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Editorial I

Divulgar e sensibilizar

Nesta caminhada que se iniciou
em janeiro, estamo-nos a desafiar
acada dia. Desde arecuperacao
do ténus muscular da fantéastica
equipa que ha anos e anos trabalha
na melhoria da qualidade de vida
das pessoas com EM e que com
elas convivem, a sensibilizacdo da
sociedade para uma doenca de
mil caras, a descobrir pessoas que
ndo dao atencdo a alguns sinto-
mas, as empresas e entidades

que procuramos para alertar para
sintomas invisiveis procurando um
diagndstico mais cedo que tarde

€ gque, cCom pequenos acertos,
podem contribuir para vidas mais
felizes, contribuintes ativos nas
suas familias e na sociedade.

A SPEM, juntamente coma ANEM e
a TEM, 2 associacdes congéneres,
iniciou uma campanha de 12 sinto-
mas, 12 meses, 12 distritos que pre-
tende, durante um ano, percorrer
muitos municipios do pais, tantos
guantos receberem a exposicao
itinerante que alerta paraum
conjunto de 12 sintomas, por vezes
invisiveis. Estes permitirdo uma
maior consciencializacao da
sociedade para uma doenca do
cérebro que, sendo degenerativa,
pode ser controlada. Com o apoio
de 5 empresas da IndUstria Farma-
céutica demos inicio a esta cam-
panha que promete ser disruptiva:
«N&o se conhece uma campanha
continuada para um periodo de

12 meses com um orcamento tao
baixo;

« Ndo se conhece algo tdo integra-
dor que junta doentes e inddstria
Nno mesmo patamar de colabo-
racao;

« Com uma expetativa de varios
nmunicipios que se anteciparam

e solicitaram o seu interesse em
receber a exposicao;

« Anossa expetativa de conseguir
atrair voluntérios a juntar-se a nés
para divulgar e sensibilizar a socie-
dade.

Ao mesmo tempo, criamos um
espaco de capacitacdo. A for-
macao € absolutamente essencial

para que 0s N0ssos colaboradores,

cuidadores e voluntarios possam
aprender com os melhores nas
varias areas. Nessas areas,
incluimos o tratamento especifico
dos doentes com EM. Ai, claro

que temos muito a aprender.
Contudo, os profissionais da SPEM
estdo a ser treinados para
poderem partilhar todo o seu
conhecimento e experiéncia com
os demais, seja online, sejacom as
gravacdes para quem mais tarde
quiser usufruir. Visitem-nos e con-
firam.

Nao posso terminar sem deixar o
meu agradecimento aos N0ssos
parceiros e patrocinadores. Muito
em especial o meu OBRIGADO
aos colaboradores da SPEM pelo
seu empenhamento e dedicacao.

) . Contudo,
os profissionais da
SPEM estao a ser
treinados para
poderem partilhar
todo o seu conheci-
mento e experiéncia
com os demais,
seja online, seja com
as gravacoes para
quem mais tarde
quiser usufruir. JJ

Paulo Goncalves
Associado
Vice-Presidente da SPEM
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Novartis Portugal
Innovative Medicines

Alterar apratica
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.

') NOVARTIS



Bl A minha EM Invisivel

Exposicao abre portas a realidade
invisivel da Esclerose Multipla

Foi levantado o véu. A exposicao “A Minha Esclerose Mdltipla Invisivel” abriu ao pu-
blico com circunstancia no Dia Mundial da Esclerose Mdiltipla, 30 de maio. Durante
um ano, o conjunto expositivo vai percorrer o pais de Norte a Sul, alertando os por-
tugueses para os sintomas mais comuns de uma doenca que muitas vezes nao se
vé e que ndo é compreendida aos olhos dos outros.

AMINHAC
moris.AINVISIVEL

hall do pavilhdo central do
O Instituto Superior Técnico,

em Lisboa, recebeu deze-
nas de pessoas para um primeiro
olhar sobre a exposicéo. O evento
comecou com um painel de debate
moderado por Alexandre Guedes
da Silva, presidente da SPEM, sobre
os cuidados aos doentes de Escle-
rose Mdltipla em Portugal.
O neurologista Jodo Ferreira, do
Hospital Santa Maria, fez uma
reflexdo sobre a terapia farma-
colégica e de que modo amesma é
capaz de condicionar os sintomas
invisiveis da doenca, em especial os
problemas de mobilidade que mais
incapacidade trazem ao doente.
Realcou aimportancia do trabalho
multidisciplinar com enfermeiros,
médicos de outras especialidades,
psicologos, assistentes sociais
e associacdes de doentes para
“optimizar o tratamento e melhorar
ao méaximo a qualidade de vida da
pessoacom EM”.
A assistente social Ana Sofia
Fonseca afirmou que muitas pes-
soas com Esclerose Mdltipla sao
“incompreendidas” ndo sé porque
0S seus sintomas sao invisiveis
mas também porque “as pessoas
tém muita dificuldade em falar
sobre a sua doenca” por receio, por
exemplo, de serem despedidas. A
técnica destacou aimportanciada
exposicao inaugurada para “re-
fletir sobre a tematica, prevenir o
estigma e esclarecer os familiares
€ amigos que muitas vezes ndo
percebem o que a pessoa estd a
passar.”
O evento continuou com uma per-
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formance de danca do ventre, pro-
tagonizada por Cris Aysel, bailarina
e portadora de EM, ao que se seguiu
a apresentacao da exposicao, com
um Porto de Honra oferecido pela
empresa Vinalva.

AMINHA ESCLEROSE MULTIPLA
INVISIVEL apresenta 12 painéis
sobre os sintomas mais comuns da
Esclerose Mdltipla e que passam
despercebidos ao comum cidadao.
Se alguns sintomas sdo possiveis de
controlar e atenuar, outros provo-
cam grandes constrangimentos na
vida do doente e prejudicam a sua
qualidade de vida. Variaveis, impre-
visiveis e muitas vezes invisiveis,

os sintomas da Esclerose Mdltipla
colocam grandes desafios ao doen-
te, especialmente quando precisam
que guem o rodeia compreenda o
que esta a sentir.

Ao visitar a exposicao, vai ser
possivel compreender melhor cada
sintoma, conhecer testemunhos na
primeira pessoa e ainda expe-
rienciar o que sente um doente
com Esclerose Mdltipla. Os visi-
tantes podem tentar pegar um
caixa de cereais mais pesada que o
normal, abotoar uma camisa com
luvas de borracha, usar umas bar-

batanas para caminhar e procurar
ler o rétulo de uma embalagem
com letras distorcidas.

O Presidente da SPEM, Alexandre
Guedes da Silva, acredita que “va-
oS conseguir criar um movimento
nacional de apoio para todos
aqueles que, direta e indireta-
mente, séo afetados pela Esclerose
Mdltipla. Pretendemos por um lado
ajudar as pessoas a detetarem
antecipadamente os sintomas
escondidos que atrasam o diagnds-
tico e por outro, numa fase poste-
rior ao diagndstico, mostrar a todos
que hoje em dia é possivel viver o
mais normalmente possivel com a
doenca”.

Inspirada no tema do Dia Mundial
da Esclerose Mdltipla de 2019 que
€ ainvisibilidade, a ideia de realizar
uma exposicao surge da vontade
das trés associacdes de doentes,
Sociedade Portuguesa de Esclerose
Mdltipla (SPEM), Associacao Na-
cional de Esclerose Mdltipla (ANEM)
e Associacao Todos com Esclerose
Mdltipla (TEM) em falar em unis-
sono por todos os doentes, com

o apoio da industria farmacéutica
(Biogen, Merck, Novartis, Roche e
Sanofi Genzyme).
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3l Dia Mundial

® DiaMundialdaEM
@ celebrado em todo o pais

A 30 de maio, celebra-se a solidariedade mundial em torno de toda a comunidade
afetada pela Esclerose Mdltipla. Este dia é celebrado todos os anos com eventos
e campanhas que permitem aos doentes partilhar as suas histérias e sensibilizar

a sociedade para o impacto da doenca. O 102 Dia Mundial da Esclerose Mdltipla,

celebrado em 2019, teve como tema a (In)visibilidade da doenca. Por todo o pais, a

SPEM promoveu ou apoiou dezenas de eventos para marcar este dia.

EM Alerta Laranja

Pelo segundo ano, a campanha “EM Alerta Laranja” vestiu

o pais de laranja (cor associada a doenca). Fachadas de
edificios e monumentos emblematicos, como o Castelo dos
Mouros, o Cristo Rei, o Templo de Diana, o Quartel do Carmo,
a Fonte Luminosa de Belém, estiveram iluminados de laranja
no dia 30 de maio. Nas redes sociais, varias figuras publicas e
instituicbes como a GNR juntaram-se a onda laranja, convi-
dando os seus seguidores a partilhar uma fotografiacom a
hashtag #EMALERTALARANJA. Por cada partilha nas redes
sociais, a Merck, patrocinadora da acéo, doou 1euro as as-
sociacdes que apoiam os doentes com E.M.

\
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Dia Mundial Il

Lisboa

Associado ao Alerta Laranja, realizaram-se
duas acdes de sensibilizacdo e animacao

na Gare do Oriente e na estacdo do Cais do
Sodré. Quem passou pelos dois locais teve

a oportunidade de ver um belissimo espeta-
culo de danca contemporanea desenvolvido
pela companhia de artes performartivas
XPTO.

A coreografia procurava de forma criativa
interpretar cada um dos sintomas invisiveis da
Esclerose Mdltipla e as dificuldades enfrenta-
das por quem é tocado pela doenca. Os nos-
sos amigos do Centro de Atividades Ocupa-
cionais participaram no momento.

Santarém

A Delegacao Distrital da SPEM desafiou a comuni-
dade a fazer uma caminhada solidaria pela Esclerose
Mdltipla no dia 25 de maio.

Pelo segundo ano, Santarém saiu a rua com as cores
da causa, numa iniciativa que comecou no Jardim

da Liberdade e la terminou com uma aula de Yoga.
Aliniciativa teve a adesdo de dezenas de partici-
pantes, entre eles a vice-presidente da Camara de
Santarém, Inés Barroso, do presidente da SPEM,
Alexandre Guedes da Silva, e da delegada da SPEM
em Santarém, Dora Ferreira.

Um agradecimento muito especial a Pacemakers e a
Didifrutas pelo apoio no evento. T—

Evora

A Invisibilidade da doenca esteve em debate na sede do
Diario do Sul, em Evora. A delegacédo local reuniu doentes,
familiares, amigos, cuidadores e profissionais de saide, num
encontro a 25 de maio. A enfermeira Catarina Tereso, a neu-
roftalmologista Rita Condeco e a neuropsicdloga Sara Barata
integraram o painel de conversa, que terminou com
o testemunho de um portador de Esclerose Mdltipla.
O evento contou com o apoio da Merck, do Diario do Sul —

e dorestaurante “Parque dos Leitdes.”

Boletim Esclerose Mdltipla® 9 @



I Dia Mundial

Porto

A 31de maio, a Unidade Local de Saude de Matosinhos,
com o apoio da SPEM, promoveu pela terceira vez um
encontro para marcar o Dia Mundial da Pessoa com EM.
O programa, realizado ao ar livre no Parque da Cidade,
incluiu uma sessado sobre alimentacéo saudavel e uma
sessao de ChiKung.

Beja

J —
O Centro Social do Lidador, em Beja, recebeu no dia
1dejunho uma sessdo informativa sobre a integracao
dos doentes com EM na sociedade. O encontro
serviu para conhecer um pouco melhor a Esclerose
Mdltipla, os direitos e os apoios locais que poderdao
de alguma forma ajudar os doentes de esta e outras
patologias.

O painel de oradores abordou teméaticas diferencia-
das como os direitos do doente, sexualidade, cuida-
dos ereabilitacéo.

O evento contou com o apoio do municipio de Beja,
da Escola Superior de Salde de Beja, do Centro de
Paralisia Cerebral de Beja, da empresa Fermentopao,
do restaurante vegetariano “Sabores do Campo” e da
pastelaria Luiz da Rocha.

Leiria

A delegacao levou os utentes para um almoco
especial numa conhecida cadeia de fast-food. Foi
um momento divertido de confraternizacao e ce-
lebracao da vida que culminou com a participacao
no movimento #EMAlertalaranja.

Faro

Os amigos da SPEM no Algarve reuniram-se a 1de junho para
um almoco de convivio na casa de uma utente, em Paderne.
Foi um dia muito agradavel, com sorrisos, conversas e muito
boa disposicéo.

@ 10 e Boletim Esclerose Multipla



Dia Mundial Il

Viseu

Na Escola da Ribeira, uniu-se as celebracées do Dia
Mundial da EM com as do Dia da Crianca. A30 de
maio, a SPEM de Viseu, em colaboracdo com a Asso-
ciacao de Pais, desenvolveu uma acdo de sensibiliza-
céo para explicar a Esclerose Mdltipla aos mais novos
e uma angariacao de fundos, com a venda derifas e
compra de pulseiras SPEM.

As criancas tiveram a oportunidade de experimentar
3 simuladores de sintomas invisiveis da EM, permitin-
do uma melhor percecao da doenca. Escrever com
luvas, ler com éculos especiais e andar de barba-
tanas foram algumas das atividades que os alunos
puderam experimentar.

Coimbra

A delegacao de Coimbra organizou uma palestra sobre
investigacao na Esclerose Mdltipla, com a presenca

do neurologista Filipe Palavra e a investigadora Sofia
Viana, responsavel pelo mais recente projeto de inves-
tigacédo que procura potencial terapéutico da folha de
mirtilo no tratamento da esclerose multipla. O encon-
tro, que teve lugar no Café Santa Cruz contou ainda
com um espaco de perguntas e respostas.

No mesmo espaco, decorreu a exposicao “Asas de
Artista”, com exibicéo de trabalhos pintados a m&o por
Celeste Fé, portadora de EM, que atualmente dedica a
maior parte do seu tempo livre ao desenho e a pintura.

Portalegre

Entre 30 de maio e 1de junho, a Feira da Criancaem
Elvas contou com a participacdo da SPEM Portalegre
com varias atividades, simulador de sintomas, anga-
riacéo de fundos e divulgacéo da SPEM.

Na ocasiao, foram divulgados os vencedores de dois
concursos lancados a jovens alunos da Escola EB 2,3
n®1de Elvas e da Escola Secundaria Dom Sancho Il
Um deles, de cariz literario, e um segundo, dedicado
a curtas-metragens, visaram dar a conhecer entre os
jovens esta doenca, as limitacdes que provoca com a
sua evolucao nos portadores, bem como no seio da
familia e na sua vida profissional.

Dos seis concorrentes do concurso literario, intitu-
lado “Eu sei escrever bEM sobre Esclerose Mdltipla”
foi distinguida com o 19 prémio Rita Gaigo, enquanto
Catarina Candeias foi 22 classificada e 32 Mariana
Cadete.

Os vencedores das curtas-metragens foram Catarina
Vitorino/Carolina Bastos, com o 12 prémio, seguindo-
-se na 22 posicdo Ana Silva/Andreia Albernt/Hugo
Piedade e no terceiro lugar ficou Beatriz Conceicéo/
Daniela Pimenta/Diana Pimentao. O jdri atribuiu ainda
uma mencao honrosa a Maria Balsinhas.

A cerimdnia de entrega dos diplomas decorreu no
Jardim Municipal.

Boletim Esclerose Mdltipla ¢ 11 @



“Eu sei escrever bEM
sobre Esclerose Multipla”

No concurso literario promovido pela SPEM Portalegre, e cujos vencedores foram conhe-
cidos no passado dia 30 de maio, o trabalho da Rita Gaido destacou-se dos restantes,
tendo merecido da parte do juri a atribuicao do 12 Prémio. Neste Boletim, transcrevemos,
para todos os leitores e amigos, o texto da jovem de 12 anos sobre a Esclerose Mdltipla.

Esclerose Mdltipla é uma
Adoeng:a que “acontece” nos

neurdnios. Estes tém um tra-
balho e o seu trabalho é transportar
mensagens para todo o corpo. Por
isso, j& se percebe que é uma funcéo
extremamente importante, nao
acham? Entdo quando o sistema imu-
nitario se confunde acaba por des-
truir a mielina. (Achavam que eram
s6 os middos que baralhavam tudo?
Ah, pois...) Os neurdnios comecam
atransportar mais lentamente as
informacdes para todo o corpo, o
que é muito chato! J& pensaram subir
uma escada rolante e esta de repente
andar a um ritmo mais lento ou parar?
Da que pensar, verdade?
O motivo de reflexao ndo se fica por
aqui. Ha varios tipos dessa doenca:
tal como o surto-remissdo que é
guando os neurdnios melhoram, e a
progressiva é quando os neurénios
ndo melhoram e os sintomas ndo
passam, ou seja, esta doenca atinge
varias pessoas, de maneiras dife-
rentes. Bem complicadinha, ha?!
Vou-te contar uma histéria: um dia
uma jovem, comecou a sentir-se
cansada, sem forcas, dores no corpo,

@ 12 e+ Boletim Esclerose Multipla

tonturas, fraqueza, formigueiro nas
Maos e Nos pés... Foiao médico e
receitaram-lhe medicamentos para
as dores, longe de se saber que era
esclerose multipla. Mas os sintomas
continuaram. Por vezes as maos
tremiam, quando pegava em objetos
e quando comia. Teve que fazer
varios exames médicos. Foi entdo
que fez um exame ao liquido cefalor-
raquidiano (ufff palavras dificeis!)

e um exame de poténcias, onde
diagnosticaram Esclerose Mdltipla.
Como acham que reagiu? Sim, foi um
choque para ela quando soube, mas
com o tempo comecou a saber lidar
com adoenca. E como? - perguntam
VOCEs ai. Passo a explicar: passou a
tomar mais cuidado com a alimen-
tacao, fazer caminhadas e a tomar
medicacao correta para a doenca.
Também teve que mudar a sua vida
quotidiana: como no seu emprego,
passava muitas horas a trabalhar, teve
que pedir reducao de horario para
poder ter mais periodos de descanso.
As tarefas domésticas eram feitas a
pouco e pouco, a medida que ela se
sentia capaz e sempre com o apoio
da familia que é a base de tudo. E ela,

na sua fragilidade é a melhor licdo viva
de que com forca de vontade, fée
amor tudo se resolve.

Infelizmente, até aos dias de hoje,
ainda ndo se encontrou cura paraa
Esclerose Mdltipla. Entdo a melhor
forma de olhar para esta doenca é
encara-la e mostra-laao mundo para
nao haver ideias erradas acerca do
que é e do que pode ser. A qualidade
de vida das pessoas que sofrem
desta doenca é muito afetada,

nao se pode negar, mas em alguns
casos, com um acompanhamento
meédico adequado, sensibilizacdo e
informacéo, pode-se fazer uma vida
normal e, acima de tudo, ser Feliz.
Porque:

7 Eaclerose Multipla é uma doenca
Baastante grave e dificil de lidar.
Mas basta a Fé e a crenca
Que no futuro tudo pode mudar.
e gePr—
7 medicina muda e avanca.
Hoje ¢, amanha pode nao ser.
Sejas idoao ou crianca,
Nao te deves eaquecer:
e gePr—-
# Vida é muito preciosa
Néo podes negar, sabes que é
éntao, atitude positiva e corajosa
Muita Vontade, fimor e Té!
e Qe PP—
&sta doenca? Sim, conhego.
Baivar 03 bracos? Jamais!!!
Porque a Telicidade ndo tem preco.
€ a Vida vale muito mai...

e geSrpr—

Rita Gaido, 12 anos
Agrupamento n.? 2 de Elvas, Escola
Basican.©1



World VS MS Il

Viver com EM: esta conformado
com menos ou vai exigir mais?

Campanha global desafia quem vive com esclerose multipla
a exigir mais para conseguir mais.

terceira ronda do The World
Avs MS incentiva as pessoas

com EM a serem os herdis
das suas préprias histdrias, ndo
prescindindo da sua qualidade de
vida e dos planos para o futuro. A
iniciativa da Sanofi Genzyme arran-
cou em junho e conta com o apoio
da SPEM.
As pessoas com EM sdo agora de-
safiadas a estabelecer um objetivo
que queiram atingirem 6 meses e a
explicar como o vao alcancar, sub-
metendo o seu desafio na plata-
forma www.theworldvsms.com/pt/.
Os objetivos estao relacionados
com a melhoria da qualidade de vida
e superacédo das suas proprias limi-
tacOes. Em Portugal serdo selecio-
nados os trés melhores desafios
de doentes portugueses, cujos
progressos serao acompanhados
ao longo dos seis meses. No final do
ano, os desafios serdo apresentados
numa cerimonia de celebracdo das
conquistas.
Para Alexandre Guedes da Silva,
Presidente da SPEM: “é essencial
que estas pessoas procurem saber
mais sobre a doenca e sobre as es-
tratégias a adoptar mais adequadas
aos seus objectivos”.
Para além da SPEM, o The World vs
MS conta com o apoio do Grupo

de Estudo de Esclerose Mdltipla
(GEEM), da Associacdo Nacional de
Esclerose Mdltipla (ANEM) e da To-
dos Com a Esclerose Mdltipla (TEM).

Estudo sobre a
felicidade naEM

Integrado no The Worldvs MS, a
Sanofi Genzyme esté a recrutar
portadores de Esclerose Mdltipla de
todo o mundo para participar num
estudo-piloto que pretende avaliar
os niveis de felicidade e bem-estar
das pessoas com EM com recurso a
aplicacdo maével Happify.

A aplicacao, disponivel em portu-
gués no Google Play e APP Store, dis-
ponibiliza “300 meditacdes guiadas,
60 programas sobre varios topicos
emais de 3000 jogos e atividades
para treinar as pessoas a rompe-

rem os padrdes de pensamento
negativo, gerirem o stress e serem
capazes de superar os desafios da
vida.”

As pessoas podem inscrever-se

no estudo-piloto em https://world-
vsms.happify.com/. Os utilizadores
selecionados sdo progressivamente
avaliados, com base em dados
re-colhidos pela aplicacdo, como
intuito de perceber oimpacto da
felicidade na qualidade de vidas das
pessoas com Esclerose Mdltipla.

A Sanofi Genzyme esté a procura
de 1000 pessoas para participarem
neste novo projeto. “Pretendemos
descobrir se a solucao digital Hap-
pify ajudara as pessoas que vivem
com EM a melhorar o seu bem-estar
emocional” refere a farmacéutica,
convidando os doentes a fazer parte
da equipa.

SANOF| GENZYME wp

Viver com EM.
Esta conformado com menos

ou vai exigir mais?

GIFTMS 15.02.000% [iska de aprovacho: Fevereso de 2015
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Il EM Social

Novo Estatuto do Cuidador Informal cada
vez mais proximo de ser uma realidade

Os cuidadores informais prestam
assisténcia a pessoas em dificul-
dades sem qualquer remuneracao.
Desempenham um papel funda-
mental na vida dos doentes, mas as
suas necessidades sao frequente-
mente ignoradas. O intenso traba-
Iho associativo pelo
reconhecimento do papel do cui-
dador informal, no qual a SPEM também se tem empenhado, resultou num importante
desenvolvimento: o governo apresentou em fevereiro uma proposta de lei com medi-
das de apoio ao cuidador informal. Entre as propostas encontra-se um subsidio para
cuidadores e medidas de conciliacao com a vida profissional.

proposta de lei (Proposta de
ALei n°186/XII) que pretende |
concretiza o novo Estatuto regular mas ndo permanente.
dos Cuidadores Informais prevé - Apessoa cuidada que “neces-
dois tipos de cuidador informal: - sita de cuidados permanentes
o “principal”, que é o conjuge ou ' por se encontrarem situacao de
unido de facto, parente até ao 4.9 dependéncia” deve ser titular de
grau da pessoa cuidada, que cuida ' complemento por dependéncia de
desta de forma permanenteendo = 2° grau ou subsidio por assisténcia
recebe qualquer remuneracéo; e de 32 pessoa. A proposta considera

0 “nao principal”, o familiar que - ainda guem “transitoriamente se
acompanha a pessoa de uma forma | encontre acamado ou a necessitar
de cuidados permanentes, por se

- encontrar em situacao de depen-

- déncia e seja titular de complemen-
" to por dependéncia de 1° grau”.
Entre os direitos do cuidador infor-

- mal estdo os de “ser acompanhado
- ereceber formac&o”, “usufruir de

- apoio psicoldgico”, “beneficiar de

éllllIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII\
= Fazer o melhor e colocar-se em segundo plano. Cuidar de terceiros tem um grande

3 impacto sobre a saude, as finangas, o emprego e o bem-estar emocional dos

= prestadores de cuidados. O estudo internacional Embracing Carers inquiriu 3516

= prestadores de cuidados ndo remunerados para revelar os desafios que enfrentam.

E - Cuidados pessoais - a admitir ndo ter tempo para mar-

= e de saude . car ou comparecer as suas proprias

= ! 7 g 0

= 47% dos prestadores de cuidados | OIS _medlcas. 26 d9s

= ndo remunerados inquiridos sen- | %859 EGEEIRED Ui CEFEREEED

= . tem-se deprimidos, e 58% tém di- - da saude fisica dos cuidadores, com

= ) i 0 I .

= ficuldade em dormir regularmente. 32/" a admglr que COIOCt?m a sa%de

= A maioria dos cuidadores refere ndo | %@ pes;oa € quem estao a culdar

= ] ter tempo para si, com 3 em cada | acima da sua.

= 4 dos inquiridos a afirmar n&o ter | '\\' '\\" '\\"

E tempo para fazer exercicio e 54% &\ ~\\ §
EIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII
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periodos de descanso”, “beneficiar ‘ entre a atividade profissional e a L
do subsidio de apoio ao cuidador ' prestacdo de cuidados, bemcomo = E
informal principal”, bem como - acondicdo de recursos (% do IAS) E . =
participar “em grupos de autoa- ~ que permite o acesso ao subsidio = =
juda” e usufruir de “apoio psicos- para o cuidador informal principal. = =
social”. - Estdo ainda em discussao as = E
O cuidador informal principal - questdes relativas as altera- = =
pode beneficiar de um subsidio - ¢des ao Cédigo do Trabalho E =
de apoio, mediante condicdo de (para que seja possivel que os cui- = =
recursos (conjunto de condicdes | dadores possam trabalharatempo = =
gue o agregado familiar deve reunir = parcial, ou ter um horério flexivel, = - E
para poder ter acesso subsidiose | porexemplo) e oreconhecimento = NUMEROS =
apoios do Estado), acesso ao re- retroativo dos direitos a carreira E DO C U | DADO =
gime de seguro social voluntario . contributiva para pessoas que = EM PORTUGAL E
e “promocdo da integracao no - deixaram de trabalhar para cuidar = =
mgrcado de trabalho\, findos os dos dependgntes em cas.a. E Em Portugal estima-se que g
cu!dado,? prestados a pessoa O reconhecimento QO culdgdor E existam mais de 800 mil =
cuidada”. | mformgl deve ser feltq medlahte = cuidadores informais, E
A proposta do Governorefereque, | requerimento pelo cuidador, junto = . =
, - . o . . = cerca de 200 mil das =
apods a cessacao de cuidados, o cui- | da Seguranca Social ou via = . s =
dador informal principal, que tenha | Seguranca Social Direta. E qlials a _te’?“p‘? inteiro. =
prestado cuidados por periodo A proposta de lei ainda esta a ser = S&o maioritariamente =
igual ou superiora25meses, deva | discutida, pelo que a vers3o final = mulheres, entreos 45e =
ser equiparado a desempregadode | ainda n&o esta fechada. A pro- = 0s70anos, mas também =
muito longa duragéo, tendo acesso | posta prevé aimplementagéo de = hafilhos que cuidam dos =
amedida de isengdo de pagamento | projetos-piloto em todo o pais, a = pais. Numeros apontados E
de contribuicdo, em contratosde | seremavaliadosaofimdeumano. = pelo ministro do Trabalho, =
trabalho sem termo, que ocorram Espera-se com esta iniciativa que E Solidariedade e Seguranga =
até 6 meses apds a cessagdo da - os herdis na protegédo e no cuidado E Social apontam para cerca =
prestagéo dg cuiglados. . aos que lhe sdo mai; préximos = de 230 mil pessoas que E
Flcam por dlscutlras meglldas | possam teruma malor. qgalldade E recebem complementos E
etetlvgs para o] CU|'dadc\>r mfom_nal~ 3 devidae ver os seus direitos 3 de dependéncia. E
ndo principal relativas a conciliagédo | reconhecidos. = =
5IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII1:'
T T T T T T T T T TR =
. dos inquiridos a reconhecer essa : formag&o e/ou apoio pratico nos =

.  dificuldade, embora 85% se sinta | Ultimos 12 meses. Apesar disso, =
- apoiada pela sua familia no papel 83% dos cuidadores sentem-se =

. de cuidador. . apoiados pelos profissionais de =

| saude que os acompanham. E

3 . . 8 3 FONTE: Embrancing Carers € uma iniciativa §

; . . . global liderada pela Merck KGaA, Alemanha, =

i . em colaboragio com as principais organiza- =

3 L 3 ¢Oes de prestadores de cuidados em todo o =

i 4  mundo. =

- Estilos de vida ﬂwm\m 1 . =
A nivel profissional, 21% dos pres- | ! =
tadores de cuidados sentem que : : . =
as suas carreiras foram afetadas | : =
negativamente e 30% sentem que : . . : =
a situagio financeira piorou pelo | - /APOI0 @os cuidadores ! =
papel que exercem. A re- 3 Quase 3 em cada 10 CU|dadf>re§ 3 =
lagao do cuidador com (e | Sentem que o seu papel ndo é =
a propria familia pode 3 reconhecido pelo sistema de sau- 3 =
sair afetada, com 21% 3 de_, com 26% d~os prestadores f:le 3 =
. cuidados a ndo receberem in- . (5] =

HEEEE e
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¢ ESCLEROSE MULTIPLA

www.esclerosemultipla.pt

Disponibilizar aos portugueses
informacéo credivel sobre a
Esclerose Mdiltipla. E este o
objetivo do novo projeto digjtal
desenvolvido pela Roche
Farmacéutica que sera uma
plataforma de acesso as as-
sociacOes de doentes e outras
entidades que atuam na area.

uando alguém é diagnosti-

cado com qualquer patolo-

gia, quer saber mais sobre
amesma. Seja por curiosidade,
receio do futuro, esperanca numa
cura ou simplesmente para saber
como lidar com a doenca, natural-
mente o doente vai a procura de
informacao. Também os familiares,
amigos, cuidadores, profissionais
de saulde, colegas de trabalho ou
meros cidaddos curiosos: todos os
que de algum modo sdo confronta-
dos com a doenca desejam terum
conhecimento mais aprofundado
para poder ajudar os que lhe sdo
proximos.
Num mundo cada vez mais digital,
onde ainformacao esté a distancia
de poucos cliques e onde qualquer
pessoa escreve, comenta ou
publica um video, o cidad&o vai se
confrontar com uma pandplia
diversificada de informacao com
origens diversas, algumas ques-
tionaveis e contraditdrias.
Para combater a desinformacéo
e ajudar a esclarecer sobre a
Esclerose Mdltipla, a Roche
Farmacéutica, em colaboracao
com as associacdes de doentes
e 0 Grupo de Estudos de Esclerose
Mdiltipla (GEEM), lancou no Dia
Mundial da EM um novo site
educativo que procura dar ao visi-
tante um conjunto de informacdes
cientificamente validadas sobre a
doenca.
Em www.esclerosemultipla.pt,
encontra informacéo referenciada
sobre a origem da EM, tipologia,
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A Esclerose Miiltipla
A Esclerose Mftipla (EM) & uma doenga crdel que afeta miltiplos locais do Sistema Nervaso Central (SNC). Fol
descrita em 1868 por in Charcot como esclerose 2 s ' 20 termo “E Mltipl
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relatam problemas de visso. Pode incluir visSo turva, vislo dupla, movimento

Problemas de visio EisiE
£ Cerca da 20% dos doentas ﬁ%

parda de raraments,
perda total de vislo. Por noma, oo problemas de visdo sio tempardrios,
PoFMAkEANdD DOUCS teMps depais.

Problemas
de visdo e

céulns
do narvs dptica, fraquers ou & falta de coordenaslio dos mdsculos oculates, entre
outros. an LA

uen “pente

cega” grande e percetivel no campo visual,

sintomas, causas, diagndstico e

tratamento. Com recurso a videos, prioridades da SPEM, pelo

certificacdo de informacao séo duas

o visitante pode assistir as expli-
cacdes de médicos neurologistas

e aos testemunhos de doentes.

A capacitacdo do portadordeEMea

que em 2017 também lancou o
manual de acolhimento a doenca
“De Passo EM Passo”, que pode ser
consultado em spem.pt



Saude Digital em debate na Conferéncia
Europeia de Esclerose Multipla

Nos dias 10 e 11 de Maio, a SPEM esteve em Vilnius, capital da Lituania, onde decorreu
a Conferéncia Anual da Plataforma Europeia da Esclerose Mdltipla, este ano a celebrar
0 seu 309 aniversario. Aqui fica o registo de Filipa Monteiro, pro-diretora da SPEM e que
representou a Sociedade no encontro.

tema deste ano foi ‘Digital Health in MS
O Management’ que procurou refletir sobre

o modo como podemos utilizar a tecno-
logia e os dados na gestdo e monitorizacdo da
Esclerose Mdltipla.
Foram dois dias de apresentacdes, workshops e
muitos oradores onde se discutiram temas como:
os Ultimos desenvolvimentos na saldde do cére-
bro; a abordagem multidisciplinar a reabilitacao;
quais as prioridades nas politicas Europeias no
que diz respeito aos dados e a privacidade; que
inovacdes podemos esperar na area de inves-
tigacdo e desenvolvimento; que ferramentas
estao disponiveis para a gestdo da doenca; quais
as expetativas das pessoas com EM; como se
pode utilizar os registos nacionais € mundiais de
dados para o futuro e sempre com grande relevo;
aimportancia de colocar o paciente no centro da
decisdo e como participante activo.
No final termindmos com uma sessao intensiva
sobre ensaios clinicos e sobre todos 0s processos
inerentes aos mesmos.
A EMSP tem também um grupo muito dindmico
de jovens com EM, a EMSP Young People’s Group,
gue é composto por young advocates (jovens
com EM que trabalham na érea da advocacia
social e dos direitos das pessoas com EM).
Nesta conferéncia as sessdes e painéis principais
foram alternados com apresentacdes destes jo-
vens que nos deram algumas linhas orientadores
sobre a utilizacdo das tecnologias e ferramentas
digitais na monitorizacdo a EM e como melhor po-
demos gerir o dia a dia com a doenca. O encontro
teve sempre presente uma mensagem positiva,
de impulso a mudanca de vida, de como podemos
utilizar anossa EM para ajudar os outros, através
de voluntariado, de grupos de apoio e de grupos
de advocacia social. Foi ainda apresentado um
caso de sucesso de implementacao de registos
nacionais de EM com resultados muito positivos.
Saimos de Vilnius com os olhos no futuro e certos
de que juntos trabalhamos para que todos os que
vivem com EM tenham cada vez mais qualidade
de vida. Sé juntos é que poderemos continuar a
fazer um bom trabalho.
Para o ano estaremos novamente juntos,
desta vez em Espanhal

Por Filipa Monteiro
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Venerada de diversas formas ao longo dos tempos, a Virgem Maria, Mae de Deus, é uma
presenca constante nas manifestacdes de piedade popular, em particular na religido catdlica,
muito presente em Portugal. Visitando templos que lhe sao dedicados, podemos conhecer o
fervor dessa devocéo. Nesta edicao do Roteiro “Boa Viagem”, fazemos uma jornada de
peregrinacao pelos principais santuarios marianos do pais, de Fatima ao Sameiro.

Santuariode

Nossa Senhorade Fatima
O Santuério de Nossa Senhorade
Fatima é um dos maiores centros
marianos do mundo. Este local de
peregrinacao evoca as aparicdes

de Nossa Senhora aos trés
pastorinhos, LUcia, Francisco e
Jacinta, ocorridas em 1917 e reconhe-
cidasem 1930.

O Santuério inclui a Capelinha das
Aparicdes, a Basilica de Nossa
Senhorado Roséario e algrejada
Santissima Trindade.

Dotada de um estilo arquiteténico
muito simples, a Basilica contém

14 altares laterais dedicados aos mis-
térios do Rosério. Os vitrais e pinturas
representam cenas alusivas

avida de Nossa Senhora, as
Aparicoes e a mensagem de Fatima.
Jacinta e Francisco foram canoniza-
dos a13 de maio de 2017 na Peregri-
nacao Internacional do Centenario
das Aparicdes, presidida pelo Papa
Francisco. E um dos mais impor-
tantes Santuarios do mundo e um
dos principais destinos de turismo
religioso recebendo cerca de seis
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milh&es de visitantes por ano. O San-
tuario é completamente acessivel
para portadores de mobilidade
reduzida e, em 2017 foi classificado
como o mais inclusivo do mundo.
Possui um vasto parque de estacion-
amento com muitos lugares reser-
vados para pessoas com deficiéncia
motora.

Disp&e de sinalética adequada e de
sanitarios adaptados. E de referir que
na Igreja da Santissima Trindade, a
missa dominical das 15h contacoma
presenca de um intérprete de Lingua
Gestual.

Santuario de Nossa
Senhora do Sameiro
Implantado no cimo do monte com o
mesmo nome e situado a 566 metros
de altitude, o Santuario de Nossa
Senhora do Sameiro é um dos locais
de culto mais visitado em Portugal
proporcionando uma vista privile-
giada sobre a cidade de Braga.

O complexo religioso integra o re-
cinto para a missa campal, a Casa das
Estampas, a Capelo do Santissimo
Sacramento e a Igreja principal. No

Por Candida Proenca

interior da mesma, pode admirar-se
o Sacrério de Pratae aimagemda
Padroeira, Nossa Senhora da Con-
ceicao.

O monumental Santuario de estilo
neoclassico é “abencoado” pela
envolvente no que toca a promocao
do contacto com a natureza, ha-
vendo jardins muito agradaveis e
acessiveis aquem se deslocade
cadeira derodas. Existe um parque
de estacionamento com lugares
reservados para portadores de
mobilidade condicionada, bem com
amplas rampas de acesso a Basilica
0 que permite uma fruicdo damesma
de forma auténoma, pratica e segura.
A 8de dezembro de 2004, o Papa
Jodo Paulo Il concedeu ao

Santudrio a Rosa de Ouro, distincdo
atribuida pelo pontifice em
reconhecimento por servicos presta-
dos algreja ou para o bem

da sociedade.

Mosteiro de Alcobaca ou
Real Abadia de Alcobaca
Classificado Patrimoénio Mundial da
Humanidade pela UNESCO, este



Altar de Nossz sas
a'Se
da Conceicao | nhora

imponente mosteiro é um dos
mais impressionantes testemunhos
da arquitetura de Cister em toda

a Europa. Contemporéaneo da
Fundacdo de Portugal, o
monumento é também um pouco
dasua histdria.

Fundado pelo primeirorei, D. Afonso
Henriques, e desde logo consagrado
ao culto mariano, a sua construcado
teve inicioem 1178 e terminou cerca
de 100 anos depois. Na fachada da
Igreja apenas o portico gético é
original. A grandiosa nave central,
despojada de qualquer adorno,
transmite a sensacdo de elevacdo e
espiritualidade. Ao centro de cada
braco do transepto podemos ver
duas obras-primas da estatuaria
medieval: os timulos de

D.Pedrol e D.Inés colocados frente
afrente para que se possam
reencontrar de novo no Dia da
Ressureicao.

O Mosteiro dispde de rampas de
acesso que permitem aos portado-
res de mobilidade reduzida aceder
a0 piso térreo, com possibilidade de
visita a Sala dos Monges, o Claustro
de D. Inés, Sala do Capitulo,
Refeitdrio, cozinha e Igreja.
Aentrada no monumento é feita
por uma porta lateral situada na
Praca Afonso Henriques que acede a
Sala dos Monges. Convém solicitar o
servico narececao do mosteiro

OU por marcacao prévia.

o I;g.;reja do Santu
dejNossa 'Senhorada Lapa

Santuariode

Nossa Senhorada Lapa
Para chegar ao lugar da Lapa é pre-
ciso percorrer locaisonde a
paisagem é descrita por Aquilino
Ribeiro, que tdo bem a conhecia,
como “Terrado Demo”.

As grandes pedras graniticas sdo
marcas da rudeza e aridez do local.
Alapa é, alias, uma pedra de granito,
formando uma gruta.

O Santuario de Nossa Senhora da
Lapa situa-se no concelho de Ser-
nancelhe no distrito de Viseu. Diz a
lenda que em 1498, uma pastorinha
chamada Joana, muda de nas-
cenca, introduzindo-se por entre as
fendas das rochas encimadas pela
grande lapa, ai encontrou umalinda
imagem da Virgem Maria. A devocéo
e o carinho que a menina dedicou a
imagem ter-lhe-a valido uma espe-
cial protecdo de Nossa Senhora que
lhe concedeu o dom da fala.
Depressa se divulgou o milagre origi-
nando uma crescente afluéncia de
peregrinos.

Os primeiros devotos prepara-

Basilicarde Nossa_
Senhora do Sameiro:
fcom'Filipa Meira

ylo de’’
el (D), lnes de CGStro

.G
ario

ram uma gruta debaixo da lapa onde
entronizaram aimagem, construindo
ao lado uma pequena ermida. Em
1576, foi construido o atual San-
tuario abrigando o penedo no seu
interior o que lhe confere uma grande
originalidade.

A Senhora da Lapaem Portugal e
Santiago de Compostela em Espanha
chegaram a ser, em tempos, os dois
santuarios mais importantes da
Peninsula Ibérica.

Aentrada no Santuario faz-se através
de rampas de acesso. Porém, exis-
tem degraus que dificultam o acesso
ao altar-mor e a visita ao interior do
Santuario sera, apenas, parcial.

Para os catdlicos, o més de maio

€, por exceléncia, o més de Nossa
Senhora.

Este roteiro € uma sentida
homenagem a Maria, Mae de Deus e
atodos os que, ao longo dos séculos
construiram igrejas, basilicas,
catedrais e santuarios como

forma de agradecimento e como
modo de perpetuar a fé crista.
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g Noticias EM Forca

Primeiro atleta portugués de Snhowboard

adaptado é portador de Esclerose Miuiltipla
Pedro Herdeiro praticou desporto toda a vida: Sk8, surf, windsurf. BTT. Aos 26
anos descobriu 0 Snowboard e nunca mais largou a modalidade. Aos 37 anos
foi diagnosticado com Esclerose Mdltipla Priméaria Progressiva.
Com o apoio da familia e dos amigos, foi se adaptando a nova realidade: “a
EM condiciona-me significativamente em varios aspetos, ndo sé o nimero
de treinos, a intensidade, as cargas, os riscos de quedas... enfim uma série de
situagdes que tenho de ter em linha de conta e gerir da melhor forma para es-
tar apto fisicamente e psicologicamente para as competicoes” refere o Pedro,
atualmente com 47 anos.
Acabou por deixar o Sk8 e o surf, pelo que sempre que pode e ha neve pratica
Snowboard, uma modalidade que, tal como o skate e o surf, consiste em
equilibrar-se sobre uma prancha. Esta, porém, realiza-se na superficie nevosa
das encostas de montanhas - como o ski.
Atualmente, concilia a sua profissdo como professor de Educacéo Fisicaem
Albergaria-a-Velha com a pratica do desporto, duas a trés vezes por semana, e
sessdes de fisioterapia.
Este ano federou-se na modalidade de Snowboard, foi selecionado pelo
Treinador e Selecionador Nacional Nuno Marques e entrou em duas provas na
World PARA Snowboard Asian Cup. —
Participou em novembro na prova -“5‘*
do Dubai e em fevereiro no Irdo, em 3
Dizin,a3600 metros de altitude, e na
qual conquistou dois terceiros lugares
e um segundo lugar em equipas.
Neste momento, o seu objetivo é
treinar o mais possivel para estar
preparado para as provas do préximo
ano e captar novos atletas paralimpi-
COS que queiram integrar a equipa
nacional.
O Pedro deixa o convite a todos os
atletas que quiserem aceitar este
desafio: “o melhor é acreditarem
que as coisas podem ser sempre um
bocadinho melhores, por pouco que
seja, se tivermos muita fé e rodear-
-nos de pessoas boas.”
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Jatem
asuanova

“magica”?

Continuamos a disponibilizar
as novas t-shirts do EM’Forca,

gracas a parceriacoma
empresa Solomon. Este
equipamento novo e Unico
tem as caracteristicas para
corrida de trail e estrada.
Os interessados devem
enviar e-mail para
design@spem.pt com o
assunto “Encomenda Nova
Magica Solomon”, indicando o
nome, tamanho da t-shirte se
pretende levantar presencial
Ou envio por correio
(acresce 5€ de portes).
A “magica” tem um valor
de 25 magicas.

Corra connosco e ajude
as pessoas com EM
a alcancar as suas metas!

Desistir r
nio é opsa?



Filipe Gaivao vai percorrer metade
da Europa por todas as pessoas que
sofrem de Esclerose Mdltipla. Esta
jornada tera a duracéo de 19 dias,
comecando a 10 de julho, em Bruxe-
las, e terminando a 28 de julho, em
Lisboa.

Filipe Gaivao, ciclista portugués
habituado a pedalar por causas
sociais, decidiu juntar-se a nossa
causa e apoiar os doentes com Es-
clerose Mdltipla. Com esta iniciativa
pretende-se chamar a atencdo da
populacao para a existéncia desta
doenca e para o impacto na vida das
pessoas que a portam, realcando as
suas necessidades e sublinhando a
importancia dainclusdo social.

O ciclista portugués vai pedalar cer-
ca de 2400 quilémetros, passando
por cidades como Bruxelas, Paris,
Bordéus, San Sebastian, Burgos,
Valladolid, Salamanca, Coimbra e
Leiria. O percurso contara com o
apoio das associac8es de doentes
locais e congéneres a SPEM e da
Plataforma Europeia da Esclerose
Mdltipla.

Podera acompanhar o Filipe na
suajornada através da pagina de
facebook @PedalamosEM

/ PEDALAMOS COM A
“* ESCLEROSE MULTIPLA
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O presidente da Camara Municipal de Lisboa, Fernando Medina, visitou as in-
stalacdes da SPEM no dia 14 de maio. O convite foi enderecado pelo presidente
da SPEM ao autarca com o intuito de conhecer a instituicdo, 0s N0ssos servicos
e utentes.

Fernando Medina visitou o Centro de Atividades Ocupacionais e a Unidade de
Neuroreabilitacdo, bem como tomou conhecimento dos restantes servicos e
projetos, com particular destaque para a Linha de Atendimento, o projeto de
Empregabilidade, que procura reintegrar profissionalmente doentes de Es-
clerose Mdltipla, e o EM'Forca, que pretende mobilizar e sensibilizar através do
desporto. Como forma de agradecimento, o presidente da Camara foi present-
eado com uma t-shirt “Magica”.

O autarca mostrou interesse em conhecer o trabalho desenvolvido na SPEM,
reconhecendo-o como um “servico da maior importancia na divulgacdo dain-
formacao pertinente sobre a patologia e no acesso as respetivas terapias, com
um apoio integrado e multidisci-
plinar de servicos especializados
e dereferéncia”, conforme nota
na sua pagina oficial no face-
book.

O nosso muito obrigado ao
doutor Fernando Medina pela
atencdo a nossa causa. A SPEM
agradece a sua presenca e
espera contar futuramente com
a colaboracéo da autarquia nos
projetos da instituicéo.

Empregabilidade e Deficiéncia o

A SPEM, no ambito do grupo de trabalho para a Empregabilidade da ﬁ i &mmm, ]%’
Carta para a Diversidade, organizou a 7 de maio, na Fabrica Braco de KM'D,e;Ob\\‘dO& wﬂ fégﬂl!m
Prata, a Tertulia “Empregabilidade e Deficiéncia”. O encontro serviu

para empresas e instituicdes falarem sobre apoios, dificuldades e boas [
praticas na contratacao de pessoas com deficiéncia. ©Coriefgtsr ) (
A tertulia foi moderada por Paulo Goncalves, vice-presidente da SPEM,
e contou com representantes do El Corte Inglés e Nannarela como em-
presas participantes no painel de discussdo. A SPEM, a OED (Operacao Emprego para pessoas com deficiéncia) e o
IEFP (Instituto do Emprego e Formacéo Profissional) participaram, também, no painel da tertulia.

!lll_l.[f.ll I!‘EIWIIIID IEFP

Delegacao retine apoios em Santarém

A SPEM Santarém aderiu ao Conselho Local de Acdo Social (CLASS).
Este € um passo importante para o crescimento da estrutura dis-
trital que pretende dar um maior apoio aos doentes de Esclerose

Conselho Local de Acdo Social de Santarém Mdltipla. A adesao foi aprovada por unanimidade na reuniao plenaria

do Conselho que se realizou a 16 de maio.
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Leiria e Marinha Grande

em festa
ADelegacdo Distrital esteve presente nas Fes-

tas de Leiria e da Marinha Grande para divulgar a Sociedade, sensibilizar e angariar fundos através da venda de produtos
caseiros. Licores, café daavd e bolo caseiro foram algumas das iguarias que a Delegacéo teve a venda, ao mesmo tempo

que sorteou rifas e “raspadinhas solidarias”.

As festividades locais permitiram a SPEM ter um stand para chamar a atencao para a doenca e dar a conhecer o traba-
Iho realizado em prol dos doentes. No Dia da Crianca, 1de junho, os mais novos que marcaram presenca tiveram direito
aum pequeno presente oferecido pela equipa da delegacéo.

EM’ Passeio: filme
“Soldado Milhoes”

A Camara Municipal de Leiria promoveu mais uma
vez a Festa dos Museus, uma iniciativa que procura
trazer o publico para os espacos museoldgicos.

A SPEM Leiria foi convidada a visitar o m(i)mo,
Museu da Imagem em Movimento, onde 0s N0Ss0s
utentes tiveram a oportunidade de ver o filme por-
tugués “Soldado Milhdes”, realizado por Goncalo
Galvao Teles e Jorge Paixdo da Costa e cuja histoéria
decorre durante a Primeira Guerra Mundial.

Trail das Azenhas

“Um euro, uma causa”. No dia 31 de marco, a Roda
Dianteira promoveu o Trail das Azenhas que teve a
SPEM como parceiro solidario. Mais de 300 pessoas
correram 21 quilémetros em terreno montanhoso pelo
espirito de aventura, pelo convivio e para ajudar a nossa
causa. Por cada inscricao realizada, 1 euro reverteu para
a Delegacéo de Coimbra que muito agradece o reconhe-
cimento e generosidade de todos os participantes.

Planta 2019

Cores, aromas, musicas e sabores encheram a praca 8

de maio para celebrar mais uma edicao da Festada Flor e
da Planta. A SPEM Coimbra marcou presenca no evento
promovido pela Camara Municipal de Coimbra, com uma
banca de flores, fruta, bolos e doces, para dar a conhecer a
nossa instituicdo e angariar fundos. Os nossos parabéns a
organizacdo e o nosso profundo agradecimento pela opor-
tunidade que nos foi dada de participar.
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Esclerose Multipla em destaque na

Feirada Saude de Elvas

A cidade alentejana foi palco da primeira edicdo da Feira da
Salde, a 7 de abril. Aliniciativa, organizada pela Delegacao
Distrital de Portalegre em colaboracdo com a Camara Mu-
nicipal de Elvas, surgiu a propdsito do Dia Mundial da Saude.
Reforcar aimportancia da prevencéo, da educacéo para a
salde e da promocéo de estilos de vida saudaveis foi um
dos principais objetivos do evento. O programa da feira
incluiu rastreios, caminhadas, atividade fisica, palestras e
animacdo musical. Contou também com a presenca da

MS Inside Out Experience que possibilita aos participantes
conhecer e experienciar os desafios dos portadores de
Esclerose Mdltipla.

Passeio de Barco

na Ria Formosa

A SPEM reuniu cerca de 100 pessoas
num passeio solidario em Faro, a bor-
do do catamaran ‘“Jamanta”. O en-
contro contou com o apoio da Refood
Faro e da MIB - Make It Better e teve
como mote “Ativar a Esperanca,
evitar o desperdicio”. Utentes, fami-
liares e amigos testaram as acessibili-
dades da llha da Culatra, onde se reali-
zou um almoco de confraternizacao.
Foi um dia muito agradavel que deu
a oportunidade a todos de desfru-
tar de uma das mais belas paisagens
portuguesas, a0 mesmo tempo que
se reforcou a esperanca dos nossos
doentes.
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: ' Turismo acessivel em destaque
G s el R Al e no Algarve

A delegacéo de Faro tem procurado chamar a atencao para aimportancia de haver condicdes que permitam ain-

clusdo de todos os que pretendam passar férias no Algarve, independentemente da sua capacidade fisica.

Uma equipa do projeto Europeu ERTSYD (Entrepreneurship in the rural tourism sector for youth with disabilities) veio

a Faro a convite da SPEM, para testar as acessibilidades e descobrir projetos de grande qualidade na area da incluséo

social. Aliniciativa decorreu entre 9 e 16 de maio e contou com o apoio do programa ERASMUS +.

A SPEM também participou no debate realizado a 13 de maio na Conferéncia Europeia sobre Turismo Acessivel e

Inclusdo Social. Realizado na Universidade do Algarve, o evento contou com a participacao do Turismo de Portugal e

de outros especialistas na matéria.

Projeto EM’ Forma:

Workshops de Nutriciao
Foram realizados durante os meses de
maio e junho workshops na delegacdo de
Viseu com os temas “Nutricéo: Mitos e
Verdades” e “Esclerose Miiltipla e
Nutricdo”. Orientadas pela nutricionista
Licinia Campos, as formacdes visam
prevenir o sedentarismo e ma nutricéo,
bem como motivar para habitos
alimentares mais saudaveis, adaptados ao
portador de EM. O projeto é cofinanciado
pelo Programa de Financiamento a
Projetos pelo INR, I.P. N©82/2019 e conta
com o apoio da Junta de Freguesia de
Viseu.

Rede Social do Municipio
de Carregal do Sal

A Sessao Plenéria do Conselho Local de
Acao Social (CLAS) de Carregal do Sal con-
tou com a presenca da Delegacao de Viseu

adia 12 de abril. Areuniado, dirigida pela
Presidente do CLAS Ana Cristina Borges,
teve como ordem de trabalhos a apresen-
tacdo da SPEM aos parceiros presentes €, a
aprovacao de adesado da Delegacao de
Viseu ao CLAS do Municipio. Foi referida a
importancia do trabalhoemrede e a
criacdo de projetos em parceria que
promovam a inclusao das pessoas com
deficiéncia, os seus familiares e cuidadores.
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Parceria com a Junta de Freguesia “Mais e 837 de uno

de Viseu Melhor Satde 7 v e feS tada
No Dia Mundial da EM, a SPEM assinou um protocolo de em Viseu” i éa L] de
colaboracéo com a Junta de Freguesia de Viseuno dmbito A SPEM Viseu vai B

do Programa de Apoio ao Associativismo da Autarquia. participar nos dias e

Adelino Costa, membro da coordenacao de Viseu, 6e7dejulhona32

demonstrou aimportancia do apoio das autarquias as edicdo da Festada

organizacdes sociais, na presenca do Presidente da Junta Salde, organizada
de Freguesia de Viseu Diamantino Amaral dos Santosedo  pela Sociedade
Vice-Presidente da CM de Viseu, Joaquim Seixas. Portuguesa de
Medicina Interna.
Oencontroirater
lugar no Parque
Urbanode
Santiago e conta
com o apoio da ¥
Camara Municipal %o
deViseu.Otema
escolhido é “Mais e Melhor Saude em Viseu”.

Para além de dar voz as associacdes de doentes, o
programa inclui atividades fisicas, espacos de convivio,
musica, danca, debates e workshops de cozinha saudavel
com show cooking.

Mais e melhor satide em Visey
» SPM

# visso

Novos protocolos para associados
A Delegacao de Viseu conta com mais cinco entidades parceiras no ambito da saude e reabilitacdo. Os novos proto-
colos oferecem condicdes vantajosas aos associados da SPEM no usufruto destes servicos:

% Fortife QR sinia d
w X3 RIBEIRA

Clinica da Ribeira
- Servicos Médicos, Lda.

Forlife
Palacio do Gelo Shopping
Rua do Palacio do Gelo, n 3 Piso -2

FISIOTERAPIA E PILATES

Movimente

3500-606 Viseu Fisioterapia e Pilates Rua Arrabalde 61
232483920 Morada: Rua das Mesuras, 3500-084 Viseu
Bloco3-R/C-Fracdo A 232436 062

geral@forlife.pt

https://forlife.pt/

Desconto de 15% na mensalidade + 10%
no caso de débito direto em contratos
com fidelizacao;

Isencéo de j6ia durante o ano de 2019;

- Oferta de 1 consulta de nutrigao.

Viseu - Portugal
232112277
contato@movimente.pt
www.movimente.pt

marcacoes@clinicaribeira.pt
www.clinicaribeira.pt
Desconto de 20% em sessdes
de Fisioterapia;

Desconto de 30% em consultas

Pilates (aU|as em gruPo) de Medicina Fisica e Reabilitacao;

- 2x por semana: 50€
-3x porsemana: 75€
- 4x por semana: 90€
-5x por semana: 105€

Afordo Cenquecina

Clinica Médica Afonso Cerqueira Lda.
Rua Almirante Afonso Cerqueira 19,

Pilates (aulas individuais)
-2x por semana: 80€

- 3x por semana: 105€

- 4x por semana: 120€

FISIOPRIME

Fisioprime

. 3510, Viseu, Portugal
Rua Quinta da Alagoa lote 199 R/C - 5x por semana: 140€ 232424344 3
3500-606 Viseu 068786 676

964 413 656

geral@fisio-prime.pt
www.fisio-prime.pt

15% de desconto em todos os servicos
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Fisioterapia

- Sessao individual: 15€

- Plano mensal 2x por semana: 130€
- Plano mensal 3x por semana: 180€

cm-ac@hotmail.com
www.cmafonsocerqueira.com
Desconto de 10% em todos os servicos,
sob a Tabela de Precos em vigor.
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Porque
nao existem
doentes iguais
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B Noticias Gerais

@DGS>  EEH[HNI]:

Dire¢do-Geral da Sadde

SPEM reconhecida como Associacao w 0 R K s H 0 P s

de Defesa dos Utentes de Saude :
A SPEM recebeu o reconhecimento a 22 de maio de 2019, por : Ciclode Workshops
despachoda Ministra da Saude, Marta Temi;io. . e Emprega bilidade
Segundo a Diregdo-Geral de Saude, a distingdo capacita a So- :
ciedade a dar um maior contributo “ndo sé na definicdo e opera-
cionalizagcdo das estratégias, planos e programas nacionais, como
ainda, na defesa dos interesses e direitos dos doentes”.
A Lei n® 44/2005, de 29 de Agosto, consagra as associacdes
de defesa dos utentes de salde o direito de participacdo “nos :
processos legislativos referentes a politica de salde e Siemais Os interessados deverso inscrever-se com a
processos de consulta e audicdo publicas”; ”r(?preserjtggaONpara Linha de Atendimento da SPEM,
prgaos de~ cor\\sulta .Junto defethldades qla salde; soI|C|ta<;aovd.e para atendimento@spern.pt ou 934 386 904.
informacdes as}gntldades publlcag; apoio dS> Estado para at|\~/|- Estainiciativa insere-se no projeto
dades no domlnp "’da formac;ao, |nforrzwa<;ao e representacdo EM'Pregabilidade, que visa reintegrar
de utente§”;v participacdo “na elaboraggo e acomp‘anhanr'wento no mercado de trabalho
das estratégias, planos e programas nacionais de saide” e inter- :

vencdo em “processos judiciais e procedimentos administra- : pessose com Q
’ P ] P : Esclerose Mdltipla que tenham et

H ” H n., regal \AO
tivos” associados aos doentes. deixado de trabalhar. Pregab S

A SPEM, em parceria com a Fabrica do
Empreendedor, promove nos proximos meses um
Ciclo de Workshops que visa dotar os
participantes de conhecimentos e competéncias
na area da procura de emprego,
empreendedorismo e marketing pessoal.

Reuniao das estruturas regionais da SPEM

A18 de maio realizou-se a primeira reuniao das estruturas internas da SPEM, com a participacéo, presencial ou virtual, dos
coordenadores das delegacdes regionais.

O encontro teve como intuito a partilha de experiéncias e ideias para a dinamizacao local da Sociedade. Comecou com
uma apresentacao sobre a importancia do voluntariado como ingrediente de sucesso para as organizacdes sociais, orien-
tada pela assistente social Ana Sofia Fonseca e a educadora social Mara Dias.

A direcao, em conjunto com a equipa de comunicacao, apresentaram a campanha “A Minha Esclerose Mdltipla Invisivel”
que durante um ano vai percorrer o pais para sensibilizar a populacdo e chamar a atencao para os sintomas escondidos da
doenca.

Por fim, procedeu-se a tomada de posse dos membros efetivos das diferentes delegacdes. Recorde-se que em abril pas-
sado, decorreram eleicdes para as estruturas regionais da SPEM, tendo do processo eleitoral resultado a nomeacdo de 10
equipas coordenadoras: Beja, Coimbra, Evora, Faro, Leiria, Lisboa, Norte (abrangendo os distritos de Porto, Braga, Viana do
Castelo, Vila Real e Braganca), Portalegre, Santarém e Viseu.
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Noticias Gerais B

Divulgar e sensibilizar

Este ano a SPEM esta empenhada em aproximar-se das pessoas e por isso comecou uma série de visitas a empresas
e outras organizacdes com o objetivo de sensibilizar para a Esclerose Mdltipla, divulgar a SPEM e mobilizar para o apoio
& causa, com donativos e voluntérios. A margem destes encontros, surge a iniciativa “Livros em segunda leitura” que
pretende estimular os habitos de leitura e a troca de livros por donativos.

Nos Ultimos meses, a SPEM ja marcou presenca no ISCTE e nas empresas Solvay e Sanofi. Se colaborar numa empresa/
organizacéo e estiver disponivel para nos receber, por favor contacte-nos para paulo.goncalves@spem.pt

SPEM subscreve declaracao sobre

o impacto social da dor em Portugal

O documento identifica 0 emprego e a educacado como areas es-
tratégicas de intervencao nas politicas de salde relacionadas com
a dor. Elenca um conjunto de recomendacées enderecadas aos
decisores politicos de modo a promover a educacéo, formacao e
sensibilizacdo sobre a dor, bem como a manutencao do trabalho
ou reintegracao profissional da pessoa com dor crénica. s
A Plataforma de Impacto Social da Dor na Sociedade Portuguesa
(SIP Portugal) redne um conjunto de organizacdes, sociedades
cientificas e associacdes de doentes, entre as quais a SPEM, preo-
cupadas com o impacto social da dor que afeta mais de um terco
da populacéo portuguesa.

Freefs o

Procure a sua Assoclacho de Doenles

Hoope

SPEM é uma das 28 entidades fundadoras do
portal que agrega todas as associacdes de
doentes em Portugal. O intuito desta platafor-
ma é aproximar associacdes de doentes dos
cidadaos e simplificar o acesso as organiza-
cdes, aos seus servicos e a informacéo sobre
direitos e apoios ao dispor dos doentes.
Dependendo do que precisam ou procuram,
os utilizadores podem fazer pesquisa pelo
critério mais relevante como a associagao, a
doenca, a localizacdo ou os servicos disponi-
bilizados.

A ideia nasceu no European Patients Innova-
tion Summit, iniciativa promovida pela No-
vartis em 2017 e na qual se pensou criar uma
plataforma digital, em jeito de diretdrio, que
centralizasse toda a informagao sobre associ-
acdes de doentes e navegacao no sistema de
saulde.

Agora o portal esta disponivel e acessivel por

todos em www.hoope.pt
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nalise

Comunicar numa associacao

de doentes
A 42edicéo do Encontro com Associa¢des de Doentes da
Bayer teve lugar no dia 23 de maio e a SPEM esteve pre-
sente. A iniciativa pretende capacitar as associacdes em
diferentes areas de atuacdo e este ano o tema foia comu-
nicagao, como ferramenta essencial a organizacéo.
As organizacdes participantes tiveram oportunidade de
conhecer o caso de sucesso da associacao Dress for
Success e aprender algumas técnicas para potenciar a sua
comunicacao com a jornalista Fernanda Freitas.

Revisao de seguranca

do Alemtuzumab (Lemtrada)
A Agéncia Europeia de Medicamentos (EMA) esté a
realizar uma revisao sobre a seguranca do Alemtuzumab
(Lemtrada) apds relatos de reacdes adversas.
Os doentes tém registado efeitos secundéarios, como
problemas cardiacos subitos, dificuldade em respirar,
dor no peito, tosse com sangue, dor de cabeca subita
severa, fraqueza, dor, dificuldade em falar, pele ou olhos
amarelos, urina escura, sangramento ou hematomas,
erupcao cutanea, febre ou glandulas inchadas.
Até que arevisdo seja concluida, a EMA instruiu os
profissionais de salde a prescrever Alemtuzumab
pela primeira vez apenas em casos de EM altamente
ativa, em que outras opcdes de tratamento sao inade-
quadas ou ndo funcionaram. As pessoas atualmente
em tratamento com o farmaco e que ndo apresentam
efeitos secundarios
podem continuar com

- = o tratamento. Se experi-
LEMTRADA 12mg

—

o mentarem qualquer um
Consion fo nusion dos efeitos secundarios
alemtyzumeb listados pela EMA, devem
e . procurar orientacao
; Intravenous Vs = médica imediata. Se tiver
%_ b -— duvidas ou preocupacdes
\ o e P 2 SMIRAD sobre o tratamento, dis-
§ Hemnyzue cuta as suas opcdes com
grome  '2mi um profissional de satde

qualificado.

@ 30 e Boletim Esclerose Multipla

Estudo sobre satide mental em

doentes com EM
A Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla (SPEM)
esté a colaborar com o Centro de Investigacdo em Neu-
ropsicologia e Intervencao Cognitivo-Comportamental
(CINEICC) da Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Edu-
cacao - Universidade de Coimbra, na realizacédo de um
projeto de investigacao.
O projeto cientifico “Trajetdrias de Salde Mental em
Doentes com Esclerose Mdltipla (EM)” consiste numa
investigacdo inovadora de cariz nacional e internacional
e pretende constituir um contributo robusto para os cui-
dados de salde mental prestados aos doentes com E.M.
Neste sentido, a SPEM solicita a colaboracado dos seus
associados, portadores de Esclerose Mdltipla para a
constituicdo de uma amostra representativa dos
doentes portugueses com EM.
Os interessados deverdo contactar a Dr.2 Teresa
Carvalho da Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educacéao da Universidade de Coimbra através
do e-mail teresacarvalho.psi@gmail.com ou pelo
telemével 919 141 070.

Viver com Doenca Crénica
Conferéncia da Plataforma Saldde em Diélogo destacou
aforma como se vive com doenca crénica em Portugal,
o que ha de bom e o que ainda falta fazer. Foi um dia de
reflexdo onde o palco foi dado a quem vive adoenca
crénica, mas também a todos quantos fazem parte do
sistema de apoio a estas pessoas.

A prevencéao da doenca crdnica foi o primeiro tema em
foco, numa palestra a cargo de Francisco Goiana da Silva,
do Centre for Health Policy, Institute of Global Health In-
novation.

Anova Lei de Bases da Saude também foi discutida com
as consideracdes de Maria de Belém Roseira, presidente
da Comissao de Revisdo da Lei de Bases da Salde e
Rosério Zincke, presidente da Plataforma Sadde em
Didlogo. Vérias foram as entidades associadas da Plata-
forma convidadas a participar. A SPEM, representada pelo
presidente Alexandre Guedes da Silva, participou num
painel sobre a doenca crénica no trabalho.

O evento realizou-se no dia 31 de maio, contando com

a presenca da ministra da Salde, Marta Temido, e da presi-
dente do INFARMED, Maria do Céu Machado.



Convencao Nacional
de Saude

A Conferéncia deste ano -

“A Agenda da Saude para o

: 1 Cidaddo” — debateu temas

naqona como a centralidade do

S _\[JDE cidad&o e do doente no sis-

ae Jt : tema de salide, o estatuto do

cuidador informal, a igualdade
de acesso a cuidados de salde, a
prevencdo, aliteraciaem saldde e o

impacto da doenca na economia.

Realizado a 18 de junho, o encontro que reuniu 134 parcei-

ros ligados a salde no Centro de Congressos de Lisboa

contou com a presenca e participacao da SPEM.

Osresultados dos trabalhos da Convencéao de 2019 seréo

incluidos na “Agenda da Salde para a Década”, docu-

mento que aponta caminhos para o futuro sustentavel da

Salde em Portugal.

A SPEM é uma das 60 associacdes de doentes reunidas

no Conselho Superior da Convencéo Nacional da Saldde, o

maior debate nacional permanente sobre o presente e o

futuro da Saude em Portugal.

convengao

Associacao de EM na Madeira

ja éumarealidade
A Associacao da Madeira de Esclerose Multipla (AMEM)
foi recentemente criada e adquiriu a 4 de abril o estatuto
oficial de Instituicdo Particular de Solidariedade Social.
“Contribuir para melhorar as condicées de vida dos por-
tadores de Esclerose Mdltipla e de outras doencas raras
e das pessoas que com eles convivem, nomeadamente
no que se refere a integracéo
social e comunitaria” € o
compromisso da associacdo
na Regidao Auténoma.
O primeiro encontro pu-
blicoda AMEM decorreu a 31
de maio, no dmbito do Dia
Mundial da Esclerose Mdltipla,
no Museu da Imprensa da
Madeira e contou com a presenca de representantes das
Secretarias Regionais da Salde, da Inclusdo e Assuntos
Sociais.
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“Ensaios clinicos: Por uma melhor
participacao do cidadao”

Iniciativa da Alzheimer Portugal trouxe para discussao
aimportancia dos ensaios clinicos para a qualidade e
tempo de vida dos doentes. O nosso pais pode aumen-
tar 3,7 vezes o nimero de ensaios clinicos por cada
milhdo de habitantes.

Os varios painéis discutiram as vantagens dos ensaios
clinicos para os doentes, comunidade cientifica e para
aeconomia, bem como as questdes éticas e juridicas
associadas.

Este evento, que teve lugar no auditiorio Tomé Pires,
no INFARMED, a 24 de maio, contou com a presenca e
participacdo no painel do presidente da SPEM, Alexan-
dre Guedes da Silva.

Apoios que nos (co)movem
Ao longo dos Ultimos 35 anos, a SPEM tem con-
tado com muitos parceiros e mecenas que apoiam
generosamente a nossa missédo. A Samsung doou a
SPEM catorze novos smartphones, no passado dia
10 de maio. Recebemos donativos da Academia
do Bacalhau, da Sical, da Junta de Freguesia de
Marvila, de andnimos e de internautas através das
suas campanhas de aniversario no facebook. O Nosso
bem-haja a todos pelo apoio dado e que muito nos vai
ajudar nas respostas aos doentes nD'g'ghQ
de esclerose muiltipla, cuida- . Bak JX eies®
dores e familiares. ASPEM oo
mantem a sua disponibilidade S ,Q Jpgs;’;'ae,u G, 2 pypcderim
para possiveis parcerias institu- e"u??‘i‘,’”é”Q ;2@ ‘?b(;"m“hd ﬂ\o
cionais, protocolos ou Gr”c’“SHVQI(ﬂ Odan 5 S
mecenato. Contacte-nos para F‘Vec?h‘fgﬂyb,,,wp
spem@spem.pt

aleminder;t
Koszanom
rigatg

OBRIGADA
THANK

Associacoes de Esclerose Multipla reunidas em Londres

De 10 a 12 de abril de 2019, a SPEM participou em Londres na reunido de primavera da Federacao Internacional da
Esclerose Mdltipla (MSIF), da qual € membro efetivo.
Durante o encontro, que reuniu 65 delegados de 27 organizacdes nacionais, falou-se sobre a organizacao do movi-
mento internacional da EM, a relacdo com financiadores e mecenas, a juventude e a vida independente.
No primeiro dia, teve lugar um painel com especialistas internacionais que debateram o estado da investigacao e
tratamento da EM Progressiva.
O papel dos jovens nas organizacdes de EM foi um dos principais temas de discusséo, com os participantes a concor-
darem que envolver os jovens na tomada de decisdes é essencial, por serem a lideranca do futuro e por trazerem
novos conhecimentos e visdes ao movimento. Representantes de varios paises, incluindo Portugal, partilharam as
suas experiéncias positivas, ja tendo jovens nas estruturas centrais das suas organizacdes.
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COM OS DOENTES
DE ESCLEROSE MULTIPLA

A Merck esta empenhada em levar esperanca
as pessoas gque 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!
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