétipo da entidade nas instalacdes da associacao;
© Merchandising da SPEM;
® O eterno agradecimento de todas as pessoas tocadas pela Esclerose Mdltipla.

Aadeszo a campanha “$ EM LIMITES” implica a doacso do valor minimo de 500 euros.

A SPEM é uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social que tem como missao apoiar pessoas com Esclerose Mdltipla
(EM) através de diversas respostas sociais: atividades ocupacionais, neuroreabilitacdo, apoio domiciliario, consultas de Psi-
cologia, servico social e apoio juridico.

Contacte-nos através do e-mail comunicacao@spem.pt ou do telefone 938748518 para obter mais informacdes e agen-
dar uma reunido.

Com a sua colaboracéo conseguiremos prestar um melhor apoio as pessoas com EM
e seus cuidadores. As pessoas com Esclerose Miiltipla em Portugal agradecem!

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.
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ANITA 4

Esclerose Mdltipla Surto REmIssao | Noruega

O NOSSO COMPROMISSO E FAZER A
DIFERENCA NAQUILO QUE MAIS IMPORTA
A VIDA COM ESCLEROSE MULTIPLA

SANOF| Y

SANOFI — Produtos Farmacéuticos, Lda

Sede Social @ Morada: Empreendimento Lagoas Park, Edificio 7 - 3° Piso — 2740-244 Porto Salvo
Portugal. C.R.C. Cascais — Tel.: +351 214 220 100 - Fax: +351 214 220 110

Pessoa Colectiva n® 500 134 960 Capital Social e 24.815.015,00 — www.sanofigenzyme.com.pt a
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