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Editorial I

Tempo de renovacao

Primavera trouxe novamente
Aesperanc;a 4 SPEM. E oiinicio

de um novo ciclo, € uma nova
direcéo que refresca, comideias e
Jjovialidade, esta Associacao madura
que em dezembro fard 35 anos. Em
suma, temos e teremos sempre uma
SPEM ativa, observadora e capaz
de fazer a diferenca no dia-a-dia
de muitos de ndés que vivemos EM
permanente sobressalto.
Ha no horizonte umas novas luzes
que brilham e que alimentam o
nosso quotidiano de esperanca,
esperanca que algum dia, alguém,
dos milhares de médicos, cientistas
e terapeutas que trabalha, por nés
e para nds, consiga descodificar os
segredos desta patologia que nos
consome a energia e 0 animo.
Também com a primavera chegam
as primeiras eleicdes para as Estru-
turas Regionais da SPEM. Se poucos
acreditavam ser possivel tal realiza-
céo, 0 que é verdade é que sao dez
as listas candidatas e serdo outras
tantas as Delegacdes que estardo
mandatadas com o vosso voto e a
vossa confianca. Para mim, enquan-
to dirigente que assume a presidén-
cia desta Instituicao, ndo existe
maior forca, do que aquela de quem
da tudo e nada espera receber. Bem
hajam, os candidatos a dirigentes
que aceitaram o nosso desafio. Bem
hajam todos os que neles deposi-
tarem as suas esperancas, pois junto
iremos conduzir a SPEM, EM equipa,

com todos e por cada um de nés.
No passado més de janeiro a SPEM
viu reconhecido ao mais alto nivel o
seu empenho na defesa e narepre-
sentacdo dos doentes, tendo sido a
Unica Associacdo de Doentes galar-
doada pelo INFARMED por ocasiao
do seu 25° aniversario. Em fevereiro
vimos no Parlamento a nossa pro-
posta de Criacdo do Registo Nacion-
al da Esclerose Mdltipla votada por
unanimidade, ndo uma, ndo duas,
mas sim trés vezes, pois tantas fo-
ram as propostas de recomendacéo
que os partidos fizeram ao Governo.
Em marco iremos também dar
corpo aum marco histérico no
relacionamento das associacdes de
doentes de esclerose multipla com
a apresentacao de uma campanha
Unica que nos ird representar ao
longo de um ano, de Norte ao Sul, de
Este para Oeste. Se tudo isto ndo for
suficiente para vos animar ent&o sé
Nos resta propor-vos a leitura deste
excecional nimero 15 do Boletim da
SPEM onde encontrarao todas novi-
dades da Investigacéo Cientifica,
onde se irdo rever no estudo con-
duzido no CHUP (Centro Hospitalar
e Universitario do Porto), onde a
nossa incansavel Candida nos levara
a descobrir um Porto acessivel, onde
encontrarao o que NS Propomos
fazer ao lado das estatisticas do que
fizemos, num esforco concertado
de confianca e transparénciaque é a
marca desta nossa casa comum.

7)) Para mim,
enquanto dirigente
que assume
a presidéncia
desta Instituicao,
nao existe
maior forga, do que
aquela de quem
da tudo e nada

esperareceber. /)

Alexandre Guedes da Silva
Presidente da SPEM

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

|
Um gesto sem custos
escolha atribuir

0,5 % do seu IRS a SPEM
NIF: 501 789 880

Saiba mais em:
http://spem.pt/envolva-se/irs

.

Boletim Esclerose Multipla® 3 @



B Sumario

03 EDITORIAL

06 TOMADA DE POSSE

08 PLANO DE ATIVIDADES
2019

10 DIA MUNDIAL DA EM

12 CONGRESSO
INTERNACIONAL DE
ESCLEROSE MULTIPLA

14 ESTUDOS

18 ROTEIRO-BOA VIAGEM
- Porto

20 BLOGUE

21 NOTICIAS EM’ FORCA

22 NOTICIAS DELEGACOES

25 NOTICIAS GERAIS

30 ESTATISTICAS 2018

A SPEM é sociedade membro

*w *RIMS i \/={ SPEMPortugal

Ficha Técnica: Propriedade e Edicdo: Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla * Contribuinte N°: 501 789 880 °
Diretor: Alexandre Guedes da Silva ° Diretora Adjunto: Telma Salsinha ® Redagdo: Joao Marques ® Paginagdo: Maria Lopes
*Impressao: Lisgrafica - Impressao e Artes Gréficas, S.A. - Rua Consiglieri Pedroso, Queluz de Baixo, 2730-053 Barcarena
* Depdsito Legal: PT 89088/95 « ISSN: N°0873-1500 ° Registo na ERC com o n.° 119275 ° Tiragem: 3000 Exemplares
* Periodicidade: Trimestral ® Prego de capa: 1€ ° N.° 15 (22 série) ° Distribuigdo gratuita a sdcios e técnicos de saude
* Estatuto Editorial: www.spem.pt/noticias/boletim-esclerose-multipla * SOCIEDADE PORTUGUESA DE ESCLEROSE
MULTIPLA - Rua Zéfimo Pedroso, 66 - 1950-291 Lisboa * Tel: 218 650 480 * E-mail: spem@spem.pt * www.spem.pt

@ 4 < Boletim Esclerose Multipla




Novartis Portugal
Innovative Medicines

Alterar apratica
da medicina

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

da ciéncia, ampliar a nossa compreensao das doengas 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.

), NOVARTIS —



Bl Tomada de Posse

Cerimonia de Tomada de Posse

dos Corpos SociaiS

-

[

A SPEM tem novos rostos e uma nova direcédo. Os corpos sociais dainstituicdo
tomaram posse no passado dia 5 de janeiro, para coordenar o trabalho da SPEM
nos préximos quatro anos, até 2022.

cerimonia publica decor-
A reu nas instalacdes da Sede

Nacional da SPEM, em Lis-
boa, contando com a presenca de
doentes, cuidadores, colaboradores
da SPEM, antigos e novos titulares de
cargos nos diferentes érgdos sociais,
representantes de outras institui-
cdes e da Industria Farmacéutica.
Cristina Saarinen, presidente
cessante da Mesa da Assembleia
Geral, deu as boas-vindas aos
presentes, fazendo o seu agradeci-
mento pessoal a todos quanto tém
trabalhado em prol dos doentes
com Esclerose Mdltipla.
O presidente cessante da SPEM,
Jorge Pereira, fez um balanco dos
dltimos quatro anos de mandato,
realcando a estabilidade financeira
alcancada e os muitos progres-
sos conseguidos na luta contra a
doenca. Elogiou o plano de trabalho
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tracado pela nova direcao, que
segue uma linha de continui-

dade com a direcao anterior, em-
bora lancando “questdes novas e
procurando inovar”, com todo o
beneficio para o desempenho da
instituicao.

Alexandre Guedes da Silva, novo
presidente da direcdo da instituicao,
realcou aimportancia das
associacoes de doentes relembran-
do o tempo do seu diagndstico em
gue ndo se quis associara

nenhuma organizacao, achando que
conseguiria gerir a sua doenca
sozinho. Neste momento, encara

a SPEM como um auxilio
fundamental para que os doentes
possam lidar com a sua situacao e
esta disposto a ajuda-los.

“O grande desafio vai ser procurar
intervir junto do jovem doente,
recém-diagnosticado, de maneira

a quem percebam que nao estao
sozinhos”, destaca o dirigente.
“Espero poder liderar uma equipa
que faca a diferenca na vida das
pessoas”.

O presidente realcou ainda o facto
de este corpo diretivo ser inteira-
mente constituido por doentes

de Esclerose Mdltipla, algo raro
nas associacdes de doentes, muitas
vezes geridas por familiares, cui-
dadores ou técnicos. Este facto
demonstra que os doentes sdo
capazes de lutar por si proprios e
cultivar ainterajuda.

Esta equipa € constituida por onze
pessoas (cinco diretores e seis
pro-diretores) que vao trabalhar
em setores especificos de
intervencdo como a juventude, a
ciéncia e inovacao, os cuidados

de salde, o emprego e empreen-
dedorismo.



A comunidade da SPEM reunida: membros dos Corpos Sociais, utentes, familiares,

Tomada de Posse

funciondrios, coordenadores regionais e indulstria farmaceutica

Jorge Pereira, Presidente da Mesa
da Assembleia Geral

Eduardo Pinto, vogal da Direcédo

Alexandre Guedes da Silva,
presidente da Direcao

Cristina Silva Bara_ta, Présidente
do Conselho Fiscal

- -
Mario da Luz, vogal da diregéo
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Corpos Sociais:
Direcao

Presidente
ALEXANDRE GUEDES DA SILVA
Vice-Presidente
PauLo GONCALVES
Vogais
Pauta Cruz
EpuarDO PINTO
MARIO DA Luz
Pré-Vogais
MicHELINE TORCATO
EsMERALDA PENA
TERESA SOUSA
FiLipa MoNTEIRO

TELMA SALSINHA

DELcio GoMEs

Mesa da Assembleia
Geral

Presidente
JORGE FERREIRA PEREIRA
12 Secretaria
MARIA LEONOR MARTINS
29 Secretario
ANTONIO MEDEIROS CORREIA

Conselho Fiscal

19Efetivo
CRISTINA SiLVA BARATA
2%Efetivo
Hugo PeENA
39Efetivo
SANDRA CARVALHO
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B Plano de atividades 2019

2019: um ano de renovacao,
desafio e esperanca

NOVO ano COMeCcou com
uma nova direcéo a frente
dos destinos da Sociedade.

Os novos corpos gerentes fizeram

uma reflexdo da presente realidade

nacional das pessoas afetadas pela

EM, definindo metas ndo sé para a

sua acdo em 2019 como para todo

o mandato. Paralelamente, a SPEM

cumpre este ano 35 anos e por isso

importa dar a esta organizacéo ma-

dura um novo félego, novos rostos e

sobretudo abri-la a novas ideias.

Aacao da SPEM terd como priori-

dade o contacto sisteméatico e

préximo com os portadores de EM.

Pretende-se identificar as neces-

sidades especificas dos doentes e

procurar solucdes que contribuam

para as satisfazer. A Sociedade com-
promete-se a fazer uma defesa firme

e intransigente dos principios de

qualidade de vida, nomeadamente

0 acesso aoempregoeaodireitoa

uma carreira profissional.

Para tal, foi definido um conjunto

de acdes, pelouros e missdes, que

visam o cumprimento dos designios

que a SPEM se propods:

® Estruturainterna
A este pelouro estdo agregadas as
responsabilidades da gestdo de
associados e da ligacéo da Direcao
Nacional com as delegacdes e o seu
alinhamento institucional. E objetivo
principal deste pelouro a promocéo
de um contacto mais frequente e
estreito entre as estruturas da SPEM
€ as pessoas com a patologia. Neste
ambito, foram convocadas eleicdes
para as estruturas regionais de
modo a legitimar as coordenacdes e
permitir que todos os associados se
mobilizem para a representacéo local
dainstituicdo.

® Ciéncia & Inovacao

Esta drea é umanovidade e ao
mesmo tempo uma prioridade na
acao da SPEM em 2019. Potenciando
aformacéo e o conhecimento
cientifico, a associacéo pretende
estabelecer protocolos de formacéo
e de estagio; promover a criacado
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de bolsas de estudo/investigacdo
cientifica e acompanhar o proces-
so de desenho, implementacao e
lancamento do Registo Nacional da
Esclerose Mdltipla. O pelouro prevé
ainda a participacao ativa nas varias
iniciativas cientificas sobre a doenca,
projetos de investigacdo, ensaios
clinicos, e promocao de teses, estu-
dos académicos e desenvolvimento
de protétipos com aplicacao pratica
na EM.

® Comunicacao
A SPEM continua a partilhar infor-
macao relevante ndo sé com 0s seus
associados, mas com todos os que
de alguma forma sdo tocados, direta
ou indiretamente pela Esclerose
Mdltipla. Exerce um apoio transver-
sal a todas as areas da SPEM mas
trabalharé em articulacdo como
Pelouro da Ciéncia & Inovacao numa
perspetiva de veicular informacao
cientifica véalida, tornando deste
modo a SPEM uma instituicéo de
referéncia na procura de informacéo
sobre a doenca. Também vai avancar
um vlog, dando aos associados con-
teddos multimédia para uma melhor
compreenségo da informacao.
Como habitualmente, serdo celebra-
dos o Dia Mundial da EM e o Dia
Nacional da Pessoa com EM, este
ano com uma tematica comum,
em articulacéo com a campanha
promovida pela Federacdo Interna-
cional e em regime de co-organiza-
cdo com as restantes associacoes de
doentes e a industria farmacéutica.
O Congresso Nacional da Esclerose
Muiltipla esta previsto para dezem-
bro de 2019, ocorrendo simultanea-
mente com as comemoracdes do
35%aniversario da SPEM.

e Juventude

Hoje em dia, a sensibilizacao dos
profissionais de salide e a melhoria
dos meios de diagndstico tornou
possivel um diagndstico da doenca
mais precoce. Tal tem transformado
apiramide etéria dos doentes de
forma acentuada, existindo hoje um
grupo crescente de jovens que nao

encontram resposta adequada para
as suas questdes e dilemas.

Nesse sentido, a SPEM vai dedicar
mais atencao as faixas etarias mais
jovens com a Misséao Juventude,
que pretende realizar encontros
regulares com jovens para recolher
opinides, aspiracoes e anseios das
camadas mais novas em relacao
adoenca, aos tratamentos e a sua
qualidade de vida.

e Emprego

e Empreendedorismo
O peso econémico da doenca
advém nao sé dos seus custos
crescentes ao longo da vida mas
também da menor capacidade do
doente e do seu cuidadorem
trabalhar e garantir o sustento.
Nesse sentido, SPEM ira iniciar
a Missao Emprego e Empreende-
dorismo e que consiste em realizar
um conjunto integrado de acoes
de formacéao e esclarecimento de
ambito nacional, destinadas ao
empoderamento dos doentes
com vista a sua requalificacéo e
reintegracdo no mercado de
trabalho. No que diz respeito a Linha
de Atendimento, projeto criadoem
2017, pretende-se que seja mais
integrado e abrangente comvistaa
(re)integracdo dos participantes no
mercado de trabalho. Também se
prevé a co-organizacdo de uma Feira
de Emprego e Empreendedorismo
para chamar a atencao dos empre-
gadores para o Emprego Acessivel
e Justo e divulgar iniciativas de au-
toemprego e empreendedorismo.

® Cuidar melhor

Iniciativas recentes comprovam a
importancia do cuidado integrado
de proximidade e em ambiente
familiar dos doentes. Neste contex-
to, importa necessariamente relevar
o papel do cuidador, fundamental na
manutencao da qualidade de vida
dos doentes, sobretudo para quem
tem maior indice de independéncia.
Neste sentido, e porque faz parte
da missao da SPEM dar amparo
aos cuidadores e familiares e criar



condicdes para a formacado dos
técnicos que de forma continuada
prestam cuidados aos doentes, ird
iniciar-se neste mandato a Missdo
Cuidar. Entre as acdes do “Cuidar”
encontram-se a manutencado do
manual de acolhimento a doenca
“De Passo em Passo”, a continuacdo
das deligéncias para a concretizacao
daresidéncia SPEM para descanso
do cuidador e aimplementacao
nacional do programa de formacao
online da Plataforma Europeia para
enfermeiros que acompanham
doentes com EM.

® Angariar
A nossa capacidade de intervencao
depende muito da capacidade em
nos financiarmos autonomamente.
Nesse sentido, a SPEM ira seguir um
modelo de angariacao mais assente
em trabalho comissionista e menos
em voluntariado. Ambos coexistirdo
mas o primeiro seréa decisivo

para tornar esta atividade numa
ferramenta realmente importante
de financiamento e devera
representar em 2019, um esforco
de angariacao de cerca de 60.000€.
Chamar-se-a “Missao Angariar” e
iréd potenciar o EM’Forca dando-lhe
um caracter mais nacional e multi-
desportivo, com eventos variados
de angariacao de fundos, promocdo
de parcerias, presenca da SPEM em
eventos e empresas e desenvolvi-
mento de merchandising

com incluséo de produtos novos.
Serdo continuados os esforcos ja
iniciados no sentido de encontrar
grandes contribuintes que tenham
interesse especifica em contribuir
para ainvestigacdo da cura na
variante progressiva, no ambito da
iniciativa internacional Progressive
Alliance.

® Pensar nacional,

agir local
As estruturas regionais continuarao
o seu trabalho de acompanhamento
e contacto com os doentes, seja
via telefone ou em visita domiciliaria.
A atividade das estruturas regionais
€ maioritariamente garantida por
voluntarios, que promovem encon-
tros convivio entre doentes e
familiares, associados ou ndo, de
modo a promover a confraterni-
zacao, a troca de experiéncias e a
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interajuda. Os voluntarios também
sdo o rosto da instituicao, divulgando
e sensibilizando para a causa, com a
organizagao de tertulias, sessdes de
esclarecimento, palestras e partici-
pacao em iniciativas varias para as
quais a SPEM é convidada, como
feiras, visitas a escolas e exposicoes.
A par deste trabalho de enorme valor,
as delegacdes de Lisboa,

Leiria, Coimbra, Viseu e Faro tém
respostas sociais com técnicos
especializados, com particular
destaque para o Servico Social

que informa, esclarece e orienta

os doentes nas suas duvidas e identi-
fica as suas necessidades.

Nesta linha, a SPEM Lisboa

pretende continuar os projetos
“EM'Cuidar” (formacao para
cuidadores dos portadores de EM),
“EM Laco”(acompanhamento de
doentes em situacao de isolamento
social) e “EM’pregabilidade”

(apoio areinsercao profissional de
portadores de Esclerose Mdltipla).
Manter-se-a o CAARPD - Centro de
Atendimento, Acompanhamento

e Reabilitacdo da Pessoa com
Deficiéncia e Incapacidade (resposta
protocolada com a Seguranca
Social), a prestacao de aconselha-
mento juridico (com estabelecimen-
to de nova parceria com uma

firma de advogados) e 0 Apoio
Domiciliario (servicos de higiene
pessoal, higiene habitacional,
tratamento de roupa e fornecimento
derefeicoes).
Outravalénciaimportante éa
consulta de Psicologia Clinica, em
Lisboa e Leiria, dirigida a cerca de

35 utentes das duas delegacdes.
Continuar-se-a a apostar no atendi-
mento a distancia via Skype e esta
programado para o ano de 2019, a
entrada em exploracdo de uma apli-
cacao alema de estimulacao cogni-
tiva para pacientes com

Esclerose Mdltipla - “MS Cognition”
para a populacéo portuguesa. Esta
aplicacédo permitira o desenvolvi-
mento da unidade de neuro-psicolo-
gia, através da estimulacao
cognitiva.

Na érea dareabilitacao, a delegacao
de Lisboa possui uma unidade

com consulta de Fisiatriae

servicos de Fisioterapia, Terapia
Ocupacional e Terapia da Fala.

A delegacao de Leiria disponibiliza

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

aos seus utentes aulas de fisiote-
rapia e hidroterapia. As atividades
ocupacionais existem na maioria das
delegacdes com instalacdes proprias
e sdo fundamentais para os utentes
se manterem ativos. Sao exemplos:

- Sessoes de Reiki (Coimbra, Leiria
e Lisboa)

- Sessoes de ginastica (Coimbra)
- Sessdes de movimento
erelaxamento (Lisboa)

- Workshops tematicos (Coimbra e
Leiria)

- Atividades manuais e criativas
(Leiria e Lisboa)

- Aulas de informatica (Leiria)

- Desporto adaptado como vela
adaptada, surf, boccia e polybat
(Lisboa);

- Atividades terapéuticas

com animais (Lisboa);

- Piquenique (Leiria);

- Colénia de Férias (Leiria);

O Centro de Atividades Ocupacio-
nais, na delegacdo de Lisboa, é a se-
gunda casa de dezenas de doentes.
Os utentes do CAO passam 0s seus
dias neste espaco que alia convivio,
amizade e terapia, acompanhados
por uma equipa multidisciplinar. Esta
resposta social da SPEM permite
uma melhoria da qualidade de vida
dos doentes, estimulando as suas
capacidades cognitivas, sensoriais
motoras e sociais.

Em Lisboa, funciona também o
projeto “Energias Miltiplas”, grupo
informal de apoio, convivio e interaju-
da, que organiza diversas atividades,
COoMo jantares, passeios, visitas a
museus, tertdlias e o tradicional

magusto.
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Li}o diamundialdaEM
) 30 MAIO

Sensibilizar para os
sintomas invisiveis
da Esclerose Mdltipla
e dar aconhecer
o impacto na qualidade
de vidade umadoenca
que ndo se Ve.

isibilidade é o tema da cam-
Vpanha internacional do Dia

Mundial da EM, celebrado
a 30 de maio. A campanha “My
Invisible MS” daré voz a todos que
sao os afetados pela Esclerose :
Miltipla, para que partilhem os seus
sintomas invisiveis e expressemo
gque querem que Os outros saibam
e compreendam sobre asuaEM, de
modo a contestar os preconceitos
comuns e mobilizar a sociedade no
apoio ao doente. :
A Telma Teles foi diagnosticada com
Esclerose Mdltipla hd quatroanos.
Na altura, j& sentia alguma fadiga
mas nunca associou como sendo
um sintoma de Esclerose Mdltipla
porque normalmente quase todas
as pessoas, em terminadas alturas,
sentem mais cansaco. Na alturaem
que teve o primeiro surto, sentiu
dor, espasticidade nas pernas,
muita dorméncia no lado esquerdo
do corpo, desequilibrio e também
depressio.
Todos os sintomas que a Telma sen- :
tiu podem passar despercebidos,
mesmo das pessoas mais proximas.
“Aos olhos dos outros somos pes-
soas normais [saudaveis], mas os
sintomas sentem-se. E sentem-se
de uma forma bastante dura” es-
clarece a jovem de 35 anos, resi-
dente em Olh&o.
Em Portugal, segundo o estudo
mais recente de Gisela Kobelt
(2017), o sintoma mais comum :
entre as pessoas com EM é a fadiga:
cercade 98% dos portadores
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portugueses considera o sintoma
mais impactante nas suas vidas.
Seguem-se os problemas cogni-
tivos (74%), a depressao (23%), a
dificuldade na mobilidade (20%),
a falta de equiilibrio, a fraqueza
muscular e a dor (20%). Estes sin-
tomas podem reduzir a autonomia
do doente e condicionar as suas
vidas no emprego, no relaciona-

mento com 0s outros ou nas tarefas

diérias.

“Tenho que respeitar o meu
corpo”

Com o tempo, a Telma foi rea-
prendendo a viver a sua vida com
adoenca. “Tenho que respeitar o
meu corpo”, diz Telma. As vezes é
necessario abrandar arotina. As
tarefas domésticas tém de ser par-
tilhadas com o marido. No trabalho,

a fadiga pode afetar a sua produtivi-
dade: “as vezes gostaria de dar mais !
rendimento do que aquele que dou.

E algo que muitas vezes me deixa

frustrada porque quero fazer maise

ndo consigo”.

Jodo Pedro Marques, de 41 anos,
partilha o mesmo sentimento mas
por razdes diferentes. E instrutor
de musculacgao e cardiofitness

e pratica fisioculturismo de alta

competicao. Para alguém que passa !

avida no ginasio, o diagndstico
trouxe uma quebra de rendimento:
afadiga, a falta de forca e a perda

de massa muscular fazem-se sentir

com frequéncia. “A EM afeta-me

porque muitas vezes quero mais de

mim proprio e ndo consigo”, refere

o atleta diagnosticado hd 7 anos.
Uma das coisas que mais nota no
seu dia-a-dia é a perda de memoria
e perturbacdes na fala: “infor-
mMacao mais recente ndo memorizo
com tanta facilidade e a nivel de
voz, de fala, quando fico mais ner-
VOSO COMeco a gaguejar, coisa que
nunca me acontecia”.

Para a Telma, o que mais Ihe custa é
a forma como a doenca afeta a sua
familia. Apesar de ser uma pessoa
com uma vida social ativa e por
Muito que queira estar presente
Nnos momentos mais importantes,
as vezes a doenca ndo o permite.
“E algo que doi” confessa a Telma,
especialmente quando ndo
consegue acompanhar a sua filha,
de 4 anos.

“EM escondida: o que se sente
endosevé”

Toda a gente que conheco no gina-
sio ou em competicdes, quando
descobrem que eu tenho este
problema, por norma fica espanta-
do” conta o Jodo que continua a ter
uma vida ativa, a treinar e a compe-
tir, mesmo com as manifestacoes
dadoenca.

Quando estamos perante uma
doenca invisivel aos olhos, torna-se
dificil de compreender o doente

e as suas dificuldades. Apesar de
sentir o apoio incondicional dos
amigos e da familia, a Telma sente
que muitas vezes as pessoas Nao
acompreendem. “Esquecem-se
que eu tenho Esclerose Mdltipla
porque ndo tenho escrito na testa



R —————
Dia Mundial da EM 1B

que tenho adoenga e por foi anha #MinhaEMinvisivel
isso as vezes acabam por <Como parthlpar nacamp

nao reparar na minha fadiga,

que me esqueco das coi-

sas, por exemplo, datas de
aniversario. Acham que sou

uma pessoa desligada, que ndo me
preocupo e isso ndo é verdade, nao
éisso que acontece.”

“0O que eu quero que os outros
saibam sobre a minha doenca”

O desconhecimento da doenca é
grande. A campanha de 2019 para
o Dia Mundial da Esclerose Mdltipla
procura esclarecer os principais
mitos associados a génese da
doenca, ao emprego, a gravidez ou
a prética do exercicio fisico.

Ha muitas formas de se envolver no Dia Mundial da EM. Pode participar na cam-
panha online e nas redes sociais, organizar um evento de forma a juntar as pes-
soas, pressionar os decisores a fazer mudancas positivas pelas pessoas afetadas
pela EM... ha imensas possibilidades!

Os doentes vao ser desafiados Em https://worldmsday.org/pt-pt/ encontrara um mapa de todos os eventos a
adaroseutestemunhoedara ocorrer em todo o mundo para o Dia Mundial da EM. Pode usar a campanha My
conhecer ao mundo o que querem Invisible MS para encorajar as pessoas que vivem com a EM a juntarem-se aos
que os outros saibam sobre a sua eventos nacionais promovidos pelas associacées de doentes e a partilharem as
doenca. suas experiéncias. O movimento da Esclerose Miltipla em Portugal esta a pre-
“Ey ténho EM mas a doenca nio parar diversas iniciativas para o Dia Mundial. Fique atento!

me define. Eu sou uma pessoa

apta para trabalhar, apta parame

relacionar com os meus amigos, Crie o seu préprio cartaz “O que eu quero que saiba sobre a EM” e partilhe-o nas
com os meus familiares, ter uma redes sociais de forma a sensibilizar para os sintomas invisiveis da EM. Pode des-
vida social ativa” diz Telma que, carregar o modelo no website e imprimir o seu cartaz. Durante os préximos me-

ses, a SPEM vai partilhar no website da SPEM varias infografias dos mitos sobre
a EM: ajude a contestar os preconceitos errados e a apresentar os factos a quem
nédo conhece a doenca. Partilhe o video da campanha de forma a sensibilizar
para os sintomas invisiveis da EM e criar solidariedade entre todos os afetados
pela EM. Utilize a hashtag #MyInvisibleMS e partilhe uma publicacdo em que ex-

embora queira ser tratada como
igual, espera dos outros respeito
e compreensao.

O Jodo e a Telma querem que

todos saibam que a doenga ndo pressa o que pretende que as pessoas fiquem a saber sobre a a sua EM: coisas
osimpede de fazer nada, apenas a sobra a doenca que de outra forma ndo veriam. Também pode incluir a hash-
os condiciona e exige uma necessi- tag #WorldMSDay. Lembre-se de definir a sua privacidade para “publica” caso
dade de adaptacao. “Eu metina queira que asua publicacéo seja apresentada no site oficial do Dia Mundial da EM.
cabeca que eu tenho EM mas ndo . =

vou viver com EM, adoenca é que DIVU'QOQGO

tem de saber viver comigo. Pode usar o tema da Visibilidade de varias formas, de modo a influenciar os deci-
Eu tenho que me adaptar ao sores e fazer mudancas positivas para as pessoas afetadas pela EM. Por exemplo,
maximo e fazer uma vida normal, poderia destacar aimportancia de fornecer apoio as pessoas afetadas por tipos
quero ser uma pessoa normal” de incapacidade invisiveis. Ou, poderia focar-se em aumentar a visibilidade da
confidencia o Jodo, que compete sua organizacéo, apresentando o trabalho importante que esta a realizar e ape-
no WABBA Portugal (federacéo lando aos decisores que apoiem esse mesmo trabalho. O Dia Mundial da EM é
mundial de fisioculturismo umainiciativa da Federacéao Internacional de de Esclerose Muiltipla (MSIF).
amador).

E Telma, que também pratica
desporto, acrescenta: “é impor-
tante quebrar aquele preconceito
de que com Esclerose Mdiltipla,
nao se pode trabalhar, ndo se
pode viver, ndo se pode fazer
exercicio. Ndo! Nés podemos
trabalhar, podemos viver e
podemos fazer exercicio.
Podemos e devemos fazer isso
tudo, ao nosso ritmo.”
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B Além Fronteiras

Congresso Internacional
de Esclerose Multipla

A 52edicdo do encontro bianual teve lugar na cidade do Porto. Durante trés dias,
investigadores e profissionais de saide do mundo inteiro discutiram e partilharam
as mais recentes descobertas e inovacoes terapéuticas na Esclerose Multipla,
num encontro que contou com forte participacao portuguesa.

companhando o rapido
Adesenvolvimento daciéncia,

tecnologia e estilos de vida,
o programa do Congresso de 2019
concentrou aspetos em que as cién-
cias exatas e clinicas se cruzam. Os
avancos mais recentes emrelacdo
as doencas desmielinizantes foi o as-
sunto principal nos trés dias de con-
gresso, partilhando uma visdo ampla
da gestdo da Esclerose Mdltipla por
diferentes profissionais de saude
provenientes de diferentes partes
do globo. O progresso e as neces-
sidades ndo satisfeitas e os desafios
futuros na érea a EM foram também
questdes abordadas.

EM no mundo, o mundo da EM
Profissionais de salde da Turquia,
Marrocos, China e Brasil vieram dar a
conhecer as suas realidades locais,
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caracterizando a populacéo local
portadora de EM, os tratamentos dis-
poniveis e as organizacdes existentes
para investigacéo e apoio aos
doentes. Ayse Altintas, da Koc Univer-
sity (Istambul) classificou a Turquia
como uma zona de risco moderado
mas que a percentagem de porta-
dores estd aaumentar. Ja na China,
segundo o investigador Fu-Dong Shi,
do Hospital Beijing-Tiantan (Pequim),
a Esclerose Mdltipla € uma doenca
rara reconhecida pelo estado, o que
levou a um maior investimento em
meios de diagndstico e tratamentos.

Diagndstico 3D

Ainovacdo nos meios de diagndstico
é fundamental para um conheci-
mento atempado e mais profundo da
doenca. O professor Darin T. Okuda,
da UT Southwestern Medical Center

(Dallas, EUA) trouxe para discussao a
analise tridimensional (3D) automati-
zada das lesOes cerebrais, que repre-
senta uma novidade importante em
relacdo as tradicionais ressonancias
magnéticas. A nova técnica permite
umarecriacdo em 3D de determina-
das regides do cérebro, obtendo uma
maior quantidade de informacdo em
relacéo a origem da doenca, a ex-
tensdo das lesdes e monitorizando o
resultado dos tratamentos. Segundo
o professor “estes novos sistemas
automatizados de diagndstico vao
transformar os cuidados de salde ao
providenciar informacédo mais abran-
gente e antes indetetavel pelos meios
existentes”.

EM e planeamento familiar
Investigadores e clinicos estdo em-
penhados em garantir uma vida téo



normal quanto possivel aos doentes.
Aidade média de diagndstico é 30
anos e dois tercos dos doentes sdo
mulheres, pelo que muitas senhoras
diagnosticadas vao desejar iniciar
uma familia.

Elisabeth Gulowsen Celius, do Hos-
pital Universitario de Oslo, passou a
mensagem que a gravidez é possivel
desde que haja um planeamento
familiar adequado e adaptado aos
tratamentos. A fertilidade ndo é nor-
malmente afetada e a probabilidade
de surtos reduz consideravelmente
durante a gravidez. Contudo, o risco/
beneficio para progenitora e feto
devem sempre ser discutidas com o
neurologista, independentemente da
estratégia terapéutica que estejaa
ser seguida.

Novos desafios que aEM
coloca

Do programa, faziam parte temas
como “Matemética e Fisica na Es-
clerose Mdltipla”, “Neuro imagem”,
“O tempo importa na Esclerose
Mdltipla: caso da cognicdo” e cursos
pré-congresso sobre aimportancia
de ter uma equipa multidisciplinar ao
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servico dos doentes, onde se sub-
linha o papel dos enfermeiros e dos
neuropsicdlogos, por exemplo.

Maria José S3, presidente do Con-
gresso, afirmou: “Este € um momento
de debate, andlise e reflexdo sobre os
novos desafios que esta doenca nos
coloca”. Com esse objetivo acres-
centou: “Durante trés dias, estamos
reunidos no Porto para propagar a
inovacao e as mais recentes novi-
dades, sobre esta doenca do foro
neuroldgico, para o resto do mundo
numM encontro que tem vindo a ga-
nhar cada vez mais reconhecimento
internacional”.

Durante o Congresso foiainda
realizada a votacao e conhecidos os
vencedores do prémio “MS Porto”,
que pretende reconhecer a investi-
gacao e as melhores préticas clinicas
nesta area.

A experiéncia dos sintomas
Na ocasido, a Merck desafiou es-
pecialistas a nivel mundial a expe-
rienciarem o impacto da esclerose
multipla no quotidiano de um doente
através da “MS Inside Out Experien-
ce”. E uma experiéncia que através

de tarefas fisicas e virtuais tem como
objetivo alertar para a sintomato-
logia, dificuldades e limitacSes das
pessoas que foram diagnosticadas
com esclerose multipla. De forma
imersiva, permite que o participante
faca parte de uma viagem que vai
além dos desafios de um espaco tdo
confortavel como a prépria casa,
desde deslocacdes em transportes
publicos até ao dia-a-dia no local de
trabalho.

A SPEM esteve presente nos trés dias
de congresso, participando das ses-
sdes de apresentacdo e discussao,
bem como dos workshops promovi-
dos pelas farmacéuticas.

O Congresso foi organizado pelo
Grupo de Doencas Desmielinizantes
do Servico de Neurologia do Centro
Hospitalar de S&o Jodo, encabecado
pela médica neurologista Maria

José S3, e contou com o patrocinio
cientifico da Universidade Fernando
Pessoa, do Grupo de Estudos de
Esclerose Mdltipla, da Sociedade
Portuguesa de Neurologia e do
ECTRIMS (European Committee for
Treatment and research in Multiple
Sclerosis).
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l Estudos

Esclerose Multipla (EM),

Esclerose Lateral Amiotroéfica (ELA):
Cuidados, Cuidadores e Recursos

Texto de: Luisa Pires; Catarina Mendonga; Cristina Fernandes; Rosa Areias; Joao Araujo Correia; Joaquim Nunes

s doencas neuromusculares
Aséo doencas debilitantes/

incapacitantes que se carac-
terizam por disfuncao progressiva e/
ou morte das células nervosas, com
perda de funcdes e capacidades
cognitivas.
A Esclerose Mdltipla (“EM”) e a Escle-
rose Lateral Amiotréfica (“ELA”) sdo
exemplos deste grupo de doencas.
O quotidiano dos seus portadores é
condicionado pelas incapacidades
e limitagdes inerentes, com impacto
negativo na vida escolar e laboral,
social e delazer, nas atividades de
vidas diarias e na qualidade de vida
(sentido lato).
A sua progressao provoca
dependéncias multiplas de cuidados
de saulde, exige cuidados
continuados e cuidadores perma-
nentes nas AVD/ABVD (atividades
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de vida didria/atividade basicas de
vida diaria); apoios na medicacao e
nos suplementos alimentares e nos
instrumentos técnicos auxiliares para
mobilidade (andarilhos, cadeiras de
rodas elétricas, veiculos de
transporte adaptados), paraa
manipulacdo (apoios de cabeca,
apoios de banheira), para o trabalho
(computadores para escrita)

e adaptacao habitacional.

O estudo longitudinal implementado
pretendeu conhecer necessidades,
planos de cuidados e cuidadores na
progressao da doenca e apoios
possiveis no contexto portugués.

A amostra integrou todos os doentes
com Esclerose Mdltipla ou Esclerose
Lateral Amiotréfica, Internados no
Centro Hospitalar Universitario do
Porto (CHP) no primeiro semestre de
2016, avaliados em 2 momentos: de

janeiroajunho de 2016 e de janeiro
ajunho de 2018. Os instrumentos
técnicos selecionados séo: “ESCALA
SOCIOFAMILIAR” que avalia a situa-
céo social e familiar dos doentes; a
“ESCALA BARTHEL” que avalia o nivel
deindependéncia nas atividades
basicas de vida diaria (ABVD); a
“ESCALA DE EK” que avaliao com-
prometimento funcional; a escala
“ZARIT” que avalia o Perfil do Cuida-
dorea“ESCALARESI”, construida
para este projeto, que avaliaarede
social e instrumental.

No 12 semestre de 2016 foram
internados no CHP 35 doentes:
20com EM e 15com ELA. Provém
maioritariamente dos concelhos de
Gondomar (12) e Porto (9) e outros
concelhos limitrofes do distrito do
Porto. Aceitaram participar no estudo
26 doentes.
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N2 Anos entre Falecem Participam no | Participam .. Falecem .
Diagndstico e Rect_:s_am Antes da Estudo no Estudo Participam Entre VM,)S "
Estudo Participar 12 Avaliagio “EM” “ELA TOTAL 12 fe Zf 22 Avaliagao
Avaliacao
0 1EM 4ELA 3 3 3ELA
1 2ELA 2ELA
2 1 1 1ELA
4 1EM+1ELA
5 1EM 1 1 1ELA
6-10 1EM 4 1 5 4EM+1ELA
11-15 5 5 5EM
16-20 3 3 2EM 1EM
20 + 4 4 4EM
TOTAL 5 4 16EM 10ELA 26 8 18: 14EM+4ELA
Os doentes com EM conhecem anos. Os doentescom ELA anos, de1a6anos. O tempo médio
adoenca com idades mais novas conhecem a doenca em idades de hospitalizac&o foi de 13,88 dias,
e podem viver com a doenca por mais avancadas e vivem com o representando na totalidade dos 26
periodos mais longos, de 6 a 20 diagndstico menor nimero de doentes 361 dias de internamento.
2 anos apos o
Inicio do Estudo internamento
hospitalar®
Patologia EM | ELA EM ELA
Escala Sociofamiliar (a situacdo familiar é considerada:)
Muito favoravel 1 0 1 0
Adequada 2 1 3 0
Mediana 13 7 10 3
Precaria 0 2 0 1
Muito precaria (0] (0] (0]
Escala Barthel (os doentes encontram-se com:)
Dependéncia total 4 3 3 3
Dependéncia severa 1 2 1 0
Dependéncia moderada 1 2 (0] o
Dependéncia escassa 3 3 4 1
Independente 7 0] 6 0
Escala EK (os doentes apresentam:)
Total comprometimento funcional 4 3 3 2
Elevado comprometimento funcional 0 2 0 1
Algum comprometimento funcional 7 5 6 1
Sem comprometimento funcional 5 (0] 5 0
Escala Zarit® (os cuidadores est3o:)
“Sem sobrecarga” 3 4 2 2
“No limiar da sobrecarga” 2 2 (0] 2
“Em sobrecarga intensa” 0 3 0] 0
Escala Resi (a rede social satisfaz:)
Algumas necessidades 0 1 (0] 0
Grande parte das necessidades 5 3 2 2
Totalmente as necessidades 11 6 12 2

*1 Faleceram 8 doentes (2 EM e 6 ELA) e continuam no estudo 18 doentes (14 EM e 4 ELA). *2 Em 12 doentes, ndo se
aplicou a escala ZARIT, porque néo havia cuidador, ou porque o cuidador principal € uma instituicdo ou cuidador contratado.
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Discussao e Conclusao

A DM (Demora Média) no interna-
mento foi de 13.88 dias, mas 2
doentes estiveram internados 48
dias e 92 dias, respetivamente.

O fator condicionador foi o facto de
necessitarem de Unidades de Cui-
dados Continuados Integrados, cujo
tempo de espera pela vaga ultrapas-
sou o tempo Util do internamento
hospitalar.

A medida que a doenca vai progre-
dindo, estas pessoas necessitam de
um elevado ndmero de cuidados:
necessidades basicas de qualidade
de vida; acompanhamento médico,
consultas multidisciplinares; rea-
bilitacao fisica/respiratdria; cuida-
dos continuados; ajudas técnicas
adaptadas e em tempo Util face

a progressao da doenca; suple-
mentos alimentares substitutos da
alimentacao normal por incapaci-
dade de mastigacao e dificuldade
de degluticao; reforma anteci-
pada; acessibilidade arquitetdnica;
cuidador permanente para AVD e
apoio acrescido as familias (social,
econdémico, psicoldgico e outros).
As idades dos participantes no es-
tudo distribuem-se entre os 30 € 79
anos, 0 que Nos permite induzir que
avida laboral de alguns é precoce-
mente condicionada pela doenca

e que as reformas antecipadas sao
uma necessidade.

Sao mais mulheres: na proporcao
de 2/3; este dado permite a extrapo-
lacao para a probabilidade de estas
mulheres (doentes), terem mais di-
ficuldade em encontrar cuidador no
ambito do nucleo familiar, tendo em
conta que sao as mulheres quem
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habitualmente assume, no contexto
familiar, o papel de cuidadora.

019 Ciclo é o nivel de escolaridade
maioritario (um n® reduzido tem
CUrso superior) e exercem ou exer-
ceram profissdes maioritariamente
nos setores: rural, industrial e
comercial. Um ndmero reduzido
exerceu ou exerce profissdes
diferenciadas na area dos servicos
(professor, engenheiro, informatico,
socibélogo). Sendo que apenas 2
doentes ainda trabalham, um esta
desempregado e os restantes sdo
reformados ou pensionistas.

Os rendimentos estédo em con-
sonancia com a escolaridade e a
atividade profissional exercida: 4
doentes tém rendimentos iguais ou
superiores a 1000 euros; 2 doentes
tém rendimentos iguais ou infe-
riores a 300<€; os restantes situam-
-se entre os 301€ e 800<€.

Esta sucessédo de fatores sociais
permitem dizer que a organizacao
de cuidados, nomeadamente a
contratacéo de cuidadores particu-
lares no domicilio, fica condicionada
pelas reais limitacdes econdmicas.
A maioria reside em habitacao
propria ou do agregado familiar (16
doentes), 1em “LAR” porque ndo
tem qualquer retaguarda familiar e
os restantes habitam em casa ar-
rendada ou emprestada. A maioria
sa80 apartamentos em propriedade
horizontal: 6 com elevador,
induzindo que grande parte dos
doentes encontra obstaculos fisicos
no acesso a habitacdo. A habitacdo
de1doente (ELA) foi considerada
insalubre.

A maioria reside sozinho ou apenas
com outra pessoa; o que limita

a possibilidade de se encontrar
cuidador informal no seio do nucleo
familiar (1 doente esta em institui-
cao residencial por auséncia de
retaguarda familiar).

H& 5 doentes que ndo tém outros
familiares além do nucleo familiar.
Dos que tém familiares ndo coabit-
antes, ha cerca de 1/3 dos doentes
que dizem ndo poderem contar
com esses familiares no caso de
virem a necessitar de cuidados;
este facto agrava a ansiedade dos
doentes, dado que é expectavel
virem a necessitar de cuidador.

A situacao sociofamiliar € maiori-
tariamente “mediana” (na12 e na 22
avaliacdo); havendo 2 doentes em
situacdo “precaria”.

A dependéncia nas atividades basi-
cas de vida didria (na 12 avaliacdo) &
“Total”, “Severa”, ou “Moderada” em
cerca de metade dos participantes
e o Comprometimento Funcional
(CF) é“Elevado” ou “Total” emum
terco dos doentes, sendo que a
maioria apresentava “Algum” CF.
Este facto explica que cerca de 2/3
dos doentes ja necessitavam de
cuidados quando do internamento
hospitalar. Sendo os seus cuida-
dores maioritariamente familiares
coabitantes e 1(um) ja estdem
instituicao residencial por falta de
familiares cuidadores.

Metade dos cuidadores diziam-se
“ndo exaustos” e outra metade
diziam-se “no limiar da exaustao”
ou em “exaustdo intensa”, 0 que nos
leva a supor a necessidade de apoio



aos cuidadores, com reforco de
apoios complementares.

Os recursos da Rede Social
(econdmicos, instrumentais, cui-
dados/servicos) satisfazem “Total-
mente” cerca de 2/3 dos doentes
mas cerca de 1/3 dizem-se satisfei-
tos em “Grande Parte” e um doente
tinha satisfeitas apenas “Algumas”
necessidades.

Na 22 avaliacéo (2 anos apds a iden-
tificacao da amostra), os doentes
falecidos sdo maioritariamente
portadores de ELA.

A Situacao sociofamiliar mantem-se
sensivelmente igual, diminuiu o n®
dos “Independentes” nas atividades
diarias e dos que tém “dependéncia
escassa”. Um terco dos doentes tem
agora Comprometimento Funcional
“Elevado” ou “Total”. E um terco tem
cuidadores, alguns em sobrecarga
“Intensa”.

Embora a Rede Social continue a
satisfazer “Totalmente” ou “Grande
Parte” das necessidades econdmi-
cas, instrumentais e de cuidados/
servicos dos doentes, é necessario
reforcar os apoios publicos, quer
aos doentes, quer aos cuidadores.
O estudo permite-nos dizer que ha
entidades necessarias e normal-

mente envolvidas no processo de
ajuda a doentes portadores de DNM
e que sao:

AFAMILIA é a primeira entidade e a
mais solicitada na organizacdo de
cuidados. O mais frequente é um fa-
miliar cuidador, implicando sacrificar
avida profissional desse familiar ou
assegurando a mensalidade de um
Cuidador contratado, com encargos
financeiros associados.

O SISTEMA de SAUDE garante o
acompanhamento clinico: consultas
de vérias especialidades, interna-
mento hospitalar, programas de
Fisioterapia/Cinesiterapia, Apoio
Social e Psicolégico aos proprios
e/ou cuidadores. Os produtos de
apoio/ajudas técnicas (cadeira de
rodas, ventiladores, transportes

em ambuléncia (casa-hospital) ou
isencdo de taxas moderadoras)
contribuem para a qualidade de vida
de doentes e cuidadores. E ainda

no dmbito do sistema de saldde

que mais se investe na investigacao
destas doencas.

A SEGURANCA SOCIAL contribui
com Prestacdes Pecuniarias (baixas
por doenca, penséao social, reforma
por doenca ou complemento por
dependéncia) ou ainda no ambito
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da acdo social (apoios econdmicos
para cuidador informal contratado,
algumas ajudas técnicas mais es-
cassas junto do SNS: cadeira sanita;
cadeira elevatéria e banheira).

A SOCIEDADE CIVIL tem partici-
pado, de alguma maneira, através
de associacdes, com informacdes
uteis, coldnias de férias e grupos
de autoajuda. Genericamente as
IPSS com vertente de apoio em
atividades de vida diaria (valéncia
de Centro de Dia ou Apoio Domi-
cilidrio, embora mais vocaciona-
das para pessoas idosas; também
varias organizacdes espontaneas
se mobilizam para obter equipa-
mentos complexos/ dispendiosos
(ex:angariacédo via internet para a
aquisicao de cadeira rodas elétrica
ou computador adaptado a limi-
tacao funcional das maos).
Quando necessitam de integracéo
institucional (Lar ou rede de Cuida-
dos Continuados), a dificuldade de
vaga limita o acesso; e se o doente
esta internado em hospital, aquela
auséncia de vaga, condiciona a alta
hospitalar em tempo util.

Os Portadores destas doencas
neuromusculares, nomeadamente
as Esclerose mdltipla e a Esclerose
Lateral Amiotréfica, quando pro-
gridem para estadios avancados
de incapacidades e dependéncias,
embora com ritmos e tempos muito
diferentes, necessitam de um
conjunto de cuidados e recursos
que as familias raramente tém
capacidade de assegurar sozinhas.
Sendo necessarios apoios
institucionais complementares
das familias ou alternativos para os
doentes sem retaguarda familiar e
que sejam acessiveis em tempo Util,
tendo em conta a progressao das
respetivas doencas.

REFERENCIAS:

Arealizacdo do Estudo e a publicacdo dos
Resultados est&o autorizados pelo Conselho

de Administracdo do CHUP (Centro Hospitalar

e Universitério do Porto) com os pareceres
favoraveis do DEFI (departamento de ensino,
formacéo e investigacéo) e da Comisséo de
Etica para a Saude.

Centro Hospitalar Universitario Porto SIG,
Servico de Informacéo de Gestdo, CHUPorto, es-
tatistica de internamentos hospitalares ano 2016.
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PORTO: acidade invicta
comaENNETOURS

i
(’5 | i I a4 =
BRonte liisfcom Norberto Pinto.«

.
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A cidade do Porto
presenciou factos
historicos importantes, tais
COMO a expulsdo
dos mouros, o casamento
de D. Jodo | com Felipade
Lencastre e o nascimento
do Infante D. Henrique,
o navegador. Devido a
bravura dos seus
habitantes e soldados,
que resistiram a fome e as
provacdes impostas por
D. Miguel durante o cerco
ao Porto, arainha D. Maria
Il concedeu-lhe o nobre
titulo de “Invicta”.

Por Candida Proenca

este roteiro fomos conhecer
N a segunda maior cidade do

pais que ja é considerada um
dos principais destinos turisticos de
Portugal. A visita contou com apoio
da Ennetours, primeira empresa no
Porto a promover tours adaptados e
acessiveis para pessoas com mobili-
dade condicionada.

Estacao de Sao Bento

A estacao ferroviaria fica mesmo no
centro da cidade e é o ponto ideal
parainiciar o nosso percurso. Edifi-
cio em forma de “U” da autoria do
arquiteto Marques da Silva, conta
com um étrio revestido por mais de
20.000 azulejos do pintor Jorge Co-
laco. Os afamados painéis de azulejos
representam varios episddios da
Histdria de Portugal, entre os quais o
“Torneio de Arcos de Valdevez” e o
“Infante D. Henrique na Conquista de
Ceuta”. Os portadores de mobilidade
reduzida podem utilizararampade
acesso da entrada lateral. Os inte-
riores da estacdo sdo amplos e sem

metade do século XIX em estilo neo-
classico, foi destinado a sersede da
Associacao Comercial da cidade. No
interior, vale a pena visitar o Patio das
Nacdes e o magnifico Saldo Arabe,

barreiras. inspirado no estilo mourisco.
Aentrada no monumento faz-se pela
Palacio daBolsa lateral com o auxilio de uma rampa.

O Palécio da Bolsa é dos monumen-
tos histdricos mais importantes
do Porto. Construido na segunda
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Existe casa de banho adaptada e ele-
vador esté preparado para acomodar
cadeiras derodas.

rrrrr

Monumento ao Infante

D. Henrique

Monumento erguido por ocasido dos
500 anos da morte do Infante D. Hen-
rique, o projeto é da autoria do escul-
tor Toméas Costa e € composto por
varios grupos escultérios: no cimo,

a estatua do Infante, tendo junto a si
um globo terrestre. No sopé, véem-
-se dois grupos alegdricos que repre-
sentam o triunfo das navegacoes



portuguesas e uma figura feminina
que simboliza a Fé nas Descobertas.
Possui, ainda, baixos-relevos junto ao
pedestal que mostram a Tomada de
Ceuta e o Infante no Promontdrio de
Sagres.

A estatua apresenta o Infante
apontando simbolicamente para
além-mar.

Estatuade Vimara Peres
Vimara Peres foi um fidalgo galego
nascido nos finais do primeiro quartel
do século IX. Cristdo da Reconquista,
foi cavaleiro e senhor da guerra, en-
viado por D. Afonso lll das AstUrias ao
vale do rio Douro com aincumbéncia
de expulsar dalios mouros. A ele se
ficou a dever o repovoamento cristéo
das terras entre Douro € Minho. Entre
as suas obras, consta a fundacéo de
um pequeno burgo a que deu o nome
de Vimaranis que significava “Terras
de Vimara” e que haveria de se trans-
formar na cidade de Guimaraes.

Ao passar junto da Sé do Porto pode
admirar-se a monumental estatua de
Vimara Peres que data de 1968.

Zonada Ribeira

ARibeira é um dos locais mais
antigos, procurados e tipicos da
cidade que foi classificada como
Patriménio Mundial pela UNESCO.
De origem medieval, foi sempre uma
zona de muito comércio e movimen-
tacdo de pessoas devido a proximi-
dadedorio.

Os Barcos Rabelos sdo embar-
cacdes portuguesas, tipicas do Rio
Douro que transportavam as pipas
de vinho do Porto do Alto Douro e
que o embelezam. A zona Ribeirinha,
por ser plana, permite passear de
forma tranquila e préatica e apreciar
0 majestoso Rio Douro e as suas
encantadoras embarcacdes.

PonteD. Luis|

Sendo uma das imagens de marca da
cidade, a Ponte D. Luis | salde os seus
visitantes com os seus 45 metros de
altura e 0s 395 metros de compri-
mento e a suaimponente estrutura
em ferro forjado. Inaugurada em
1886, liga o Porto a Vila Nova de Gaia.

Teleférico de Gaia
Em funcionamento desde 2011, é

Barcos Rabelos

g -

Teleférico Vila:
-, ~

uma forma diferente de proporcionar
aos turistas uma belissima panorami-
cadas zonasribeirinhas do Porto e
de Vila Nova de Gaia. Ao longo de
600 metros, percorridos em cerca
de cinco minutos e até aos 63 metros
de altura, os passageiros usufruem
de vistas maravilhosas das duas
margens do Rio Douro. O teleférico
tem cabines adaptadas para cadeiras
derodas.

Um agradecimento especial a Enne-
tours, na pessoa de Norberto Lopes
Pinto, pela memoravel visita a tdo
bela cidade. Bem-haja por propor
tours pensados e preparados espe-
cialmente para quem tem mobili-
dade reduzida.

Tive o privilégio de conhecer os
pontos de maior interesse turistico
na companhia de um excelente guia,
conhecedor da Historia, da Arte e
dos costumes da terra.

Na generalidade, o Porto disp&e

de pavimentos em bom estado de
conservacao.

Os passeios sdo, maioritariamente,
rebaixados e nivelados o que permite

2

PainelfdeyAzuleijcSnalEStacTole s
[defSaclBentolcomINorbertolPinto!

uma deslocacao mais pratica e con-
fortavel. Para quem queira efetuar
uma visita autdnoma, a inclinacdo

de algumas ruas do Centro Histdrico
podem ser uma condicionante a

ter em conta. Porém, com auxilio, o
roteiro é viavel e muito empolgante
pela riqueza histdrica, arquiteténica e
paisagistica.
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Me, wyse

https://memyselfandem.blogs.sapo.pt/

ueria ser técnica de Radiolo-

gia sem saber que seria uma

Ressonancia Magnética a
mudar a sua vida. Aos 26 anos, Inés
jatinha ouvido falar de Esclerose
Mdltipla, tendo até pensado em
fazer a sua tese de mestrado sobre
o tema. Como a propria o refere, “o
destino pode ser tdo tramado” que
a premiou com uma doenca para a
vida.
Comecou por sentir uma grande
dorméncia nos pés: “achei estra-
nho e mentalmente revi todo o tipo
de “maleitas” que pudessem estar
associadas”. Na altura, de todas
as hipdteses consideradas, achou
qgue a mais certa seria hérnia discal,
por isso, foi fazer uma ressonancia
magnética lombar para descartar
hipdteses. Como a RM ndo detetou
nada e adorméncia passou, n&o
pensou mais No assunto.
Dois meses depois, uma colega de
mestrado estava a pedir voluntarios
para o desenvolvimento da sua tese
e a Inés ofereceu-se para fazer uma
Ressonancia Magnética. Lembra-
-se de estar a entrada no hospital
e pensar: “Espero sair damesma
maneira que estou a entrar”. Nao se
concretizou.
Duas horas depois estava dentro da
RM, a espera que os colegas chegas-
sem. Quando finalmente regres-
saram, comecaram a fazer-lhe um
conjunto infindavel de perguntas
e disseram-lhe: “Encontramos-te
umas pintas”.
“Como Técnica de Radiologia que
sou, o termo “pintas” no cérebro
nao traz de todo um bom agoiro,
de maneira que quando vi as ditas
pintas 0 meu mundo desabou.”
Nem foi necessario fazer puncao
lombar porque as lesdes e os
sintomas eram tao evidentes, que
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o diagndstico foi claro. Foram trés
dias para assimilar a informacao que
tinha recebido: ndo dormia, estava
constantemente a pesquisar sobre
adoenca.

“Nunca conseguirei expressar em
palavras o turbilhao de coisas que
passam pela cabeca nestes mo-
mentos. Acho que a grande maioria
das pessoas acaba por ver a saide
como um dado adquirido, princi-
palmente quando és jovem e ndo
tens problemas por demais que

te sobrecarreguem nesta area. E
um mito. Todas as pessoas deviam
desgarantir a aquisicdo de satde. E
uma sensacado de impoténcia que
nem é sequer tangivel por mais que
queiramos. Nao ha dinheiro nenhum
No mundo que NOos possa garantir
nada relativamente a salde. Pensei
varias vezes que estava a viver um
pesadelo, o qual ia passar rapida-
mente, mas ele ndo passou, e como
ser humano que sou, sé tive um
remédio: adaptar-me” confidencia a
radiologista de 33 anos.

Passaram sete anos. A Inés
aprendeu e ainda hoje aprende a
viver com a doenca. Passou a fazer
pequenas sestas para contrariar

a fadiga, comecou a fazer uma
alimentacao mais saudavel e a
praticar exercicio fisico. “Cada um
deve ter o seu ponto de equilibrio,
de forma que se possa adaptar
conforme as suas necessidades
diarias e de acordo com o seu estilo
devida”, acrescenta. Hoje consegue
ter uma vida normal, sem percalcos
ou surtos que a preocupemou a
condicionem.

O ano passado foi diagnosticada
uma colega de trabalho que Ihe

foi pedir alguns conselhos sobre
medicacao e estilo de vida. Foi
nesse momento que surgiu a ideia:

¢ €N

0 meu blog :) Finalmentell!

| Ecpero que posca contribuir,

| de alguma forma, com
alguma. ‘ajudinha” a toda.
a gente que padece e

| partilha. de EM (ou a dita

cufa, Ecclerose Miltipla).

I A todos, desejo:
| “Uin dia de cada vez"! |

como gosta bastante de escrever
e pesquisa regularmente sobre a
doenca, decidiu iniciar um blogue
de forma a partilhar com os outros
doentes algum do conhecimento
que foi adquirindo. Na pagina, da a
conhecer a sua experiéncia com a
Esclerose Mdltipla e conta as varias
adaptacdes que acabou por ter de
fazer na sua vida.

“Aideia surgiu para tentar ajudar
outras pessoas que também
tenham esta doenca e para tentar
mostrar que se consegue viver con-
fortavelmente com EM e que ndo é
aquele “bicho” que se pensa que é.
Quero passar o meu testemunho e
tentar com que isso ajude a melho-
rar a qualidade de vida das pessoas
que me seguem.”



| Meeting Xtrail Running

A SPEM foi parceira solidaria no | Meeting Xtrail Running.

O evento dedicado ao Trail Running serviu de encontro para a
partilha de conhecimento e experiéncias entre atletas, organi-
zacOes, especialistas e aficionados pela modalidade.

O programa de actividades incluiu féruns interactivos,
palestras, workshop e exposicdo de fotografia.

No painel de convidados fez parte, entre os atletas, Eduardo
Pinto, portador de Esclerose Mdltipla, membro da direcédo

da SPEM e coordenador do EM’ Forca.
Oeventodecorreunodial6demarco, noauditério Dr. Anténio
Macedo em Valongo. A entrada teve um valor solidario de 2€
que reverteu na integra para a SPEM.

Agradecemos ao Xtrail Running Forum, promotor do evento,
pelo generoso apoio a causa da Esclerose Mdltipla.

» .
Ha magia hova no ar.

A SPEM - Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla e a Salomon juntaram esforcos para oferecer aos nossos atletas
da EM’forca, e a todos os que ainda ndo s&o, um equipamento novo e Unico da nossa famosa “A Magica”!

De tecido de alta qualidade e com caracteristicas indicadas para provas de trail, mas também de estrada, seré a nova
companhia para quem gosta de sentir na pele a vontade de dar a conhecer o que é a SPEM e a Esclerose Mdltipla.
“Desistir ndo é opcado” é a frase que podemos encontrar no equipamento e transmite uma mensagem muito importante
para todos, com ou sem esclerose multipla, de que temos de lutar por realizar os nossos sonhos.

Esta é uma edicdo limitada e que estara para venda solidéria por apenas 25€.

Quem estiver interessado em adquirir uma ou mais “Magicas” envie um email para desporto@spem.pt com o assunto
“Encomenda Nova Magica Salomon”, indicando o nome e tamanho da t-shirt. Caso ndo consiga

ir a sede da SPEM em Lisboa para a levantar, indique uma morada para envio, que acresce 5€ de portes.

Como é uma edicéo limitada, as encomendas serdo por ordem de rececao dos emails, de acordo com os tamanhos
disponiveis.

A SPEM agradece do fundo do coracdo a Salomon por esta parceria e espera que todos os atletas se sintam ainda com
mais vontade de vestir “A Magica”.

lialafsualencomenda! 2
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spem.pt com o assunto “Encomenda Nova Magica Salomon”,
o da t-shirt. Caso néo consiga ir a sede da SPEM em Lisboa
ofl ef_(fﬁia morada para envio, que acresce 5€ de portes.
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Ouro, Incenso e Birra

No dia 12 de janeiro, a festa promovida pelas cerve-
Jjeiras de Marvila reinventou a tradicéo das Janeiras.
A SPEM, parceira solidaria do evento, recebeu a cerimdnia de abertura. Os principais espacos de Marvila encheram-se
para ouvir boa musica, saborear boa cerveja e ajudar quem mais precisa. Um pouco por todo o bairro, espalharam-se
espetaculos de bandas e artistas portugueses para celebrar a entrada do novo ano, afastar o frio e recuperar a tradicéo
quase perdida das Janeiras.

O evento comecou nas instalacdes da SPEM, em Marvila, com a atuacdo do Rancho Folcldrico de Cinfaes. O grupo de
musica popular ofereceu aos presentes alguns temas tradicionais do cancioneiro portugués, bem como a danca tipica
do Rancho.

A SPEM agradece o apoio das trés cervejeiras de Marvila, Dois Corvos, MUSA e Lince, promotoras do evento. A institui-
cdo beneficiou de parte das receitas: por cada copo vendido, as cervejeiras doaram 2 euros a SPEM.

Celebrar o Carnaval

em Marvila

Os utentes do Centro de Atividades Ocupa-
cionais da SPEM Lisboa participaram no Baile
de Carnaval natarde de 1de marco.

Uma festa intergeracional que juntou as insti-
tuicdes da zona mais antiga de Marvila, desde
associacdes de solidariedade, infantérios,
colégios e a Junta de Freguesia.

Perto de 300 pessoas mascaradas encher-
am o Saldo de Festas do Vale Fundao para
dancar, conviver, saborear deliciosos man-
jares preparados pelas associacdes e com-
prar rifas numa quermesse bastante concor-
rida.

Depois do desfile de mascaras protagoni-
zado pelas instituicdes e escolas, seguiu-se o
Baile da Pinhata, uma tradicdo antiga de Car-
naval, aberto a toda a comunidade residente. Um momento divertido que serviu para mostrar como Marvila é alegrial
O evento foi promovido pelo Grupo Comunitario de Marvila Antiga, do qual a SPEM é membro.

SPEM integra Rede Social local

No dia 18 de dezembro, a Delegacéo de Beja esteve reunida com os
parceiros da Rede Social do Concelho de Beja, na qual foi votada e
aprovada a integracao da SPEM.

A delegacao fez que uma pequena apresentacao sobre a Sociedade
e a EM, de modo a dar a conhecer a doenca e o trabalho realizado
pela instituicdo.

A reunido foi presidida pelo Presidente da Camara Municipal de Beja,
doutor Paulo Arsénio, contando com a presenca da vereadoracom o
pelouro da Acdo Social, doutora Marisa Saturnino, e a coordenadora
do departamento de Acéo Social, doutora llda Lopes.

De acordo com a coordenadora da delegacédo da SPEM, Susana Mata,
este é um passo importante para a estrutura regional de Beja, melho-
rando a capacidade de resposta aos doentes.
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Nova carrinha
A Delegacao tem um novo equipamento para me-
lhorar as suas respostas: uma nova carrinha para
facilitar o transporte dos utentes e assim
conseguir dar um melhor apoio a todos aque-

les que beneficiam dos servicos da delegacao,
nomeadamente nas visitas domiciliarias e nas
deslocacées para atividades. A SPEM Leiria
agradece a todos quantos, com os seus dona-
tivos, tornaram possivel esta aquisicao.

Encontro de sécios na SPEM Leiria

A delegacao promoveu com os associados do distrito uma
reunido para apresentacao e aprovacao do Relatdrio de
Contas de 2018 e o Orcamento e Plano de Atividades para
2019. A segunda parte do encontro terminou com uma pa-
lestra sobre a importancia da Psicologia na EM com a dou-
tora Maria Jodo Cardeira.

Encontros e passeios para espairecer

Nos primeiros meses
de 2019, os amigos de
Leiria reuniram-se em
varias ocasides para
conviver, passear e
deixar de lado os pen-
samentos amargos.
A10 de janeiro, a
convite do Mosteiro
da Batalha, os utentes
visitaram o monumen-
to nacional mandado
edificar em 1386 pelo rei D. Jodo | de Portugal pela vitdria contra os
castelhanos na batalha de Aljubarrota.

No ambito do programa “Museu mais Ativo”, da Camara Municipal de
Leiria, a SPEM foi convidada para o espectaculo “Amalia Fados” com
o fadista Pedro Miguel Nunes, no dia 12 de fevereiro. Todo o grupo saiu
agradado e agradeceu a autarquia a oportunidade de ver este espe-
taculo.

O Circo Victor Hugo Cardinali passou por Leiria e a SPEM foi convidada
a assistir aum dos espectaculos, no dia 15 de fevereiro. Foi uma expe-
riéncia Unica que deixou todos os participantes fascinados com

| amagia prépria da arte circense.
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“Esclerose Miuiltipla, viver

ou resignar-se”
Este foi 0 tema do encontro de reflexao promovido pelo pro-
Jjeto “Lacos de Esperanca” em Reguengos de Monsaraz no dia
9 de marco, no auditdrio da Biblioteca Municipal.
Para falar sobre a doenca estiveram presentes o médico neu-
rologista Dr. Antdnio Castro Leitdo e a enfermeira Catarina
Tereso do Hospital do Espirito Santo de Evora, profissionais
com especialidade em Esclerose Mdiltipla. O painel contou
também com a participacdo de Telma Salsinha e Margarida
Navalhinhas, que deram o seu testemunho pessoal enquanto
portadoras da doenca.
Os organizadores acreditam que este tema interessou a um
grande ndmero de pessoas e que foi Util a todos os que con-
vivem direta ou indiretamente com esta doenca. Serviu tam-
bém para maior esclarecimento de todos os interessados.
Lacos de Esperanca é um projeto da Paréquia de Reguengos
de Monsaraz para oferecer as pessoas que se encontram em
sofrimento, por causa da doenca, uma oportunidade para se
recriarem na esperanca através da partilha e do encontro.

Informar e sensibilizar

no Hospital
O Dia Mundial do Doente celebrou-se no dia 11 de fe-
vereiro e a SPEM Coimbra promoveu uma agao de in-
formacao e sensibilizacdo sobre a Esclerose Mdltipla
no hall de entrada do Centro Hospitalar Universitario
de Coimbra (CHUC). O objetivo era divulgar a existén-
cia da Sociedade, explicar as pessoas a nossa missao
eincentivar ao contributo paraanossa causa, que é de
todos os doentes, familiares e da sociedade em geral.

Protocolo

Gle

Ginasio FFitness Health Club

Rua Dr. Nascimento Ferreira,
Urbanizacdo Valrio L1,

3510-431Viseu

232413 046|936 718 520 | 962 667 257
clientes@ffitness.pt
www.ffitnesshealthclub.pt

Il Encontro “Vamos falar

PROTOCOLO SEM FIDELIZACAO

onas ”
sobre Esclerose Multipla (Pagamento ao balco mensal)
- Cart&o FFitness (pode vir todos os dias) - 58€/més
O evento promovido pela SPEM Viseu decorreu durante a tarde de 16 de marco, - Cartéio 3x por semana - 52€/més
. lacd da A iacdo Port de Pai Ami do Cidadzo D - Jéiade Inscrigdo - 50% de desconto.
nas instalacdes da Associacdo or gguesa e Pais e mlggs o Cidadéo De- PROTOCOLO COM FIDELIZAGAO 6 MESES
ficiente Mental (APPACDM). O objetivo passou por sensibilizar, informar e es- (pagamento 12 mensalidade ao balcéo, restante por
clarecer acomunidade sobre aspetos da doenca. débito directo) ) i X
N inel d d ferénei de int ient - Cartédo FFitness (pode vir todos os dias) - 50€/més
o painel de oradores, a conferéncia com com um grupo e intervenientes - Cartéio 3x por semana - 44€/més
com diferentes ramos de intervencéao: o Dr. Artur Borges médico especialista - Cart3o 2x por semana - 38€
em Medicina Tradicional Chinesa, a enfermeira Daniela Dias, especialista em - Jéiade Inscrigéo - 50% de desconto

PROTOCOLO COM FIDELIZACAO DE 1ANO

cuidados paliativos e com atividade na Unidade de Cuidados na Comunidade (pagamento 12 mensalidade ao balcio, restante por

de Viseu, oPsicélogo Clinico da SPEM Francisco Pereira, com formacao em Psi- débito directo)

coterapia e Neuropsicologia e com o Presidente da SPEM, Alexandre Guedes - Cartéio FFitness (pode vir todos os dias) - 50€/més
. . o . o~ A - Cartdo 3x por semana - 44€/més

da Silva, a assumir a moderacéo da discusséo e a testemunhar a sua experién- - Cartio 2x por semana - 38€

cia como doente. O evento foi apoiado pela APPACDM de Viseu, pela Camara - J6ia de Inscricio gratis

Municipal de Viseu, Junta de Freguesia de Ranhados e Florista Férum Viseu.
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Noticias Gerais Il

Parlamento aprova recomendacao para criar
registo nacional de Esclerose Multipla

Os projetos de resolucao do PS, PCP e CDS-PP, que recomendam a
criacéo de um registo nacional de todos os doentes com Esclerose
Mudiltipla em Portugal, foram aprovados em plenario na Assembleia da
Republica, reunindo o apoio de todas as bancadas parlamentares.
“Naturalmente que nos regozijamos com este reconhecimento que os
portugueses, por via dos seus representantes no Parlamento, deram a
nossa iniciativa” refere Alexandre Guedes da Silva, presidente da SPEM,
realcando que a Sociedade “continua empenhada em colaborar com
o Ministério da Salde na concretizacao deste registo, de modo a servir
plenamente os objetivos clinicos e de investigacdo.”
“Seguramente, a SPEM irad continuar aacompanhar todas as etapas deste
processo, contribuindo construtivamente para as propostas que o Governo vier a
apresentar”, conclui Alexandre Guedes da Silva.
Aaprovacao por unanimidade decorreu no passado dia 1de fevereiro. Os projetos de resolucdo apresentados re-
sultaram de umainiciativa da SPEM, realizada em janeiro de 2018, quando foi recebida em audiéncia na Comiss&o
Parlamentar de Salde, levando aos decisores politicos as dificuldades e necessidades dos doentes.

SPEM distinguidacomo
Prémio de Boas Praticas
do INFARMED

A SPEM foi distinguida com o Prémio de Boas
Préticas Infarmed 25+, entregue pela Autoridade
Nacional do Medicamento e Produtos de Saude no
dia15 dejaneiro, pela colaboracdo construtiva no
Projeto INCLUIR.

O INCLUIR pretende que as associacdes tenham
um papel mais interventivo nas dreas de atuacao
do INFARMED, sobretudo nos processos de de-
cisdo e avaliacdo de medicamentos e tecnologias
da saude. Para a SPEM, € uma honra receber este prémio em nome de todos os doentes com Esclerose Mdltipla e suas
familias. Estamos gratos pelo reconhecimento e continuamos empenhados em continuar este trabalho de escuta e
capacitacdo dos doentes.

Nesta cerimdnia, foram distinguidos mais de seis dezenas de “projetos e instituicdes promotoras de boas praticas, no
setor dos Medicamentos e Produtos de Salde”. A acdo encerrou as comemoracdes do 25" aniversario do INFARMED.

Saude Digital é o mote paraa
Conferéncia Europeia da EMSP L /ENSP2019 r

A Conferéncia Anual da Plataforma Europeia da Esclerose Mdltipla terd lugar ENCE
em Vilnius, na Lituania, de 9 a 11 de maio de 2019. O tema da conferéncia deste :
ano sera a salde digital na gestao da EM.

O evento reunira pessoas com Esclerose Mdltipla, especialistas e defensores
da area da EM, associac8es de doentes, profissionais de salde, investigadores
e decisores politicos. Neste encontro, os participantes vao ter oportunidade de
aprender com as melhores praticas, acompanhar workshops ou participar ati-
vamente nas sessdes que exploram as possibilidades da saude digital na gestdo
de EM.

Os oradores especialistas vao fazer uma actualizacdo das Ultimas descobertas
na investigacao na area da Esclerose Mdltipla, tanto a nivel europeu como inter-

FURDFEAN
MULTIPLE SCLERCISE
PLATFORN

DIGITAL HEALTH IN MS MANAGEMENT

nacional. Vérias oportunidades de trabalho em rede vao permitir uma aprendizagem com as melhores praticas no campo
da defesa do paciente ao nivel cientifico.

“Encorajamos pacientes individuais, organizacdes de pacientes, profissionais de salde, pesquisadores, autoridades de
saude publica, indUstrias e formuladores de politicas de nivel nacional, regional e europeu a participar desta Conferéncia”,

refere Pedro Carrascal, presidente da EMSP, na carta de boas-vindas.
Para mais informacdes, visite https://www.emspconference.org/
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Peticao internacional: tratamento para todos
No mundo, existem paises onde os doentes com Esclerose Mdltipla ndo tém acesso
adequado a tratamentos. Por essa razao, a Federacao Internacional de Esclerose Mul-
tipla (MSIF) enderecou a Organizacéo Mundial de Saide um pedido para adicionar trés
farmacos para tratamento da EM na “Lista de Medicamentos Essenciais” atualizada
pela instituicdo a cada dois anos.

Os trés medicamentos propostos s&o o acetato de glatirdamero, o Fingolimod e o Ocre-
lizumab, considerados prioritarios com base nos seus perfis de eficacia, seguranca,
tolerabilidade, necessidade de monitorizacao e modo de administracao e de modo a
assegurar tratamento durante a gravidez e a populacdo com EM priméria progressiva.
“Esta candidatura de trés DMT’s baseia-se na esperanca de reconhecer que a EM tem uma necessidade ndo satisfeita
em termos de tratamento e aumentar o ndmero de paises com acesso razoavel ao tratamento, quando esses trata-
mentos ndo estao prontamente disponiveis”, refere a MSIF.

Este € um passo importante para melhorar o acesso universal ao tratamento de Esclerose Mdltipla. A peticdo esta dis-
ponivel no sitio da Organizacdo Mundial de Salde e as cartas de apoio a iniciativa podem ser enviadas para emlsecre-
tariat@who.int. Prevé-se que o resultado da peticdo seja conhecido durante o més de junho.

A Lista de Medicamentos Essenciais foi criada em 1977 e designa os farmacos que devem estar disponiveis em todo o
mundo, de forma a garantir os adequados cuidados de salde as populacdes.

Valente Louco:
Paulo Nascimento

Paulo Nascimento é um jovem diagnosticado
com Esclerose Mdltipla que decidiu tomar uma
decisdo radical e peregrinar até Compostela,
nos conhecidos “caminhos de Santiago”. Fo-
ram cerca de duas semanas de caminhada, de
Valéncia a Santiago, realizada com sucesso!

O objetivo foi divulgar o dia-a-dia e os desafios
de um doente de esclerose mlltipla, fora da
sua zona de conforto, procurando encorajar
0s membros da comunidade de EM a n&o per-
mitirem que a doenca lhes roube os sonhos e
ambicoes.

SOCIEDAD
PORTUGUY
DE ESCLER

Sorin Nicu apresentou
“Esclerose Multipla
sem Fronteiras II”

Obra contém relatos na primeira pessoa de quem foi tocado pela
doenca.

Sorin Nicu apresentou a amigos, familiares e toda a comunidade da Es-
clerose Mdltipla a suamais recente publicacao “Esclerose Mdltipla sem
Fronteiras - 2°Volume”, escrito em co-autoria com Roxana Bun-ghez.
Esta obra é composta por varios relatos, na primeira pessoa, da vida
com Esclerose Mdltipla. Textos compilados, por 2 doentes com Escle-
rose Mdltipla romenos, sendo Sorin Nicu, ja um referenciado autor de
livros de poesia, tendo sido o primeiro autor romeno a publicar poesia
em portugués. Histdrias reais, contadas por portadores, assim como
pelos profissionais que acompanham a doenca, nomeadamente um
psicdlogo, um neurologista, um fisioterapeuta e um professor de na-
tacao.

A primeira apresentacao teve lugar na sede nacional da SPEM, em Lis-
boa no dia 26 de janeiro, seguindo-se a delegacédo de Coimbra a 9 de
fevereiro e a 16 de fevereiro na Sala de Leitura Bernando Santareno,
em Santarém. Sorin Nicu contou com a presenca da Direcéo da SPEM,
Paula Cruz, Alexandre Guedes da Silva e Paulo Goncalves.
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y e ”’ﬁi-lx e ()%  Odebate sobre aincluséo social de pessoas com de-
ficiéncia chegou o ano passado as redes sociais, com a

Apple a enviar uma proposta a Unicode Consortium, organizacéo que analisa os pedidos de novos emajis, para incluir
imagens que representassem pessoas com deficiéncias. O pedido foi agora aprovado e traz agora uma maior repre-
sentatividade as experiéncias de quem vive, por exemplo, com mobilidade reduzida. Os novos simbolos incluem um
homem e uma mulher invisuais, um homem e uma mulher surdos, uma orelha com um aparelho auditivo, um homem
e uma mulher em cadeiras de rodas mecanica e manual, um céo de assisténcia, uma protese de um braco e outra de
uma perna.

“Atualmente, os emoji oferecem uma ampla gama de opcdes, mas podem ndo representar as experiéncias das pes-
soas com deficiéncias. Diversificar as opcdes existentes ajuda a preencher uma lacuna significativa e proporciona uma
experiéncia mais inclusiva para todos”, justificou a Apple no pedido que enviou a Unicode.

Emojis inclusivos chegam
as apllcac;oes moveils
Estaréa disponivel uma nova gama de emojis (ideogra-
mas e smileys usados em mensagens eletrénicas) que
incluem representacdes na adrea da deficiéncia.

Nova Lei de Bases da Saude: peticao publica
A SPEM opbem-se a proposta do Governo e apoia peticéo publica para apresentacéo
de proposta de lei centrada no doente. Esta baseia-se no trabalho desenvolvido pela
Comisséo de Revisdo da Lei de Bases da Saude, criada pelo Governo em janeiro de 2018 e
descartada em dezembro do mesmo ano pelo executivo. e
Foram ignoradas por completo as recomendacdes e contributos dos varios agentes que Pet | ga O
trabalharam com a Comisséo, desconhecendo-se a metodologia de trabalho utilizada para ’ o
a elaboracao desta proposta do Governo, que desresponsabiliza o Estado como garante P u b l| Ca
da protecao da salde, que nao define critérios para a prestacéo de salde pelo setor pri-
vado e social e que ndo valoriza e reconhece o cuidador informal.
Um conjunto de cidad&os e instituicoes, entre as quais a SPEM, apresentou uma peticéo publica de forma a levar ao Par-
lamento um Projeto de Lei, em tudo igual a proposta apresentada pela Comissdo de Revisdo da Lei de Bases da Sadde,
sob a forma de Iniciativa Legislativa de Cidadaos, prevista na lei vigente.
A SPEM incentiva a assinatura da peticdo publica “Por uma Lei de Bases da Salde feita com as pessoas para as pessoas”
http://tinyurl.com/peticao-nova-lei-de-bases) porque acreditamos que, todos juntos, vamos repor o respeito e a digni-

dade do doente.

r
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raras juntam-se em
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organlzagao unica

Sete associacdes de doentes, entre as quais a
Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla,
decidiram criar uma organizacao agregadora de
todas as patologias raras, que sao mais de 6000
e afetam cerca de 600 mil pessoas em Portugal.
Segundo a Comisséo Instaladora da nova or-
ganizacédo, da qual a SPEM faz parte, “existe
uma necessidade, cada vez maior, de busca por
solucdes comuns e de apoios para as dificul-
dades ja ha muito identificadas e as grandes
mudancas que se avizinham no que respeita ao
acesso as novas terapias e as novas tecnologias
em saude”.

Os préoximos passos desta comissao passam
pela definicdo dos objetivos estatutérios, o es-
crutinio dos mesmos por todas as associacdes,
a constituicao legal da nova entidade, a extincdo
das entidades agregadoras existentes, a eleicdo
dos drgaos sociais, o planeamento de projetos e

s )
Associacoes de doencas
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Infarmed: novas
diretrizes terapéuticas
paraaEM

As opcdes de tratamento na EM tém
evoluido muito, transformando a vida

de quem é afetado pela EM, reduzindo a
incapacidade e aumentando a qualidade
de vida. O Infarmed, I.P. publicou novas
orientacdes terapéuticas relacionadas com a Esclerose Mdiltipla.
Adoenca ndo tem cura mas muitos farmacos tém sido desenvolvi-
dos para atenuar as manifestacdes da doencas e diminuir a ocor-
réncia de surtos. A selecéo de entre os farmacos disponiveis deve
ter em consideracao diversos fatores, estabelecidos como prior-
itérios pelo INFARMED: a forma clinica da doenca; comorbilidades
/ outros tratamentos; eficacia e seguranca do farmaco; atividade
didria e preferéncia de cada doente e monitorizacdo da adesao.
Perante duas alternativas terapéuticas, apés avaliacédo do perfil de
tolerabilidade e seguranca do farmaco no contexto indivi-dual de
cadadoente, devera ser preferida a opcao mais custo-efetiva. A
monitorizacdo da eficacia terapéutica deve ser efetuada periodi-
camente através de avaliacdo clinica e imagioldgica anual, até pelo
menos aos 5 anos de doenca.

infarmed
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Um futuro para todos

O projecto EM’pregabilidade que arrancou em julho de 2018
integra 14 pessoas com Esclerose Mdltiplaem
situacao de desemprego e/ou pensao por invalidez relativa.
Aintervencao tem o objetivo de reintegrar profissionalmente em
mercado de trabalho.
Iniciou com atendimentos individuais com o objetivode |
perceber qual o enquadramento pessoal, social e laboral, bem
como expectativas, motivacdes e interesses. Comecaram
posteriormente a ser desenvolvidas sessdes de grupo com
dindmicas que trabalham as competéncias sociais e pessoais e
potenciam a valorizacéo pessoal e auto-estima.
Através de parcerias, foi possivel tracar um perfil individual que
permitird a médio/curto prazo reintegrar profissionalmente todas
as pessoas acompanhadas. Esta reintegracéo sera possivel
com o apoio de uma prospetora de empresas que aposta
na sensibilizacdo junto das empresas.
No nosso ponto de vista, consideramos que a aprovacado da lei
N94/2019 de 10 de janeiro vem ajudar-nos a conseguir cumprir o
nosso objetivo. Agora, as empresas publicas e privadas de média
e grande dimensao passam a estar obrigadas a contratar entre 1%
e 2% de pessoas com deficiéncia, com um grau de incapacidade
igual ou superior a 60%, todas as empresas.
O grupo de apoio a empregabilidade da SPEM é acompanhado
por uma Assistente Social, uma Educadora Social da SPEM Lisboa
e uma Técnica de Emprego Apoiado.
Estdo abertas inscricdes para novos interessados.

Basta contactar a SPEM e pedir mais informacdes sobre o projeto:
Ana Sofia Fonseca (Assistente Social): 934 386 920 » ‘sociEbADE
e Mara Dias (Educadora Social): 93 93 93 229 M pregabte® DegscLER0sE

Projeto cofinanciado pelo programa de
financiamento a projetos pelo INR, IP. 2019

F [ IR resbiiiacas

Workshop sobre os direitos do doente

neurolégico em Bruxelas

A SPEM participou no Workshop ‘Neurology Patient Advocacy - Linking
GLOBAL, European and National Policy Priorities da EFNA, que decor-
reu em Bruxelas nos dias 7 e 8 de mwarco.
Esta sessao de trabalho reuniu 50 participantes, 18 nacionalidades e
16 doencas neuroldgicas representadas tais como Esclerose Mdltipla,
Parkinson, Alzheimer, Ataxia, Doenca de Huntighton e Distonia.
No seguimento do grupo de trabalho e iniciativa Brain, Mind and Pain
que tem trabalhado com os membros do Parlamento Europeu desde
2014 no ambito das politicas Europeias de Saldde, foram discutidos e
trabalhados os 3 temas identificados como prioritarios para os proxi-
mos 5 anos dadas as futuras eleicdes em maio de 2019: o combate ao
estigma, isolamento e discriminacao; a equidade no acesso ao trata-
mento, servicos e suporte e 0 empoderamento do paciente e 0 envolvimento nos processos de decisao.
Estima-se que 1 em cada 3 pessoas terdo um problema neuroldgico durante a sua vida e que o custo anual a nivel eu-
ropeu é de 800 bilides de euros. Algumas revindicacdes debatidas foram a realizacdo de campanhas de divulgacao
para combater o estigma, implementacéao de estratégias de acesso ao emprego para pessoas com questdes neuroldgi-
cas, politicas nacionais e europeias para acesso a tratamentos e servicos, educacédo e informacéo acessivel para to-
dos, especialmente para pacientes e cuidadores, envolvimento do paciente no processo e nas discussdes politicas de
salde e promover o desenvolvimento e investigacao na drea da Neurologia.
Foi também lancada a campanha #brainlifegoals a qual a SPEM se associou. Durante a Brain Awareness Week (11 a 19
de marco), os pacientes e seus representantes foram incentivados a partilhar os seus préprios objectivos de vida do
cérebro (#BrainLifeGoals) nas redes sociais, por meio de fotos, videos ou posts.
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JANEIRO FEVEREIRO MARCO ABRIL MAIO JUNHO
Intervenco Utentes | Atendimentos| Servigos | Utentes [Atendimentos| Servigos | Utentes | Atendimentos | Servigos | (jtentes | Atendimentos Servigos|Utentes | Atendimentos | Servigos| Utentes i Servigos
Aconselt Juridico 3 3 1 1 7 7 6 6 2 2 7 10
Servico Social 16 16 13 13 22 25 25 27 27 30 34 36
Apoio Domiciliério 11 11 680 | 12 12 692 | 12 12 692 | 12 12 692 | 12 12 692 | 12 12 692
Atividades Ocupacionais 14 188 14 156 15 199 15 199 15 202 15 194
Psicologia 60 110 65 115 60 120 58 113 62 114 62 116
Educagdo Social 0 0 0| 0 0 10 31 10 29 10 28 13 34
104 328 680 | 105 297 692 | 126 394 692 | 126 386 692 | 128 388 692 | 143 402 692
SUBTOTAL
Unidade : ; : - - - - -
de Neuroreabilitagdo | Utentes i Servicos |Utentes j Servigos | Utentes | Servigos| Utentes| Atendi Servicos| Utentes| Atendimentos | Servigos |Utentes Servicos
Consultas MFR 4 4 5 5 3 2 2 6 6 4 3
Fisioterapi 51 308 319 313 31 345 309
Terapia Ocupacional 23 118 106 107 103 128 104
Terapia da Fala 14 55 60 60 60 75 53
SUBTOTAL | 92 485 0 5 490 0 3 483 g 2 476 0 6 554 0 4 470 0
TOTAL | 196 813 680 | 110 787 692 | 129 877 692 | 128 862 692 | 134 942 692 | 147 872 692

» A
JANEIRO FEVEREIRO Margo ABRIL MAIO JUNHO
Intervencdo Utentes | Atendimentos |~ Utentes Atendimentos | Utentes Atendimentos Utentes | Atendimentos | Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
Servigo Social 7 12 21 24 29 30 12 12 22 33 15 16
Fisioterapi: 6 21 6 19 7 19 6 22 4 16 6 20
Informatica 6 12 6 6 5 9 7 7 5 9 6 12
Psicologia 14 20 19 28 17 23 10 14 24 33 14 24
Reiki 4 12 6 22 5 19 6 22 6 23 5 24
Stretching SGA 11 67 11 58 1 71 11 57 11 57 11 54
S. Estimulagao 8 16 8 8 4 8 5 10 6 12 7 16
Psicologia Grup 8 16 4 4 4 4 5 5 6 12 4 4
Ateliér Artes 6 15 6 6 9 29 9 30 6 15 7 10
Hidroterapia
TOTAL 70 191 87 191 91 212 71 179 90 210 75 180
JANEIRO FEVEREIRO MARCO ABRIL MAIO JUNHO
Intervengdo Utentes | Atendimentos | Utentes |  Atendimentos Utentes | Atendimentos | Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos
Servigo Social 20 21 15 16
Psicologia 18 25 15 19
Ginastica adpt. 13 88 13 46
Terapia ocupacional 5 10 0 0
Aconselt ) Juridico
TOTAL| 56 144 43 81 0 0 0 0 0 0 0 0
JANEIRO FEVEREIRO MARCO ABRIL MAIO JUNHO
Intervengdo Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes i Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos
S. Social
Psicologia 4 4 3 3 8 8 5 5 o) 5 3 3
Hidroterapi 20 7 20 7 20 7 20 3 20 4 20 5
Reiki
TOTAL| 24 11 23 10 28 15 25 8 25 9 23 8

OIMBRA

‘

JANEIRO FEVEREIRO MARCO ABRIL MAIO JUNHO
Intervengdo Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos | Utentes Atendimentos | Utentes | Atendimentos Utentes |  Atendimentos Utentes | Atendimentos

Servigo Social 25 100 18 48 18 54 15 42 15 30 12 18
Psicologia 4 20 4 12 2 2 4 4 4 4 4 4
T. Ocupacional 3 12
Ginastica 0 0
Reiki 4 24 5 40 5 20 4 16 6 15 7 24

TOTAL 36 156 27 100 25 76 23 62 25 49 23 46
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LISBOA

JULHO AGOSTO SETEMBRO OUTUBRO NOVEMBRO DEZEMBRO TOTAIS ABSOLUTOS TOTAL MEDIA MES
Utentes | Atendimentos | Servios | Utentes | Atendimentos| Servigos | Utentes| Atendimentos| Servigos | Utentes |Atendimentos | Servios Utentes i Servicos | Utentes | Atendimentos | Servicos | Utentes | Atendimentos | Servigos | Utentes | Atendimentos | Servigos
8 8 2 2 4 4 3 3 0 0 0 0 43 46 0 4 4 0
33 41 22 25 35 15 40 63 40 45 20 23 327 384 0 27 32 0
12 12 692 12 12 692 12 12 692 12 12 692 | 12 12 692 12 12 692 | 143 143 8292 12 12 691
15 218 15 109 16 169 19 254 19 236 18 190 190 2314 0 16 193 0
62 115 60 110 68 122 68 105 68 120 693 1260 0 58 105 0
13 38 14 18 15 57 15 71 16 76 16 59 132 441 0 11 37
143 432 692 65 166 692 | 142 392 692 | 157 525 692 | 155 474 692 | 134 404 692 | 1528 4588 8292 127 382 691
Utentes i Servios | Utentes i Servios| Utentes | Atendi Servigos | Utentes | Atendi Servicos| Utentes |Atendimentos | Servicos | Utentes |Atendi Servigos | Utentes | Atendi Servigos | Utentes | Atendimentos| Servigos
6 6 6 6 1 1 8 8 6 6 2 3 53 53 0 4 4 0
305 262 257 362 343 254 51 3688 0 4 307 0
103 79 102 139 116 81 23 1286 0 2 107 0
0 58 25 54 78 82 41 14 701 0 1 58 0
6 472 0 6 372 0 1 414 0 8 587 0 6 547 0 2 378 0 141 448 0 12 477 0
149 904 692 71 538 692 | 143 806 692 | 165 1112 692 | 161 1021 0 136 782 692 | 1669 10316 8292 | 139 860 691
» A
JULHO AGOSTO SETEMBRO OUTUBRO NOVEMBRO DEZEMBRO TOTAIS ABSOLUTOS TOTAL MEDIA MES
Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos | Utentes | Atendimentos | Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
16 19 2 24 28 38 12 16 21 24 221 288 18 21
5 20 12 12 3 14 2 8 2 5 64 60 5 15
7 14 5 10 4 10 5 9 4 8 67 96 6 9
14 21 2 2 5 6 10 11 143 132 12 15
4 16 40 0 3 12
11 54 7 36 34 7 40 33 118 396 10 47
4 8 12 12 3 6 7] 4 71 48 6 9
4 4 39 0 3 4
8 16 5 10 7 21 6 12 8 16 85 192 7 16
8 14 8 31 6 12 22 144 2 5
73 172 65 106 61 137 51 134 63 113 870 1356 71 147
POR1(0
JULHO AGOSTO SETEMBRO OUTUBRO NOVEMBRO DEZEMBRO TOTAIS ABSOLUTOS TOTAL MEDIA MES
Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos | Utentes | Atendimentos | Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
35 37 3 3
33 44 3 4
26 134 2 11
5 10 0 1
0 0 0 0
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 99 225 8 19
JULHO AGOSTO SETEMBRO OUTUBRO NOVEMBRO DEZEMBRO TOTAIS ABSOLUTOS TOTAL MEDIA MES
Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes | Atendimentos | Utentes | Atendimentos | Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
0 0 0 0
6 6 7 7 6 6 6 6 6 6 20 20 79 79 7 7
21 3 21 7 21 3 183 46 15 4
0 0 0 0
6 6 7 8 6 6 27 9 27 13 41 23 262 125 22 10
JULHO AGOSTO SETEMBRO OUTUBRO NOVEMBRO DEZEMBRO TOTAIS ABSOLUTOS TOTAL MEDIA MES
Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos | Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
19 42 2 9 10 23 22 50 14 28 10 22 180 466 15 39
4 4 4 4 4 12 3 6 5 10 42 82 4 7
3 12 0 1
5 25 4 16 9 41 1 3
6 24 1 3 8 8 6 48 5 40 5 40 63 304 5 26
30 70 3 12 22 47 37 135 26 90 20 72 297 915 25 76
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COMPRO
MISSO

COM OS DOENTES
DE ESCLEROSE MULTIPLA

A Merck esta empenhada em levar esperanga
as pessoas que sofrem de esclerose multipla.
Temos um compromisso de muitos anos

para com o desenvolvimento de tratamentos
inovadores que ajudam a gerir a doencga

e a melhorar a qualidade de vida

dos doentes.
E nada nos faz parar!

Merck s.a. - Portugal
Edificio DUD Miraflores | Alameda Fernao Lopes, 12 - 5A, B e 4B
1495-190 Alges - Portugal

Telefone: +351-213 613 500 | Fax: +351-213 613 660
C.R.C. Lisboa / Contribuinte N.° 500 650 870 | Cap. Social: 8.649.530 €
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