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E nada nos faz parar!
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O direito adecidir
a suavida

uma parte consideravel
N dos casos das condicdes
incapacitantes que a Esclerose

Multipla provoca, as pessoas ficam de
alguma forma dependentes do apoio
prestado por familiares, amigos e
outros cuidadores.

Esta dependéncia, frequentemente
manifestada em idades que seriam
de plena atividade, torna-se uma
inevitabilidade, em particular numa
sociedade como a nossa, em que
0S apoios sociais sdo bastante
incompletos.

E essa dependéncia terd mesmo de ser
uma inevitabilidade?

Aresposta a esta questao serd NAO, se
a sociedade assumir que as pessoas
com doencas incapacitantes, e apesar
delas, tém o pleno direito de decidir a
sua vida, ndo tendo necessariamente
de ficar completamente dependentes
de terceiros e anular as suas vontades
préprias.

Vida Independente é o temaem
destaque neste ndmero do boletim,
através de uma entrevista ao Vereador
do Pelouro dos Direitos Sociais da
Camara Municipal de Lisboa, Jodo
Afonso, que nos descreve o projeto-
-piloto em curso, que podera constituir
uma experiéncia de grande interesse

para impulsionar politicas que melhor
defendam as pessoas com deficiéncia.
Este tema vai ser também focado

no Congresso da SPEM que, numa
perspetiva de descentralizacdo, se
realiza este ano no Porto, em 28 de
Maio. Do Congresso damos também
noticia neste nimero.

Se de sobremaneiraimporta que os
direitos dos portadores de EM sejam
respeitados - outro aspeto presente
nas paginas do boletim - ndo menos
verdade é que a vontade de cada um

é determinante para fazer valer os
seus direitos e ndo se deixar submeter
nado sé as faltas de resposta da
sociedade bem como a um derrotismo
autoinfligido em que tantas vezes o

desespero das situacdes faz mergulhar.

Este € o tema que a Federacdo
Internacional da Esclerose Mdltipla
definiu como linha de forca para o Dia
Mundial da EM.

E importante ouvirmos e lermos os
testemunhos de quem afirma, alto e
embom som: “Eu tenho EM, eu consigo
.., tantos e tantos exemplosem que a
adversidade do surgimento da doenca
nao teve como resposta baixar os
bracos mas trouxe uma afirmacdo de
energia que levou estas pessoas a tirar
o melhor partido da vida.

Editoria

J) Esta dependéncia,
frequentemente mani-
festada em idades
que seriam de plena
atividade, torna-se uma
inevitabilidade, em par-
ticular numa sociedade

COINO a N0ssa, em que 0s
apoios sociais sao bas-
tante incompletos.

E essa dependéncia
tera mesmo de ser uma

inevitabilidade? )

ol

Jorge Pereira
Presidente da SPEM
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Montepio Geral:

Transferéncia bancéria realizada
através de caixa multibanco

NIB: 0036 0000 9910 587161011

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

As quotas podem ser pagas através de:

Cheque ou numerario
na sede da SPEM:

Rua Zéfimo Pedroso, 66
1950-291 Lisboa

No descritivo indique por favor o n® do sécio.

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

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

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

Débito directo
Pedir o formulério
de autorizacéo
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atestado multiusos

Direitos

Portadores de

com 60% de
incapacidade
podem pagar
servicos minimos
bancarios

m 2015 foi publicada a Lei
n.2 66/2015, de 6 de julho,
que constitui a terceira

Uma conta SMB obriga os bancos
a disponibilizarem a possibilidade
de subscrever uma conta com os

Aconselhamento Juridico (Nacional):
Saraiva Lima e Associados
- Sociedade de Advogados

alteracao ao Decreto-Lei

n.? 27-C/2000, de 10 de marco,
que criou o sistema de acesso aos
servicos minimos bancarios (SMB).
AlLein.?66/2015, de 6 dejulho, veio
alargar e flexibilizar a existéncia
deste tipo de contas, permitindo
que os bancos ndo cobrem eleva-
dos custos de manutencao. Para
pessoas portadoras de atestado
multiusos com 60% de incapacida-
de é possivel a partilha com alguém
que detenha outra conta de depd-
sito aordem “normal”.

servicos mais basicos para um
cliente bancario (cartdo de débito,
realizacdo de transferéncias inter-
bancérias nacionais e associacéo
de débitos diretos a essa conta).
Por norma, para ter esta conta os
titulares nao podem ser titulares de
outras contas de depdsito a ordem.
Contudo, estaregrando se aplica
aos clientes com grau de invalidez
permanente de pelo menos 60%.

O custo deste tipo de contas nao
pode ser superior a 1% do Salario
Minimo Nacional, ou seja 5,30€/ano.

Marcagées: Contactar
Servigo Social
(Ana Sofia Fonseca - Lisboa)

Para qualidade de atendimentos,
recomendamos marcagao prévia.

Mais informagdes sobre Taxas
Moderadoras, Atestado Médico de
incapacidade Multiusos, Imposto
Unico de Circulagdo (IUC), Cartdo de
Estacionamento, Habitagdo Prépria,
Protegdo Especial na Invalidez,
Complemento por Dependéncia, Lei
da Ndo Discriminagdo, Prioridade no
Atendimento de Legislagdo
Consulte o site da SPEM:
ww.spem.pt/biblioteca/direitos-da-pessoa-com-em

NOVOS PROTOCOLOS NA SPEM

SPEM e Criafectos T

criam parceria G s
O protocolo ja esta em vigor e permite a todos os sécios
usufruirem de 5% de desconto em todos os servicos
prestados pela Criafectos, a funcionar na Covilha, 365 dias
por ano, destinando-se a cuidados domicilidrios. Além de
cuidados, assisténcia geriétrica e apoio nas actividades da
vida didria, a empresa tem ainda servicos de babysitting.
A avaliacdo de necessidades é gratuita e a sua satisfacdo
pode ser pontual ou periddica.

Na equipa, a Criafectos conta com médicos, psicdlogos,
enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas da fala, nutricio-
nitas/dietistas, podologistas, massagistas e uma equipa de
Ajudantes Familiares.

Criafectos
Rua Mateus Fernandes n°29, bl2, lotel, - 6200-142 Covilha
- Telefone: 275 341712 - Telemovel: 925152 831/ E-mail:
criafectos@gmail.com

SPEM e SolOptica assinam
protocolo na areada @
optometria e contactologia *SOLOPTICA-

A SPEM e SolOptica assinaram um protocolo que permite aos sécios
usufruirem de descontos em armacdes e lentes (20%), dculos de sol
(15%), lentes de contacto (15%) e consultas gratuitas de optometrista e
contactologista.

A SOLOPTICA estd perfeitamente equipada com a mais moderna
tecnologia de medicdo e andlise, bem como de equipamento de
simulacdo que permite aos seus clientes prever e comparar o impacto
visual das suas escolhas. Os clientes da SOLOPTICA podem contar com
0 acompanhamento de médicos e técnicos experientes que, utilizando
os melhores instrumentos disponiveis no mercado, lhes garantem um
Servico rigoroso e essencial para a salde e bem-estar dos seus olhos.

SolOptica
Av. 25 de Abril, 10 D - 2750 - 511 Cascais / +351214 828 490
geral@oculistasoloptica.com
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Seminario IR

Mais um Seminario sobre estratégias, conceitos e experiéncias
de Angariacao de Fundos.

ais uma vez tivémos opor-

tunidade de viver momen-

tos com utilidade préaticae
aprendizagem até porque os temas
eram muito aliciantes e dentro do
espirito da SPEM, sobretudo quando
abordamos a area da angariacéo
low-cost:

Conhecer a aplicacdo pratica
de ferramentos e técnicas de
angariacdo mais actualizadas;

Sabercomo équeo
envolvimento pessoal das
chefias das instituicoes tem
impacto nos resultados das
acdes de angariacao;

Reconhecer aimportancia da
partilha de informacéo dentro
da organizacao para que todos
os setores se sintam parte da
causa e possam ser rentabilizados
nesse sentido;

Saber adaptar os projetos de
angariacdo arealidade de cadains-
tituicao;

Reconhecer os beneficios de ter
um plano estratégico para rentabili-
zar ao maximo cada acao;

A SPEM esteve presente com
Judith Rafael e Gabriela Condeco
de Coimbra, Esmeralda Pena de
Leiria e Cristina Saarinen de Lisboa
que utilizaram bem os intervalos
para partilhar, ndo sé entre sias
proprias experiéncias como com
membros de outras IPSS'S presen-
tes no Seminario. Sdo perspetivas
resultantes de experiéncias vividas
e que completaram na perfeicdo
um “dia de escola”!

Agradecemos a GENZYME,

a NOVARTIS e ao ANGARIAR

0 apoio que deram a esta iniciativa.
E aproveitamos para propér a
leitu-ra dos livros de um dos
oradores - Adrian Sargeant.

Sao verdadeiramente estimulantes
e motivadores!

Bom.... pelos vistos....nem para todos
0s participantes!

"SEMINARIO
FUNDRAISING

calltoaction
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Bl Saude

Disfuncao sexual
na Esclerose Miltipla

A Esclerose Mdltipla (EM) é uma doenca desmielinizante primaria do sistema
nervoso central caracterizada por inflamacao cronica. Manifesta-se por surtos
autolimitados de sintomas neuroldgicos e/ou incapacidade neuroldgica
progressiva. Atinge sobretudo jovens adultos, duas vezes mais mulheres do que
homens, jovens estes que maioritariamente tém uma vida sexual ativa.

Qual a frequéncia da disfuncao
sexual na EM?
A disfuncéo sexual € muito comum nos individuos com
EM: afeta 50 a 90% dos homens e 40 a 80% das mu-
Iheres com a doenca. E a 42 incapacidade, pela ordem
de importancia, referida pelos homens e a 102 pelas
mulheres com EM. Tem uma prevaléncia muito superior
a da populacéo em geral e superior a referida noutras
doencas crénicas como a Artrite Reumatoide ou o Lupus.

Resposta periférica
dos genitais

-H: erecdo
-M: vasocongestéo e lubrificacédo

vaginais
A

Figura1- Ciclo da resposta sexual

Qual o tipo de disfuncao sexual

mais frequente na EM?
O ciclo daresposta sexual engloba 3 fases (figura 1):
1) a excitacéo ou libido;
2) a resposta dos genitais (erecao peniana no homem e
erecao do clitoris e lubrificacédo vaginal na mulher);
3) oorgasmo;
Em alguns estudos sobre a vida sexual em doentes com
EM (homens e mulheres), percebe-se que, globalmente,
cerca de um quarto a metade tinham diminuicdo da
libido e até trés quartos tinham dificuldades no orgasmo.
Além disso, os homens referem ainda dificuldades na
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erecao (até 80%) e alteracSes da ejaculacao, incluindo
ejaculacao precoce (até metade). Cerca de metade das
mulheres refere também diminuicdo da sensibilidade e
da lubrificacao vaginais. Conclui-se, portanto, que todas
as fases da resposta sexual podem ser afetadas.

A disfuncao sexual surge

em que fase dadoenca?

Pode surgir em qualquer altura no curso da doenca, inclu-
indo numa fase precoce mesmo quando a incapacidade
éminima.No entanto, com o tempo, os sintomas tornam-
-se mais significativos e vdo aumentando.

Outros fatores que aumentam o risco de disfuncéo
sexual sdo: a idade (os mais velhos tendem a ter mais
queixas), outras doencas concomitantes e a coexis-
téncia de ansiedade ou depressdo. Ndo se associa parti-
cularmente a nenhuma das formas da doenca (surto-
remissao vs. progressiva).

Quais os fatores que influenciam

a funcao sexual na EM?

Os fatores que influenciam a funcao sexual, em geral,
sdo: 1) fatores neuroldgicos; 2) fatores hormonais; 3)
fatores vasculares e 4) fatores psicolégicos/sociais. Nos
doentes com EM os principais séo os neuroldgicos e os
psicolégicos/sociais (figura 2).

Na EM, a disfuncédo sexual é geralmente complexa e
multifatorial. Os fatores neurolégicos nesta doenca, po-
dem levar a disfuncéo sexual de duas formas distintas:
ou por efeito direto das lesdes desmielinizantes na res-
posta sexual (disfuncao primaria) ou por efeito indireto
de outros sintomas da doenca (disfuncao secundaria).
As lesdes desmielinizantes podem ter uma localizacao
estratégica no sistema nervoso central que afeta direta-
mente as vias de resposta sexual. Algumas zonas do
cérebro, sobretudo as areas superiores (corticais), ta-
lamo, hipotéalamo e tronco cerebral sdo as principais res-
ponsaveis pela libido e, parcialmente, pelo orgasmo. Por
outro lado, a resposta sexual dos genitais € o orgasmo
propriamente dito estdo mais dependentes de reflexos
medulares, mas sao modulados e controlados pelas



Fatores
Neurolégicos

Fatores

Funcao
Enddcrinos

sexual

[ Fatores

Vasculares

Psicoldgicos

Figura 2 - Fatores determinantes da
funcéo sexual na Esclerose Mdltipla

areas cerebrais referidas. As lesGes medulares, muito
frequentes na EM, podem nado sé impedir o controlo
cerebral dos reflexos genitais e o0 orgasmo, como podem
afetar diretamente esses reflexos e provocar uma dis-
funcéo sexual primaria. Na EM, as lesbes medulares pa-
recem ser a principal causa de disfuncao sexual primaria,
sobretudo da fase de resposta dos genitais.

A disfuncao sexual primaria, quando existe, € quase
sempre acompanhada de disfuncdo urinaria, como incon-
tinéncia, urgéncia ou retencdo. Podem coexistir também
alteracdes da sensibilidade e/ou alteracdes da sudorese.
Seadisfuncao sexual primariafizer parte dos sintomas de
um surto, pode ser transitéria. Nas formas progressivas
dadoenca, tende a persistir e a agravar.

Em relacéo a disfuncdo sexual secundaria, devem ser
considerados varios sintomas da EM que condicionam
indiretamente a atividade sexual, como a espasticidade,
a dor, a diminuicdo da forca ou da sensibilidade, as
limitacdes da mobilidade, as alteragcdes cognitivas ou até
os efeitos secundarios da medicacéo.

Existem ainda os aspetos psicoldgicos, emocionais,
sociais e culturais relacionados com a doenca, que
alteram a autoimagem, diminuem a autoestima e condi-
cionam alteracdes do humor. Todos estes fatores inter-
ferem no funcionamento sexual e contribuem para a dis-
funcao sexual, sendo neste caso designada de terciaria.

AS dificuldades sexuais devem ser abordadas
na consulta de EM?

Infelizmente, os sintomas de disfuncéo sexual s&o pou-

cas vezes abordados nas consultas de EM, ou porque

ndo se associa que a doenca possa estar na base dos

sintomas, ou porgue se atribuem a causas tercidrias. As

queixas sexuais devem ser exploradas para se conseguir

perceber a sua causa ou causas, de forma a permitir
definir um plano de abordagem que melhore as queixas
e aqualidade de vida.

Como se trata adisfuncéao

sexual na EM?
O tratamento depende das causas identificadas. Se se
tratar de disfuncdo sexual primaria no contexto de surto
da doenca, sera, em principio, autolimitada e respondera
ao tratamento do surto. Se a disfuncao primaria persistir,
a abordagem multidisciplinar com a especialidade de
Urologia, permitird, apds investigacdo complementar,
decidir intervencdes terapéuticas.
A maioria dos homens com disfuncao erétil beneficia de
tratamentos orais, sendo os mais eficazes os inibidores
da fosfodiesterase-5, dos quais o Viagra® (sildenafil) é
0 mais conhecido. Mas existem também tratamentos
farmacolégicos locais (ex. farmacos intra-uretrais ou
injecdes penianas), dispositivos externos ndo cirdrgicos e
tratamentos cirdrgicos que sdo usados para a disfuncao
erétil, sobretudo quando ha ineficacia dos tratamentos
orais. Algumas mulheres com alteracdo dos reflexos ge-
nitais também podem beneficiar de medicamentos orais
como os inibidores da fosfodiaesterase-5, entre outros,
e/ou tratamentos locais com lubrificantes e estrogénios.
O tratamento da disfuncdo sexual secundéria passa
pelo tratamento dos sintomas que influenciam negativa-
mente a funcdo sexual. Por exemplo, podem ser usa-
dos medicamentos anti-espasticos, que reduzem os
espasmos musculares e a espasticidade das coxas al-
gum tempo antes da relacdo sexual, ou medicamentos
que modulam a sensibilidade a dor, de forma a diminuir
adorcroénica.
O aconselhamento sobre planeamento do contacto
sexual, posicdes sexuais, prevencao de incontinéncia uri-
naria (posicdes, esvaziamento vesical antes darelacdo) e
opcdes sexuais extra-genitais, pode ajudar a melhorar a
satisfacao sexual do casal.
Os fatores psicolégicos e emocionais podem precisar
de uma abordagem multidisciplinar com a Psiquiatria
e a Psicologia, com intervencdes farmacoldgicas e/ou
psicoterapéuticas.
Na maioria das situacdes é necessario intervir aos dife-
rentes niveis.

Em conclusao...

A disfuncéo sexual € um sintoma muito frequente e com
impacto na qualidade de vida da pessoa com EM. No
entanto, 0 assunto é poucas vezes abordado pelomédico
e raramente pelo doente, 0 que impede a abordageme o
tratamento adequados.

A disfuncdo sexual ndo tem de ser um assunto tabu, tem
de ser encarado como mais um sintoma da doenca e
deve ser discutido e tratado com a mesma importancia.

Por: Conselho Cientifico
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Bl Em destaque

Orientacao
Desporto para corpo e mente

Antes de vos falar sobre
o desporto Orientacao,
importa referir que, quando
ele entrou na minha

vida, eu ja era portador
de Esclerose Mdltipla
mas ainda ndo sabia. Tal
como antes, esta pratica
continua a fascinar-me e
a ocupar um lugar central
nas minhas preferéncias

Imagem cedida pela Federagéo Internacional de Orientagédo

desportivas.
odedizer-se que a Orientacdo  Uma prética desportiva de caminhos ou trilhos apropriados
Pé uma atividade que para tOda a famﬂia que existamno terreno e, quando

realizamos quotidianamente,  De todas as caracteristicas se permite a utilizacdo de cadeiras
sem que disso nos apercebamos, aliciantes deste desporto, ha uma de rodas (motorizadas ou n&o),
pois deslocamo-nos e acedemos gue me atrai particularmente: a 0s caminhos t&m de obedecer
de forma otimizada a locais e da permanente descoberta dos a caracteristicas especiais, com
objetos que estdo referenciados segredos que o territdrio,deforma  pavimento e inclinacdo adequados
nos varios mapas de localizacdo habilidosa, nos vai escondendo ao facil trAnsito dos veiculos. Na
que temos no nosso sub-consciente  ou omitindo. Aliandoisto a beleza versso multidesporto denominada,
(anossa casa, a nossa secretaria, e variedade das paisagens que Corrida de Aventura, podem
0 Nosso trajeto para a escola e/ou nos € permitido usufruir de forma também ser utilizadas canoas,
trabalho). sustentada, obtemos uma pratica kayaks, rafts, embarcacdes a
Enquanto atividade desportiva, desportiva para toda a familia, remo ou a vela, patins em linha,
recreativa ou de competicao, independentemente da condicdoouU ot Poderm também ser exigidas
tanto na vers&o normal como na limitagdo fisica de qualquerumdos  tgcnicas de equitacso para progredir
adaptada, os desafios de Orientago  MemMbros. Aprogressdonoterreno 5 cavalo, técnicas de escalada ou de
surgem sob mdltiplas formas e € namaior parte das vezes, realizada  manobra de cordas para ultrapassar
devem ser ultrapassados através apé (em marcha ou corrida), fora obstaculos verticais, ou ainda técni-
da combinacdo de umaboaandlise  doscaminhos e ultrapassando cas de espeleismo para progredir
do bindmio mapa/terreno, bom obstaculos somente com recurso debaixo de terra ou de apneia para
dominio das capacidades fisicas acapacidade e destreza pessoais. progredir debaixo de dgua.
e da técnica de deslocacao no Quando se realiza de bicicleta, Desta forma, podemos dizer que a
terreno e, finalmente, capacidade passa a ser obrigatdrio a utilizacdo Orientac&o &, de facto, um desafio

de selecionar a melhor opcéo entre
as varias que, a cada momento, se
vao abrindo ao longo do percurso.
Para compreender melhor as varias
opcdes de pratica da Orientacao,
existe um excelente manual
disponibilizado pela Federacéo
Portuguesa de Orientacdo noem
www.fpo.pt
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de descoberta em qualquer
ambiente que se pretenda explorar,
fazendo apelo a um conjunto
alargado de praticas desportivas
que a transcendem em muito.

A determinada altura da minha vida,
quando competia internacional-
mente em Corridas de Aventura,
cheguei a ter proficiéncia e prética
regular em mais de vinte modalidades
diferentes mas sempre de mapana
mao.

Orientacdo de Precisao
e Adaptada

O mapa esta para a Orientacao
como as bolas para o futebol.

E ofoco de atencdo dos atletas e,
neste caso, descrevem o problema/
desafio que cada atleta ou equipa
terd de concluir para se classificar
e, eventualmente, ganhar a compe-
ticdo. A bussola, pelo contrario, é
apenas um instrumento que nos
permite ligar o mapa ao terreno,
fazendo com que ambos se alinhem
e, comisso, facilitar a capacidade de
compreendermos onde estamos e
interpretar o que, a cada momento,
nos rodeia.

Ora, é exatamente este aspeto

da Orientacao, a necessidade de
desenvolver uma grande ginastica
mental, que me parece ser o

ponto chave que a torna espe-
cialmente aliciante para quem,
como nés portadores de EM,

vai inexoravelmente perdendo
capacidades motoras com o passar
do tempo. Desse ponto de vista, a
Orientacdo oferece sempre uma
resposta adequada, quer seja pela
organizacdo da competicdo em
escaldes de idade (a medida que
aidade avanca, 0s percursos sao
menos exigentes fisicamente e
mais exigentes intelectualmente)
ou através de disciplinasem que a
componente fisica ndo é relevante,
nomeadamente nas disciplinas de
Orientacéo de Preciséo (Classes
Open e Paralimpica - Deficiéncia
Motora) e Orientacao Adaptada (s6
Classe Paralimpica - Deficiéncia
Cognitiva).

Termino este

meu contributo,
convidando-vos
adescobrir este

EM’ Orienta-te

Coloca-se agora uma questao
crucial: a Orientacdo é intuitiva

ou, pelo contrério, aprende-se e
desenvolve-se pela pratica? E facil
encontrar a resposta nos relatos que
0s Nossos campedes publicam das
suas prestacdes. As palavras mais
utilizadas sao: “errei” e “perdi”, o que
nos leva imediatamente a pensar
que, de facto, o desenvolvimento
da nossa capacidade de Orientacdo
€ um processo de tentativa e erro
em busca da solucdo 6tima, que

na giria matematica se denomina
Otimizacao Multivariada. No entanto,
nao se deixem iludir pela aparente
facilidade pois, como em todos os
processos, € necessario estudar.
Estudar as normas graficas de
representacao do terreno e ter uma
grande capacidade de intuir,em
cada instante, o melhor trajeto para
0 NOSSo objetivo.

fantastico desporto,
quer através da
futurainiciativa da
POM 2016 | Pre0 SPEM denominada
PreQ 1150 m |10 min EM’ Orienta_tel
| |~ O .
TR A gu,er através dos
AE—| A Oz Inumeros eventos
A-C/ | A Qlc que se realizam por
AE N B todoopaisequea
Al A O A . p
Al = FPO divulga atraves
= doseusistemade

gestdo de inscricdes ORI-OASISem
www.orioasis.pt .

Boas aventuras e seguramente que
um destes dias nos encontramos na
floresta.

A nao perder!

Iniciativa OriSPEM

® Palestra sobre Orientagao de Precisao
Com Alexandre Guedes da Silva

Dia 18 de junho — das 15:00 as 17:00
Nas InstalagGes da SPEM, em Lisboa.
® Workshop Orientagdo de Precisdo
Com Alexandre Guedes da Silva,
Jorge Baltazar e Maria Amador

Dia 24 de setembro — das 10:00 as
17:00

Inicio nas instalagGes da SPEM, em
Lisboa, e final no Parque da Serafina
em Monsanto, Lisboa. (incluirda um
piquenique “tematico”)

Nota: Esta informagdo é provisdria e
serd atualizada nos habituais locais de
divulga¢do da SPEM.

Por: Alexandre Guedes da Silva
alixpt@gmail.com
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Bl Sociedade

Projeto Vida
Independente

Em finais de 2015, a Camara Municipal de Lisboa
lancou um projeto piloto que promove a
independéncia da pessoa com deficiéncia, uma
medida ja adotada noutros paises. Jodo Afonso,
vereador do Pelouro dos Direitos Sociais da CML,
explicou-nos a importancia deste projeto e a
necessidade de haver uma mudanca de paradigma.

m Portugal, muitas pessoas
E com deficiéncia estéo

dependentes de outras para
realizar indmeras tarefasdo diaa
dia. E aquelas que ndo tém esse
apoio acabam por ficar excluidas
de participar socialmente em
condicdes de igualdade. Dai ter
surgido a necessidade de criar
NO NOSSO pais um projeto piloto
que testasse sistemas de Vida
Independente.
Antes de ser oficialmente lancado,
0 projeto passou por trés sessdes
de auscultacao da comunidade
de pessoas com deficiéncia, cujo
contributo foi bastante util. O
“Vida Independente” esté neste
momento a apoiar 5 pessoas, entre
as 19 candidaturas apresentadas,
preenchendo assim o nimero
base definido para esta iniciativa.
Todas tém diversidade funcional,
nomeadamente limitacdes a
nivel motor. Jodo Afonso lembra
que “este é um projeto piloto,
que serve para testar e encontrar
solucdes que possam mais tarde
ser replicadas a nivel nacional.”
Os critérios de selecéo estao
relacionados com os ganhos de
independéncia para a pessoa, de
forma a se poder aferir o impacto
que este tipo de assisténcia tem,
na pratica, na vida das pessoas,
bem como a disponibilidade para
colaborar narecolha de dados
sobre o projeto, “ja que estéd a ser
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objeto de acompanhamento e
avaliacdo cientifica pelo Centro de
Estudos Sociais de Coimbra, pelo
seu caracter experimental e inédito
na sociedade portuguesa”.

Depois de terem sido identificadas
as necessidades de assisténcia
pessoal dos participantes, sendo
gue essa avaliacdo foi feita
conjuntamente com o utilizador,

foi definida a melhor forma dessa
assisténcia ser prestada. “Ha
pessoas que precisam de ajuda
para se levantar e vestir de manha,
mas que passam o resto do dia

fora de casa, sozinhas. Outras
pessoas precisam de ajuda durante
as aulas, ou quando fazem tarefas
quotidianas, como ir as compras ou
cozinhar”, revela o vereador.

Novas politicas podem
diminuir despesa do
Estado

Nao existe nenhum estudo a nivel
nacional que permita comparar
0s custos e beneficios deste
sistema com as medidas que o
Estado instituiu até hoje, ou seja,
acomparticipacdo as instituicdes
residenciais com cerca de 950
euros mensais por cada utente.
Mas os estudos internacionais
sobre a matéria concluem

que o Estado pode diminuir a
despesa ao fornecer servicos
equivalentes, optando pelas
politicas de Vida Independente e
fazendo pagamentos diretos. Jodo
Afonso acrescenta que “ha outras




vantagens econdémicas associadas:
a pessoa permanece inserida na
comunidade e, por outro lado,
geram-se mais postos de trabalho.
Mas estas questdes econdmicas
sé reforcam o essencial: a Vida
Independente é um Direito Social,
que tem de ser assegurado custe

O que custar — embora neste caso,
como vimos, até sai mais barato...!”

“Esperamos que outras
autarquias possam seguir
o exemplo”

O projeto Vida Independente tera
uma duracdo de doisanos e a

sua conclusao esta prevista para
dezembro de 2017. “Esperamos
que até |4 o governo comece a
apoiar a criacdo de sistemas de
Vida Independente e que haja
financiamento comunitario
direcionado, a nivel nacional, para
esse efeito, como alids decorre
claramente das orientacdes
estabelecidas pela Comissdo
Europeia. Esperamos também que
outras autarquias possam seguir o
exemplo e lancar os seus préprios
projetos piloto”, confessa Jodo
Afonso. O Vereador lamenta que
s6 agora Portugal tenha decidido
avancar com esta experiéncia, uma
vez que ja existem sistemas de
Vida Independente noutros paises.
Tal como refere: “este foi um dos
objetivos do Pelouro dos Direitos
Sociais e um desafio que a Camara
Municipal de Lisboa assumiu de
forma pioneira.

A primeira iniciativa do meu

mandato, logo em Dezembro de
2013, foi por o tema sobre a mesa,
através de uma conferénciaem
que participou o Adolf Ratzka, um
dos pioneiros europeus. Gerou-
se bastante entusiasmo entre a
comunidade e arregacamos as
mangas desde entdo.”

Centro Vida
Independente (CVI)

Foi fundado e é dirigido exclusi-
vamente por pessoas com
deficiéncia. Tem por misséo a
promocao e a gestao de sistemas
de Vida Independente, surgindo
no seguimento do desafio lancado
pelo municipio de Lisboa.

Foi uma iniciativa de varios
cidadaos interessados no tema,
sendo que alguns se conheceram
nas sessdes de auscultacédo
publica. “Esse € um ponto
fundamental para o préprio
conceito de Vida Independente.
Tem de seracomunidade a
tomar a iniciativa de se organizar
e de assumir as decisdes que lhe
dizem diretamente respeito. Foi

o CVI que criou 0 seu modelo de
funcionamento e que selecionou
0s participantes e os assistentes
pessoais para este projeto piloto,
depois de um processo de andlise
das candidaturas. Em suma:
ainiciativa da comunidade, a
responsabilidade da comunidade.
E assim onde existem sistemas
de Vida Independente e esta a ser
assim também em Lisboa”, declara
Joado Afonso.

Il Conferéncia de Vida Independente

No ambito do Dia Europeu da Vida Independente, 5 de maio, realizou-se a Il Conferéncia
de Vida Independente no Edificio dos Pacos do Concelho, em Lisboa, a que a SPEM pode
assistir. Entre os diversos oradores, estiveram presentes o Vereador Jodo Afonso, Ana
Sofia Antunes - Secretéria de Estado da Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia, Diogo
Martins - Presidente do Centro de Vida Independente (CVI), Paula Marques - Vereadora
da Habitacdo e Desenvolvimento Local, bem como Filomena Carvalho e Marisa Lopes -
participante e assistente pessoal, respetivamente, do Projeto Piloto Vida Independente.
A Secretaria de Estado considera que a desinstitucionalizagdo é o grande objetivo deste
e de outros projetos que venham a ser implementados e revela que as candidaturas para
fundos comunitarios, relativas as residéncias auténomas, deveréo ser abertas até ao final
deste ano. Diogo Martins confirma que o projeto piloto, que se iniciou ha 5 meses, ja deu
provas da sua funcionalidade e os participantes estao, de facto, a ganhar autonomia.

FUNDOS PARA VIDA
INDEPENDENTE: ESTEJA
ATENTO!

A Secretdria de Estado da Inclusdao

das Pessoas com Deficiéncia,
Ana Sofia Antunes, comunicou
recentemente que o governo
ira abrir, dentro de pouco
tempo, candidaturas aos fundos
comunitdrios para os movimentos
de vida independente. Segundo
anunciou, o atual governo pretende
apostar em residéncias auténomas
para pessoas com deficiéncia,
estruturas diferentes do tipico
modelo de lar, permitindo as pessoas
estarem numa residéncia, cujo apoio
de retaguarda é dado por técnicos
especializados e apenas quando o for

solicitado.

CONTRIBUA PARA
A MUDANCA

No Artigo 192 da Convencao das
Nagdes Unidas sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia é
reconhecido o direito a viverem na
comunidade, a sua total inclusdao
e participacao em sociedade,
oportunidade e liberdade de
escolha no que diz respeito ao
seu local de residéncia e com
quem vivem, bem como o acesso
universal a uma variedade de
servigos domiciliarios, residenciais
e outros servigos de apoio,
incluindo a assisténcia pessoal.
Neste sentido, esta a circular uma
peticao publica intitulada de “O que
queremos é viver”, do Movimento
Vida Independente em Portugal.
Cada um de nés tem o poder de
contribuir para a mudanga, por
isso assine e divulgue a peticio em
http:\\peticaopublica.com/pview.
aspx?pi=IPCVI.
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B Coldnia de férias

Animac3do | Bem-estar | Atividades
1 Socializac3o | Alojamento de qualidade

e muito mats...

12 A7

*Pousada da Juventude

de Portimao
e200MmMarine

*Passeio de barco
pelas grutas de Lagos

eCorrida de karts

*Passeio na
Quinta Pedagogica

Esperamos por si,
Participe!

‘SDCIH%ADE

' - Informagéao e reservas atraves do e-mail: caoZ@spem pt
o A AU i NS AR Ao i -
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oy FERIAS
2016

Animacao | Bem-estar | Atividades
| Socializac3o | Alojamento de qualidade

e muito mats...

09A14

*Casa da Praia
de Pedrogao

*Passeio no
Vale de Lapelo

*Vamos Voar...

*Dindmicas de Grupo
“€u e 0 Coaching”, Artes
decorativas, Informatica

Esperamos por si,
Participe!

Financiar toa lo , 1P
E ﬁ 4\!;_;?:1 = A-!‘H"‘.‘tl-’ll

%\

Informagao e reservas atraves do e-mail: Iema-geral@spem pt
E‘i"'ﬁc-')ﬂz SRS T A NAC OGS SSRGS PR
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Bl Relatorio e Contas 2015

No dia 19 de Marco de 2016, estiveram reunidos os Associados da SPEM
(Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla) em Assembleia Geral
Ordinaria. Entre outros trabalhos, foram apreciados e aprovados o Relatério
e Contas do Exercicio de 2015, cujo resumo reproduzimos de seguida:

Balanco emsi-12-2015 (euros)

DATAS
RUBRICAS NOTAS
2015
ATIVO
Ativo nao corrente
Ativos fixos tangiveis 71.237,81
Ativos intangiveis 78.322,64
Outros ativos financeiros 555,35
150.115,60
Ativo corrente
Estado e outros entes publicos 1.219,93
Outras contas a receber 4.370,17
Diferimentos 1.075,73
Caixa e depdsitos bancarios 168.104,60
174.770,43
Total do ativo 324.886,03
FUNDOS PATRIMONIAIS E PASSIVO
Fundos patrimoniais
Fundos 68.025,01
Reservas 60.165,42
Resultados transitados (10.635,55)
Outras variagoes nos fundos patrimoniais 150.484,12
Resultado liquido do periodo (38.645,52)
Total do fundo de capital 229.393,48
Passivo
Passivo nao corrente
Passivo corrente
Fornecedores 11.037,09
Estado e outros entes publicos 6.876,15
Financiamentos obtidos 40.008,61
Diferimentos 285,00
Outras contas a pagar 37.285,70
95.492,55
Total do passivo 95.492,55
Total dos fundos patrimoniais e do passivo 324.886,03
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Demonstracao dos resultados
por Naturezas

periodo findo em 31-12-2015 (euros)

PERIODOS
RENDIMENTOS E GASTOS s

Vendas e servigos prestados 235.31849
Subsidios, doacdes e legados a exploragao 251.159,19
Custo das mercadorias vendidas e das matérias consumidas (10.683,22)
Fornecimentos e servicos externos (163.478,33)
Gastos com o pessoal (298.161,73)
Qutros rendimentos e ganhos 23.267,06
Outros gastos e perdas (50.157,46)
Resultado antes de depreciacoes,gastos de financiamento e impostos (12.736,00)
Gastos/reverses de depreciagao e de amortizacdo (25.895,11)
Resultado operacional (antes de gastos de financiamento e impostos) (38.631,11)

Juros e gastos similares suportados (14,41)
Resultado antes de impostos (38.645,52)

Resultado liquido do periodo (38.645,52)

Parecer do Conselho

O Conselho Fiscal da Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla analizou as contas ao ano de
2015, submetidos pela Direcéo, de acordo com o preceituado no Art.© 35 — ponto 1da Seccéao V,
dos Estatutos da Instituicdo.

Verificamos que se atingiram parcialmente os objetivos estipulados de contencao de gastos
diretos ou indiretos, sem prejudicar o nivel dos servicos que a instituicdo presta aos seus asso-
ciados, para o que tera contribuido um substancial esforco de angariacao de fundos.

Devera manter-se o mesmo esforco de contencdo de gastos e de angariacdo de donativos com
vista ao incremento e desenvolvimento dos servicos.

As contas desagregadas evidenciam ainda um nivel de atividade diferenciado entre Lisboa e
as restantes regides, pelo que se devera privilegiar o desenvolvimento da atividade garantindo
cobertura nacional, salvaguardando contudo a estabilidade financeira da instituicao.

Delibera-se dar parecer favoravel aos documentos em causa, recomendando a sua aprovacdo em

Assembleia-Geral.
Boletim Esclerose Mdltipla ¢ 17 @



'SOCIEDADE
PORTUGUESA

Xl Congresso
Nacional da SPEM

Independéncia

Em celebracao do Dia Mundial da EM e em comemoracao de todas as
formas como as pessoas com EM se mantém independentes

< "‘;' AR T T .
Auditorio da UNIVERSIDADE FERNANDO PESSOA
Praca 9 de Abril, 349 | 4249-004 Porto

(Também conhecida pelo Jardim de Arca d’Agua)

de 2016

SPEM realiza em 2016, mais
um Congresso Nacional, sen-
do que este ano os nossos an-

fitrides serdo a Delegacdo do Porto,
fazendo jus ao caracter nacional do

CONTACTOS PARA INSCRIC;]-'\O:

movimento solidario que nos une e a
orientacdo de dinamizar as estrutu-
ras regionais.

Aproveitdmos a proposta da Federa-
cdo Internacional que integramos e

Via formuléario on line — consulte o nosso site.

www.tinyurl.com/SPEM-EM-maio-2016

Telefone: 218 650 480
TM: 934 386 904
Email: spem@spem.pt

INSCRICAO NO ALMOCO: 5 €/PESSOA.

LOTAGAO LIMITADA AO ESPAGO DA CANTINA DA FACULDADE.

decidimos adotar o mote da celebra-
cdodoDiaMundialdaEM- A Indepen-
déncia - como linha de orientacéo
deste encontro e de todas as nossas
atividades do més de maio.

Transferéncia bancaria para pagamento do almoco: NIB 0036 0122 9910 0029 04222 (Conta SPEM no Montepio Geral)

CONTACTE-NOS PARA CAO@SPEM.PT, SE:

O Precisa de transporte adaptado para chegar ao Porto

O Precisa de transporte para chegar ao Porto (partida de Lisboa)

O Pretende pernoitar no Porto e necessita de residéncia adaptada

APOIOS: ® Biogen
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PROGRAMA

MANHA
9h00 - RECECAO AOS PARTICIPANTES

9h30 - ABERTURA DO CONGRESSO

9h40 - EsTtupo EurOPEU
pos CusTtos Associapos A EM — PrRorF2 Dr2 MaRrIA JOSE SA

10h15 - EM PeDpIATRICA — DR. JOSE VALE
*SESSAO DE PERGUNTAS E RESPOSTAS
COFFEE BREAK

11h20 - INDEPENDENCIA:
ATITUDE POsSITIVA - DR. JoaaQuiM PINHEIRO

12h00 - NOVAS TECNOLOGIAS EM REABILITACAO DA EM — DR. HuGo LoPEes

* DEBATE SOBRE O TEMA INDEPENDENCIA
*MODERADORA DO DEBATE: MARINA CALDAS

ALMOCO (cantina da Universidade)

TARDE

ATIVIDADE SURPRESA “Eu, EM-INDEPENDENTE”

ENCONTRO SOCIAL ENTRE TODOS OS PARTICIPANTES, ANIMADO POR STAND-UP COMEDY,
GRUPOS DE DANCA E MUITO MAIS.

Contribua para um dia tdo especial! Mostre ao mundo como as pessoas com EM se mantém independentes e
seguem com as suas vidas. Conte-nos a sua histéria e complete a frase “A EM nao me pode impedir de...”.
Envie testemunhos e fotografias para comunicacdo@spem.pt. N6s partilhamos por si nas redes sociais.
Saiba mais em www.worldmsday.org/pt-pt

ELIZABETE LOPES

A minha luta vai muito mais além de pessoal, vai no sentido de podermos
TODOS viver o mais independente possivel, com a maxima liberdade e
alegria. Aceitamos diariamente a nossa realidade mas é dificil aceitar a
indiferenca da sociedade pois é cega a ignoréncia e cada um apenas
olha para dentro da sua bolha. Vivo bem e feliz com a EM, mas vivo em
Luta constante para que os direitos, que estdo na Constituicdo, nos sejam
reconhecidos. Ndo sou invisivel... Recuso-me a ser vitima!

A EM nao
me pode

impedir T o e 72

o me“

A

#strongerthanMsS @
. dio mundiol daEM ‘SOCIEDADE

=] 25 MAID 2016 mz ESCLEROSE
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B Dia Mundial da EM

Mais um éxito
EM’Forca

Treino em Lisboa acolheu mais de 500
participantes a correr e acaminhar

Apds o enorme sucesso da edicdo de 2015, com .
um treino de corrida e caminhada alusivo ao Dia .
Mundial da Esclerose Mdltipla, a equipa EM'Forca .
voltou a levar para as ruas de Lisboa, no passado .
dia 9 de abril, a Magia solidaria de quem corre por .
quem tem Esclerose Mdltipla. .
Com o apoio do Alexandre Pinto e de uma equipa .
excecional de guias, ultrapasséamos o nimero de .
presencas de 2015 (cerca de 400) para mais de .
500 atletas na sede da SPEM e o resultado foiuma
manha desportiva de solidariedade, boa disposi- .
céo e excelente convivio. .
Grande parte do éxito do treino foi devido aequipa |
de padrinhos e parceiros. Na ajuda na divulgacéo .
da SPEM e da Esclerose Mdltipla, os padrinhos An-
ténio Nascimento, Carla André, Ercilia Machado e
Sofia Roquete foram incansaveis. A outra grande
parte do éxito deveu-se aos apoios recebidos da
Biogen, da Sanofi, da Vimeiro, do Intermarché e
dos Bombeiros de Cabo Ruivo. Os atletas, esses,
foram a cereja no topo do bolo! :
Contémos ainda com a participagdo de alguns @
atletas convidados, como o Jorge Pina, atleta pa- :
raolimpico portugués; do Jodo Bandeira, um dos *
dois Unicos atletas portugueses a terem cumprido *
aMaratona da Antéartida; e do Vitor Cavadas, o cor- ¢
redor que iré percorrer o pais de norte asulcoma °
camisola Magica da SPEM, no ambito do seu proje- :
to “Muito Mais do que Correr”, aproveitando o per- -
curso para visitar algumas das nossas Delegacdes. -
O balango do evento ndo podia ter sido mais po- -
sitivol A energia que sentimos a nossa volta trans- +
mite forca para continuarmos a cumprir a nossa :
missdo. E conseguimos angariar mais um contri- -
buto para atingirmos um dos objetivos de 2016: .
a expansdo dos servicos de Neuroreabilitacdo da .
SPEM, em Lisboa. .
Para o ano ha mais! Ficam desde ja todos convi- -
dados e nds cé estaremos para vos receber com .
muita alegrial
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Jorge Pina
presente no
Treino

“Onde ha vontade,

nao ha limitacdes”
O ex-pugilista que se tornou atleta pa-
ralimpico apds ter perdido a visdo, Jorge
Pina, esteve presente no Treino do dia 9 de abril. Em entrevista
a SPEM, confessa que, embora a corrida tenha aparecido muito
cedo na sua vida, como complemento da sua preparacéo fisica,
comecou a leva-la mais a sério quando ficou invisual. “Quando
me aconteceu este problema, ndo baixei os bracos, comecei a
correr no Estadio Universitario com atletas da equipa paralim-
pica e rapidamente consegui atingir um nivel que me permitiu
obter minimos para a maratona dos Jogos Paralimpicos de Pe-
guim em 2008.” Considera que a preparacao para a Maratona
dos Jogos Paralimpicos deve incluir muita disciplina, treino e fé
e revela que a meditacao, que faz com frequéncia, o ajuda a en-
frentar os treinos com mais forca. “Dou muita importancia a es-
piritualidade e por isso incluo-a na minha preparacao.” Diz que
encontrou no atletismo a forca para continuar e que “apesar das
limitacdes nada me podia parar. Ndo desisti... sempre fui um lu-
tador nos ringues e navida.” Com o aumento do ndmero de pra-
ticantes de atletismo, apercebeu-se que é possivel associar o
bem-estar individual a componente solidaria. “A pessoa faz bem
a si prépria e ainda ajuda a ajudar os outros”. A sua histdria de
vida esté carregada de superacdo e de uma forca inexcedivel e
contagiante. “Ao longo da minha vida sempre me baseeino lema
“onde ha vontade, ndo ha limitacdes” e é isso que eu quero que
VOCEés usem nas vossas vidas. Perante as adversidades, lutem e
facam sempre para conseguir o vosso melhor”, recomenda Jor-
ge Pina. Esta entrevista pode ser lida na integra no facebook do
EM’Forca.

nosso Treino do dia 9 de abril, no dmbi-

do EM’Forca e dos artigos do ANGARIAR

Atleta Rui

O nosso manequim, a que demos o
nome de Atleta Rui, foi cedido pela
MR6lo Lda. - empresa lider nacomer-
cializacdo de manequins e outros
artigos de exposicao. Apresentado no

to das comemoracdes do Dia Mundial
da EM, o Atleta Rui passou a ser o “em-
baixador com estilo” para as camisolas

(bracelete, telemdvel, garrafa e fita.).
Os nossos sinceros agradecimentos a
MROlo pela gentil doacéo.
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Vamos conseguir mudar o mundo.
Uma vida de cada vez.

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

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

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

a inovagao e a nossa atuagao responsavel contribuirdo para cumprirmos a nossa
missao de cuidar e curar.

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

(‘ 1) N OVA RT I S www.novartis.com

cuidar e curar



RUNNING?

O que olevou a abracar este
enorme desafio?

Um dos fatores que me levou a
entrar no mundo das corridas foi
acomponente solidaria presente
na maioria das provas. Ao longo de
cada quildmetro, a solidariedade e a
camaradagem entre os atletas séo
uma constante. Esses sentimentos
fazem com que tenha vontade de
contribuir de alguma forma, dai' ter
nascido este projeto. A forca que

a camisola magica me transmite é
amesma que espero transmitir a
todas as pessoas com Esclerose
Mdltipla, mostrando que hé alguém
disposto a lutar com elas e por elas.

Quais os principais pontos
do percurso?

Todos os pontos merecem
destaque, no entanto, penso que
0s principais serao aqueles onde
irei encontrar delegacfes da
SPEM. A primeira delegacao sera
precisamente na minha cidade,

o Porto. Seguem-se as delegacdes
de Coimbra e Leiria e, depois, a
Sede Nacional em Lisboa. No Dia
Mundial da Esclerose Mdltipla (25
de maio) chegarei ao final deste
percurso, fazendo uma visita a
delegacdo de Faro. Realizo os
quilémetros finais rumo ao Cabo
de Santa Maria (Extremo Sul

de Portugal). Espero encontrar
pessoas solidarias e com vontade
de ajudar uma causa téo nobre,
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Muito Mais Do Que Correr

Solidariedade de Norte a Sul

Com a camisola magica vestida, Vitor
Cavadas vai percorrer o pais em nome

da Esclerose Mdltipla, com o objetivo

de angariar fundos e transmitir uma
mensagem de forca e solidariedade.

Em entrevista, o ex-militar fala-nos do seu
projeto Muito Mais Do Que Correr.

ndo sé com donativos monetarios,
mas também a correrou a
caminhar parte do percurso.

Como podem as pessoas
ajudar neste desafio?

As ajudas podem ir desde uma
simples divulgacdo do projeto

até a entrega de donativos
monetarios, através de
transferéncia bancéria (IBAN: PT50
0010 0000 53698890001 67).
Irdo ser realizadas angariacdes de
fundos antes e durante o projeto
em todas as localidades por
onde irei passar. Apesar de ja
contarmos com algumas ajudas,
deixamos aqui o convite as
empresas para se associarem

a este projeto e patrocinarem
algumas das etapas.

Como podemos acompanhar
odiaadiadeste projeto?
Poderao visitar o
www.muitomaisdoquecorrer.com
ou, entdo, basta colocar “Gosto”

na pagina www.faebook.com/
muitomaisdoquecorrer. Teréo
acesso a todas as informacdes,
entre elas as imagens dos
percursos, de alguns treinos
realizados, patrocinios e apoios.
Tentaremos atualizar diariamente o
valor angariado.

Quem sao os seus parceiros e
apoios nesta aventura?
Uma aventura deste género requer

muito apoio logistico e patrocinios.
Temos o patrocinio de empresas,
como a Linécole ea Vanduzi, e

de excelentes marcas que iréo
fornecer o material necessério.
Contamos com o apoio do Grupo
Desportivo do BPI, que ird garantir
o0 montante minimo para a abertura
de uma conta e patrocinar trés
etapas. A Salming, em conjunto
com a Running?, ird fornecer todo
o material de corrida e a Berg
Cycles o material de ciclismo para
0 meu companheiro de duas rodas.
Teremos também o apoio da Gold
Nutrition, a marca de exceléncia
em nutricdo que ira ceder todos os
suplementos desportivos.

4 )
Principais pontos

do percurso
Partida -

Melgaco - 25 abril

Porto - 28 abril
Coimbra - 6 maio

Leiria - 9 maio
Lisboa - 16 maio
Chegada - Faro - 25 maio

(Dia Mundial EM)

A atividade do grupo EM’Forca
da Sociedade Portuguesa de
Esclerose Muiltipla é patrocinada
pelas empresas Sanofi e Biogen.



Cathy Chester
Esplrlto indomavel

http://www.anempoweredspirit.com/

Ao abrir a pagina do seu
blogue, facilmente se
percebe quem é Cathy
Chester. Uma frase,
define a suaformade
ser: “Avidanao € sobre

esperar que a tempes-
tade passe. E sobre
aprender adancar a
chuva.”

“Bem-vindos! Estou téo feliz que aqui
estejam.” E a primeira coisa que lemos
quando abrimos o blogue:

“An Empowered Spirit”, um espaco de
partilha e reflexao, exposto sem filtros.
Cathy Chester, afirma ser uma mulher
feliz e agradecida a vida. Na sua opinido,
pode-se ser muito felizaos 50 anos de
idade, mesmo vivendo com Esclerose
Mdltipla. A limitacdo fisica ndo reflete o
seu todo e, mesmo que aimpossibilite
de fazer determinadas coisas,
considera que existe ainda um mundo
para explorar.

No seu blogue, fala sobre gratidao,
animais, livros, filmes, salide e muitas
outras coisas. Cathy acrescenta que
“quer ajudar a criar uma vida cheia de
paixdo, propdsito, gargalhadas. O meu
blogue pode ajudar muitas pessoas a
ter uma vidarica e preenchida, apds os
50 anos, embora confrontadas com
uma deficiéncia.”

Licenciada em Arte pela Faculdade de
Boston, esta norte-americana vive em
Nova Jersey com o marido, o filho e trés
gatos. Gostaimenso de escrever, ler,
fazer malha, ouvir musica, ir ao teatro e
fazer caminhadas. A Esclerose Mdltipla
foi-lhe diagnosticada em 1987, mas
esta “sentenca” nao a quebrou. Afirma

mesmo que é uma mulher com EM,
masaEMndoatemaela.

O “An Empowered Spirit” € muito

mais do que um espaco de partilha

e experiéncias. De 2012 a 2015, foi
nomeado como o melhor blogue

de salde e esclerose multipla, pela
Healthline e WEGO Health. Atualmente
esté na lista dos 10 melhores blogues da
HealthMakers Social MS, da plataforma
do Dr. Mehmet Oz. Foi considerada

a primeira blogger oficial na Reunido
Anual do Consércio de Centros para

a Esclerose Mdltipla, em 2015. Cathy
também escreve para o jornal The
Huffington Post.

Uma forca da natureza, dona de um
espirito indomavel...
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B Pessoas SPEM

Os nossos voluntarios sao...
especiais

Henry Robalo

tem 32 anos, vive na Covilha e é eletrotécnico

- uma profissédo de familia partilhada entre pais e filhos.
Decorria o ano de 2011, altura em que trabalhava e
vivia sozinho na cidade do Porto, quando sentiu uma
perna ficar completamente dormente e depois essa
dorméncia passar para a outra perna. Foi ao hospital,
ficou internado para realizacdo de exames e foi entdo
diagnosticado com EM. Hoje em dia, vive atento aos
sintomas e absorve todas as questdes inerentes a esta
doenca. Como vive numa regido interior do pais, achou
que seria interessante voluntariar-se para apoiar a
SPEM e divulgar a EM no seu distrito, mais propriamente
na regido da Covilha, fazendo a ponte com a sede da
associacao. Pratica yoga e natacao nos seus tempos livres
e, de momento, esta a estabelecer alguns protocolos com
entidades para promover e motivar a atividade fisica junto dos
portadores de EM da regido. Henry apela ainda aos associados desta zona do pais para se juntarem a ele
no voluntariado, com o intuito de fazerem algo mais por todos os portadores de EM.

A EM nao me pode impedir de...

Francisco Dias
tem 42 anos, vive em Viseu e era chefe
de oficina mecanica
Nos Uultimos tempos, tem sido um voluntario bastante
ativo na dinamizacédo e divulgacao da esclerose muiltipla
no seu distrito. Em 2007 foi-lhe diagnosticada EM e,
desde entdo, os sintomas foram piorando, acabando
por ficar mais afetado na parte direita do corpo.
Em 2012, Francisco sentiu que ndo podia continuar
a trabalhar. Hoje esta reformado, mas nao parado.
Ideias n&o Ihe faltam e objetivos também ndo. Quando
descobriu a doenca, ndo conhecia mais nenhum
portador de EM. Comecou a pesquisar informacao
€ procurou associacdes que o pudessem ajudar. Foi
desta forma que, em 2009, descobriu a SPEM. Francisco é
uma mais-valia que sé contribui para enriquecer o nlcleo dos
nossos voluntarios. E na Delegacéo de Viseu que
presta o seu contributo. Faz um pouco de tudo, desde a divulgacao
dos eventos da associacdo até a promocdo do bem-estar fisico e
emocional junto dos associados. Considera que a EM ndo o impede de levar uma vida normal e, nos
seus tempos livres, aproveita para passear com a esposa e a filha e para estar com os amigos.
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Luis Nunes
De corpo e alma

Colabora com a SPEM desde Julho de
2015 e, em Janeiro deste ano, tornou-
se no Assistente Social de Leiria.
Revela que a melhor recompensa é
chegar ao final do dia e sentir que,
gracas a sua dedicacao, contribuiu
paramelhorar a vida de outro ser
humano. Conheca um pouco mais
sobre o Luis Nunes.

ntes de colaborar

profissionalmente coma

SPEM, Luis conta no seu
curriculo com diversos estagios
e empregos relacionados com a
area da Assisténcia Social, bem
como algumas experiéncias de
voluntariado com equipas de rua
e estabelecimentos prisionais.
Da sua colaboracdo com a nossa
associacdo, faz um balanco
bastante positivo e gratificante e
declara que: “Desde que comecei
a colaborar com a “familia” SPEM
que tenho encontrado pessoas
gue me inspiram e me dao forca
para continuar a querer evoluir
como profissional e ser humano.
Como sou jovem, olho para cada
€aso CoMo um ensinamento para
0 meu propdsito de vida, porque
todos eles sdo Unicos e tém as suas
particularidades. Chegar ao final
dodia e sentir que, gracas ao meu
empenho, dedicacéo e envolvéncia,
consegui melhorar algo na vida
de outro ser humano, € a melhor
recompensa que me poderao dar.”
Para além de atender, acompanhar
e encaminhar os utentes, realiza
visitas domicilidrias, da apoio
logistico a coordenacéo da
delegacéo e trabalha ainda na

elaboracéo e implementacéo de
projetos de inclusdo e intervencao
social. Diz que os associados o
procuram para aconselhamento
nas mais diversas areas, mas é na
questdo dos direitos referentes

a beneficios/apoios que é mais
solicitado. Luis costuma dizer que:
“antes trabalhava para as pessoas
terem autonomia, hoje trabalho
para que ndo a percam. Dai ser
importante estar atento, ir ao
encontro de novos conhecimentos,
praticas e métodos, através da
formacéo e troca de experiéncias
com outros profissionais, tanto a
nivel nacional como internacional.
Sinto que o trabalhoemrede e

o contacto direto com outras
pessoas que colaboram nesta area
é essencial para que se note uma
transformacao nas mentalidades e
novas formas de conseguir “travar”
a evolucao dadoenca.”

O assistente confessa que a

falta de equipamentos sociais,

que oferecam resposta para
determinadas necessidades,
nomeadamente um lar residencial
e um espaco de atividades
ocupacionais, € uma das principais
dificuldades com que se tem
deparado. No que dizrespeito a

questdes legais, “muito se tem
feito, mas a empregabilidade
ainda é um problema para muitos
utentes, devido a ndo aceitacdo
das entidades empregadoras
quando tomam conhecimento
do diagndstico do trabalhador”,
acrescenta. Considera ainda

que é urgente a existéncia de um
documento legal que proteja os
direitos dos cuidadores informais.
“N&o nos podemos esquecer que
muitos deles “deixam de viver”
para dar continuidade a uma vida”,
defende Luis.

Para finalizar, sublinha a
importancia do esforco e
dedicacéo de toda a coordenacédo
da delegacao de Leiria, ao
manterem, de forma simples

e humilde, os colaboradores
motivados e dedicados as suas
funcdes, em prol do bem-estare
qualidade de vida daqueles que
precisam. “Espero todos os dias ir
ao encontro das vossas
expetativas e ambicdes, porque
elas também sdo minhas.

Apenas me resta garantir respeito,
humildade, profissionalismo e
disponibilidade de querer

evoluir como profissional.”

remata Lurs.
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Sendo a arte e terapia o mote desta nossa rubrica, lancamos aqui um novo repto. Juntos
vamos contar uma histdria que sera publicada por partes, edicdo a edicéo. Escolha uma
das trés histérias propostas e dé-lhe uma continuacdo (maximo de 550 palavras) mas...
nao atermine! O leitor mais criativo, vera o seu texto publicado na préxima edicdo. Iremos
sucessivamente pedir aos leitores a continuacdo da histéria, a partir da anteriormente
publicada. Em cada edicdo do Boletim, faremos uma nova selecdo e publicaremos a
continuacao até, finalmente, solicitarmos o desfecho. Para arranque desta brincadeira
literaria, sugerimos trés alternativas de inicio de histéria.

Historia 1
Sara olhava a paisagem escura
pela janela da sua sala, imével e sem
saber se deveria estar a sentir-se feliz ou a
recear o seu futuro. A noticia que acabara de
lhe cair nas maos iria mudar por completo a sua
vida e a do seu marido. Desde nova que pensava em
ser mae, mas nao agora, huma fase tao precoce do
seu casamento, numa altura em que acabara de aceitar
um novo e complexo desafio profissional. Retirou do
bolso do roupao o teste de gravidez e fitou-o demo-
radamente. Mas algo na rua chamou a sua atengao
e levou-a a colar a testa na janela. De repente, foi
como se uma flecha lhe tivesse atravessado
o coragao. Deixou cair o teste no chao,
enquanto assistia perplexa ao que se
passava la fora.

Historia 2
Nao sei que mais esta para acon-
tecer neste ano de 2153. Olho o espelho e
vejo uma rapariga adolescente, de cabelo azul,
pele clara e olhos profundamente pretos. Na sala
fria e cinzenta, existe apenas uma cama, um armario

com cadeado, uma pequena mesa e um cadeirao, no qual
esta sentado em siléncio um homem de olhos vendados e
maos amarradas. Ao pescogo pende-lhe uma fina corda com

uma chave pendurada e numa das maos segura um rolo de
papel, que promete guardar uma mensagem por desvendar.
Volto a olhar para o espelho e ndo me reconhe¢o, ndo conhe-
¢o este local, nem sequer sei quem é o homem que se encon-
tra sentado no cadeirdo. Espreito por uma pequena janela

Historia 3 triangular e observo, la fora, um género de aero-estradas
Jodo caminhava em diregéo ao aglomeradas no céu, escoando um transito incessante.
trabalho, tentando afastar do pensamen- Ougo uma porta que se abre atras de mim, volto-me
to as dificuldades da sua vida. “Tem calma, e vejo entrar uma figura alta, esguia, com rou-
tudo na vida tem uma solugio”, pensava positi- pas coloridas, de cabelo branco e entran-
vamente. Os assuntos financeiros eram de momento ¢ado. Traz nas maos um tabuleiro
o seu “calcanhar de Aquiles”. Ultimamente nunca havia vermelho...

dinheiro para cobrir as necessidades escolares dos filhos
ou para realizar o desejo da mulher, o de fazer uma viagem
por destinos paradisiacos, em jeito de segunda lua-de-mel.

Enquanto descia a rua, deparou-se com alguns pedintes que esta oﬁiﬂﬂﬁigzde de
esticavam a mao, pedindo esmola, e pensou novamente: “Ha ver exposto o seu dom
pessoas com problemas muito mais graves. Deixa de ser de- para a escrita e envie-nos a
pressivo e pée um sorriso na cara!”. Como ainda lhe faltava sua histdria ate dia

um quarto de hora para entrar no edificio da escola onde 10 de junho para

. s g comunicacao@spem.pt
trabalhava, resolveu virar num beco a direita e entrar @spem.p
ou para SPEM

na casa de apostas. Esticou o bragco com o taldo de Rua Zéfimo Pereira. 66
apostas que trazia no bolso da gabardine ha 1950-291 Lisboa.
umas semanas e entregou-o nas méos do

funcionario.
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Noticias N

Utentes com EM recebem massagens de

APRESENTA

PaLco

9 de Junho 2016
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A nao perder!
9dejunho-as21h
SPEM apresenta EM Palco

relaxamento

A delegacado de Leiria, em parceria com o Centro de For-
macao de Massagistas de Leiria, realizou, no passado dia 21
de abril, uma sessdo de massagens de relaxamento. Foram
nove os utentes que tiveram a oportunidade de receber
massagens €, segundo a maioria, sairam da sede “nas nu-
vens”. Agradecemos aos massagistas José e Andreia por te-
rem colaborado neste iniciativa, proporcionando aos nossos
utentes uma tarde fantastica e relaxante.

Se até agora nao entregou a sua declaracéo de IRS relativa ao ano
de 2015, ainda vai a tempo de ajudar a melhorar a qualidade de vida
das pessoas com Esclerose Mdltipla. Trata-se de um gesto simples,
mas eficaz, que ird contribuir para a prestacéo diéria de servicos de
atendimento social, psicologia, apoio juridico, atividades ocupa-
cionais, apoio domicilidrio, neuroreabilitacéo, atividades de pro-
mocéo da socializacdo e sensibilizacdo para a defesa dos direitos
das pessoas com EM. Pode consignar 0,5 % do IRS, sem qualquer
custo para si, ou dispensar 15% do valor do beneficio do IVA, supor-

SEJA SOLIDARIO E APOIE A NOSSA ASSOCIACAO

tado em despesas relativas a manutencao e reparacéo de veiculos
automdveis; manutencao e reparacao de motociclos, de suas pecas
e acessdrios; alojamento, restauracéo e similares; ou atividades de
sal6es de cabeleireiro e institutos de beleza (tal como esté previsto
no n.? 1do artigo 78°-F do Cédigo do IRS).

Importa referir ainda que este ano houve alteracdo no quadro e
campo do modelo 3, ou seja, agora terd de preencher o quadro 11,
selecionar o campo 1101, indicar o NIF da SPEM (501789 880) e colo-
car uma cruzinhaem IRS e/ou IVA.

Ajude a melhorar a qualidade de vida
das pesscas coimn Esclerose Mult:pla

Apoie a nossa Associagdo, faga a consignagio de 0,5% do IRS sem qualguer custo para si.
Ao preencher a declaragdo de |IRS, indigue o namero de contribuinte da SPEM (NIF 501789 B80)
no QUADRO 11 CAMPO 1101 DO MODELD 3.

Um gesto simples, mas eficaz!

1 | CONSIGNACAD DE 0,5% DO IRS CONSIGNAGAO DO BENEFICIO DE 15% DO IVA SUPORTADD

ENTIDADES BEMEFICIARIAS

InstituizGes Religiosas (art. 32.%, n.® 4. da lei n® 16/2001, de 22 de junho)

[art. 32.%, n.* &, da lei n.® 1672001, de 22 de pnho)

I_I NI IRE | VA
XI|X
Instituigdes Particulares de Solidanedade Social ou Pessoas Colectivas de Wilidade Piblica [X' 5 u 1 ? B g 3 8 n = =
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B Noticias

Passatempo Arte

e Terapia

Comunicamos que a vencedora do
passatempo, lancado na edicdo an-
terior, € Anabela de Oliveira Areias, de
Oliveira do Bairro, tendo sido premia-
da com o livro Arte-terapia “Azulejos
de Portugal”. Muitos parabéns!

Novidades no servico

de psicologia

A Dra. Alexandra Duque, que

colaborou durante 6 anos com o ser-

vico de psicologia nadelegacao de Lisboa, vai
embarcar num novo desafio pessoal e profis-
sional fora de fronteiras. Pretendemos assim
prestar-lhe a devida homenagem, agrade-
cendo o profissionalismo que mostrou ao longo de to-
dos estes anos na SPEM e registar que a sua passagem
por este servico, que ajudou a fazer crescer, ird ser recordada com carinho e
saudade. O servico de psicologia passara a contar com o Dr. Francisco David
Pereira, uma escolha da Dra. Alexandra Duque, que ja colaborava pontualmente
com a SPEM. Com esta mudanca, introduziram-se mais algumas alteracdes: o
servico vai ser reforcado, passando a funcionar as tercas e quartas-feiras du-
rante todo o dia. E a pensar em todos aqueles que, por questdes de mobilidade
oudedistancia das delegacdes, tém dificuldade em aceder as consultas, ird ser
disponibilizado o servico de psicologia via Skype, a partir de Lisboa, para locais
mais isolados no continente e ilhas, bem como para portugueses portadores
de EM e seus familiares que estejam a residir fora de Portugal. Também passara
a disponibilizar consultas externas a pessoas que, embora nao afetadas pela
EM, sejam associados da SPEM. O Departamento de Psicologia considera que o
mais importante é estar sempre proximo dos associados.

Contactos: Dr. Francisco David Pereira - psicologia@spem.pt
Consultas de tarifarios: Teresa Monteiro - secretaria@spem.pt

Marcha Maratona
da Saude [
No dia 30 de abril, a SPEM
realizou uma marcha por
quem tem Esclerose Mdilti-
pla, integrada na Maratona
da Saldde - uma iniciativa
da RTP que tem como objetivo envolver os portu-
gueses em temas de salde e angariar donativos
para financiar a investigacéo cientifica, acelerando
a descoberta de tratamentos inovadores e a cura
de vérias doencas. Varias dezenas de pessoas per-
correramtrés quilémetros entre a Delegacéo SPEM
de Lisboa e aRTP,em ambiente de muita animacao
e uma grande vontade de contribuir para que sur-
jam mais apoios para quem vive com EM. Na Ultima
fase do percurso, e quase a chegar a RTP, alguns
participantes juntaram-se ao grupo para que a
marcha de apoiantes da SPEM pudesse “brilhar”
ainda mais na emissao da RTP1. ASPEM agradece a
iniciativa a organizacdo da Maratona da Saude, que
angariou 57 mil euros para a investigacao cientifica
dedicada as doencas neurodegenerativas, bem
como a Biogen pelo desafio lancado, ao EM’Forca
pelo apoio €, como ndo podia deixar de ser, atodos
aqueles que participaram na marcha e ajudaram a
fazer Magia solidaria.
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Evento Saude Oral
\ / No dia 30 de abril, a SPEM de Lisboa realizou o
\ 25 evento “Esclerose Mdltipla e Salude Oral” com
\W Daniela Rato e Beatriz Sequeiro. Os participantes
foram informados sobre as varias estratégias para
fazer face a problemas relacionados com satide oral.
Os varios sintomas de Esclerose Mdltipla podem interferir nos cui-
dados diarios de saude oral. Fadiga, espasticidade, falta de forca,
tremor, dor facial e mudancas sensoriais nas maos representam
um desafio na pratica da escovagem e do uso do fio dentario. A
medicacao a longo prazo pode tornar mais dificil a manutencéo
da saude oral, porque o seu uso pode causar boca seca e/ou Ul-
ceras ou originar o aparecimento de céries dentarias, devido ao
acUcar presente na maior parte dos
medicamentos.
No final do encontro, alguns partici-
pantes fizeram um rastreio oral e pre- |
encheram um questionario sobre os
seus habitos de higiene oral. Fique
atento, porque o evento iré realizar- |
-se por mais algumas sessdes, pos-
sibilitando assim que outras pessoas
também possam participar.

Baile da Cadeira

Boa disposicao e alegria € o que mais
precisamos para encarar o dia a dia.
Porisso, a delegacao de Lisboa organi-
zou, em abril, o Baile da Cadeira. Em
pé ou sentados, o grupo de partici-
pantes dancou em ambiente de boa
disposicao e energia. Mais um acon-
tecimento a repetir, j& que uma atitu-
de positiva contribui para melhorar a
nossa qualidade de vida. Obrigada a
todos os participantes!




Socios relinem-se

em lanche

Adelegacao de Viseu realizou, no

passado dia 24 de Marco, um lanche
para celebrar a época pascal, reunindo
assim os sécios da regido e aproveitando
a ocasiao para discutir as necessidades
dainstituicao. A SPEM lembra a todos os sécios que a
delegacao de Viseu, agora com nova sala, mais ampla e
agradavel, esta ao dispor de todos, portadores de EM, ami-
gos e cuidadores, especialmente nas tardes de quinta-feira.

COIMBRA

Feirada Saude

A Delegacado de Coimbra marcou presenca em “Coimbra a
Sorrir” - Feira da Salde, Estética e Bem-estar, que decor-
reu a 9 e 10 de Abril nos Jardins da Quinta das Lagrimas. No
stand da SPEM estiveram expostos diversos artigos elabo-
rados por utentes e voluntarios, em resultado do trabalho
da delegacdo com estas pessoas. O valor angariado com
a venda dos produtos reverteu em favor da delegacdo.

Coracdo d’Ouro grava nas instalacoes
da SPEM

A delegacao distrital do Porto recebeu, no passado
dia12 de Fevereiro, a equipa de gravacao da telenovela
Coracao d'Ouro, exibida atualmente pela SIC. As nos-
sas instalacdes foram “palco” de duas cenas da tele-
novela, protagonizadas pelos atores LUcia Moniz, que
interpreta a médica Joana, e Filipe Vargas, no papel de
cientista/investigador Inacio. A delegacdo do Porto
cedeu com todo o gosto as instalacdes, uma vez que
a esclerose multipla € um dos temas abordados pela
telenovela. As cenas puderam ser vistas nos episddios
exibidos entre os passados dias 22 e 23 de abril.
Coracao d’'Ouro conquistou recentemente uma me-
dalha de ouro no International Television and Film
Awards, sendo a primeira vez que telenovelas produ-
zidas no nosso pais foram finalistas neste festival, que
conta com producdes de cerca de 50 paises.

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

A procura a doacdo de méveis, artigos de decoracio e téxteis doados pelos Porto Bay
Héteis proveniente de um emblematico hotel de Lisboa, o Aviz, tem ultrapassado largamente
33%%%%‘%%& as nossas expectativas. Veja o catalogo publicado online http://tiny.cc/qtb76x . Ou visite a nossa

ﬂ%ﬁ?%ﬂsa exposicdo, patente no edificio da SPEM, na praca David Leandro da Silva 25.
P

N&o vai deixar de querer renovar a sua casa e fazer o seu donativo a SPEM,
aquem tanto precisa do nosso apoio!

PARA INFORMAGOES E/OU MARCACOES CONTACTAR: Pedro Godinho - Tel.: 932 681 407

pedro.godinho@emforca.pt — (De 22 a 62 feira, das 9.00h as 13h e das 14h as 17h)
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No final de Fevereiro,
aDelegacdode
Lisboa recebeu
avisita do nosso
associado e Compa-
dre da Academia do
Bacalhau, Sr. Manuel
Guerreiro, que se fez
acompanhar pelo

Presidente da referida Academia, Sr. Mario Nunes.

Em Marco, fomos agradavelmente surpreendidos pelo
convite para um jantar de Compadres e Comadres
onde nos fizemos representar por Susana Protasio e
M@ Leonor Martins. Ja durante o jantar fomos apanha-
dos pela segunda surpresa: um donativo substancial
para a SPEM! Comprovamos mais umavez que a
Academia faz jus a tradicao do bacalhau enquanto “fiel
amigo” e muito nos honra que conste agora no rol dos

nossos sdcios vitalicios.

Goncalo Castelo-Branco é investiga-
dor no Instituto Karolinska, na Suécia,
e dirige um grupo de trabalho que

se dedica aos estudos no campo da
Epigenética e da Regeneracéo Celular
em Esclerose Mdltipla. Recentemente
viu 0 seu projeto de investigacao ser
reconhecido, ao ser-lhe atribuida

uma bolsa do European Re-
search Council, uma das mais
competitivas a nivel europeu.
Em declaracdes ao Boletim,
Goncalo confessa que esta
muito contente com o reco-
nhecimento do trabalho desen-
volvido pelo seu grupo, que
inclui ainda outras duas cientis-
tas portuguesas, Ana Mendanha
Falcdo e SueliMarques. O grupo esté a investigar o ataque
do sistema imunitario a mielina, numa abordagem inova-

Cientista portugués reconhecido

com bolsa europeia

dora que pretende vir acomplementar as atuais opcdes

terapéuticas. “Investigamos a nivel epigenético se é pos-
sivel estimular a producdo de nova mielina, com o objetivo
de desenvolver novas estratégias terapéuticas paraa EM,
baseadas na remielinacao. Muita da nossa investigacao

é feita a nivel de ciéncia basica/fundamental, tentando
descobrir os mecanismos moleculares pelos quais as célu-
las progenitoras dao origem a oligodendrécitos e como os
oligodendrdcitos produzem a mielina. Depois tentamos
aplicar estes conhecimentos em modelos de EM e ver se

obtemos melhorias funcionais”, acrescenta o cientista.

Atualidade da Multiple
Sclerosis International
Federation

ms

international
federation

Realizou-se du-

,” rante o més de
e 2015 Abril, areunido
REPORI, OF semestral da
PROGRESS Federacdo Inter-
M nacional da Es-
\ - clerose Mdltipla,
contando com
representantes
PROGRESSIVE MS ALLIANCE | 4o oo xoc
CONNECT TO FND PROGRESSIVE MS de doenteg de

mais de vinte

paises, as quais
se associaram, pela primeira vez, as
associacdes do Egito e do Libano
e onde tivemos a oportunidade de
conhecer em pormenor a atividade
da associacao de doentes irlandesa,
anfitrid do encontro.
Do programa vasto de trabalho, e sem
entrar nos pormenores de estratégia
para os préximos anos de atividade,

@ 30 e Boletim Esclerose Multipla

gostariamos de destacar o relatério
de progresso do programa lancado ha
dois anos, de investigacdo centrada
na procura de solucdes para a versao
Progressiva da Esclerose Mdltipla.
Este documento estéa disponivel (em
inglés) e agradecemos que nos so-
licitem um exemplar, caso o queiram
consultar em pormenor.

Este trabalho € uma mensagem de
esperanca para o cerca de um milhdo
de pessoas que vivem com EM pro-
gressiva e que, apesar do progresso
que se tem verificado no tratamento
noutras versdes da doenca, ndo
dispdem ainda de tratamento eficaz
para o seu caso.

Resultou de um esforco transnacio-
nal que, tal como a doenca, ignorou
fronteiras e nacionalidades e en-
volveu dezenas de peritos a traba-
Iharem de forma gratuita na gestao do
programa, dezenas de associacdes
de doentes concentradas na angari-
acdo de fundos e diversas entidades
a colaborarem na forma de financia-
dores.

A primeira fase do projeto envolveu
139 investigadores de 17 paises, que
de forma integrada participaramem

11 projetos, cada um representando
um financiamento de 50.000€e
cujos resultados sdo ja conhecidos.
Durante este més de Maio, podem
concorrer auma nova vaga de inves-
tigacdo, sendo que os projetos
jaterdo de ser mais exigentes em
termos de objetivos, terdo de ser
necessariamente transnacionais,
podem estender-se por um periodo
de 4 anos e terem um financiamento
até 4,2 milhdes de euros.

Esta é ainiciativa mais arrojada
alguma vez iniciada pela Federacdo
mas € também a mensagem mais
forte de esperanca para quem tem
EM progressiva.
Nesta reuniao
foi-nos ainda
apresentada
uma brochura
recente,um
guia para

os paisde
criancas com
diagndstico de
EM Pediétrica,
cuja traducdo
estdem
Curso.

Limsizs

Childhood Ms

A guide for parents



Estatisticas 1B

ESTATISTICA 1° TRIMESTRE 2016

LISBOA
JANEIRO FEVEREIRO MARCO TOTAL/MEDIA POR MES
Intervencio Responsével Utentes Atendimentos | Servicos | Utentes | Atendimentos | Servigos | Utentes | Atendimentos Servigos Utentes Aten. e servicos
Juridico Saraiva Lima e Associados 10 10 3 3 9 9 7 7
Social Ana Sofia Fonseca 16 17 520 33 45 520 37 50 520 29 37
SAD Ana Sofia Fonseca 35 42 13 20 13 25 20 29
CAO Carla Veneno/Vivian Costa 18 223 18 221 18 230 16 225
Psicologia Francisco Pereira 24 26 26 29 38 48 31 37
Educ. Social Mara - - 3 3 4 6 19 30 5 11
SUBTOTAL 103 318 91 321 524 121 381 550 108 346
Unidade de Neuroreabilitagao
Consultas MFR | Luisa Ventura 10 10 3 3 3 3 5 5
Fisioterapia Carolina R. + Sofia B. + Gustavo 26 150 50 296 49 348 42 265
T. Ocupacional | Ana Luisa Marcal - - 20 59 19 73 20 66
T.Fala Fatima Ruivo 13 60 14 60 14 68 14 64
SUBTOTAL 36 160 87 418 85 492 81 400
873
TOTAL 152 538 520 181 537 524 206 550 189 746
LEIRIA
JANEIRO FEVEREIRO MARCO TOTAL/MEDIA POR MES
Intervencdo Responsavel Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
S. Social Luis Nunes 4 6 5 8 6 9 5 8
Fisioterapia Marta Crespo 5 20 7 23 10 24 7 22
Informatica Flavia Camarada 8 32 8 28 - - 8 30
Psicologia Dulce Roque 8 10 18 21 17 23 14 18
TOTAL 25 68 38 80 33 56 35 78
PORTO
JANEIRO FEVEREIRO MARCO TOTAL/MEDIA POR MES
Intervengdo Responsavel . .
Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
Social Celena Veloso 24 27 23 19 19 20 22 22
Psicologia Jorge Ascengio 20 39 15 31 24 36 20 35
Gindstica adpt. Raquel C. +Vasco F. 13 208 9 12 14 112 12 111
Terapia ocup. Angela Fernandes 10 40 9 24 6 18 8 27
Juridico Hugo Queirds 0 0 0 0 0 0
TOTAL 66 314 56 86 63 186 79 186
PORTALEGRE / CAMPO MAIOR
JANEIRO FEVEREIRO MARCO TOTAL/MEDIA POR MES
Intervengdo Responsavel Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
S. Social Filipa Belchior - - - - - - - -
Enfermeira Catia Patacas - - - - - - - -
TOTAL - - - - - - - -
JANEIRO FEVEREIRO MARCO TOTAL/MEDIA POR MES
Intervencdo Responsavel Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
. Social Miriam Correia 10 17 - - - - - -
Psicologia Luis Rocha 14 28 - - - - - -
Hidroterapia | Ana Guerreiro 14 4 - - - B - -
TOTAL 38 49 - - B E z =
COIMBRA
JANEIRO FEVEREIRO MARCO TOTAL/MEDIA POR MES
Intervengdo Responsavel . i
Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
Servigo Social Gabriela Condeco 4 10 24 45 28 47 - -
Psicologia Luis Matos Cabo 5 20 - - - - - -
T. Ocupacional | Armando Tavares 4 4 - - - - - -
TOTAL 13 34 - - - - R R
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CADA DOENTE TEM NECESSIDADES DIFERENTES

A BIOGEN ACREDITA NUMA
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DESENVOLVEMOS TERAPEUTICAS QUE VAO
AO ENCONTRO DAS NECESSIDADES DE EFICACIA,
SEGURANCA E COMODIDADE DE CADA DOENTE
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