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Até para o ano!

este Ultimo nimero de
2016 do nosso Boletim,
ainda com um cheirinho
de férias com a noticia da
nossa Coldnia, destacamos
dois assuntos que dominam a
atualidade da nossa instituicdo:
a Assembleia Geral, a19 de
Novembro, para aprovacao
do Plano de Atividades e
do Orcamento para 2017, e
as comemoracdes do Dia
Nacional da Pessoa com EM, a
4 de dezembro, data em que se

comemoram os 32 anos da SPEM.

O Plano de Atividades teve a
contribuicdo ativa das estruturas
regionais e centrais e aposta na
evolucdo dos servicos prestados
e numa maior proximidade

aos associados, através de
contactos sistematicos para a
Sua auscultacao.

Numa época de contencao,

em que as entidades publicas

e privadas que nos tém

apoiado apertam os critérios

de financiamento, mantemos

um Orcamento equilibrado que
aposta num desenvolvimento
sustentavel.

Apelamos a participacao dos
associados neste importante
acto davida associativa.

Nas comemoracdes do Dia
Nacional da Pessoa com EM
aposta-se claramente na
multiplicidade de iniciativas
locais, com vista a uma maior
participacao. A existéncia de mais
de trés décadas e o contributo
que a SPEM tem dado paraa
causa da EM, merecem bem uma
comemoracao massiva.

De terapias alternativas com
resultados positivos sao

também dados testemunhos,
nunca esquecendo a sempre
presente necessidade de
acompanhamento médico destas
situacdes, pois 0 que resulta para
uns pode ndo resultar para todos.
Desfrute bem desta edicdo e até
para o ano!

Editorial I

@\

7) ... A existéncia de
mais de trés décadas
e o contributo que
a SPEM tem dado
para a causa da EM,
merecem bem uma
comemoracao

massiva. 2/

ol

Jorge Pereira
Presidente da SPEM

Lisboa, 03 de Novembro de 2016.

Maria Crjétina R. Sousa Saarinen

CONVOCATORIA

De acordo com o estabelecido nos art’.s. 20° e 23° dos Estatutos, convocam-se os Associados da SPEM — Sociedade Portuguesa de
Esclerose Multipla, com sede na Rua Zéfimo Pedroso n® 66 em Lisboa, a comparecer a Assembleia Geral Ordinaria que se realiza sabado,
dia 19 de Novembro de 2016, pelas 15 horas naquela morada, com a seguinte

ORDEM DE TRABALHOS

Ponto 1 — Apreciagao e votagao do Plano de Actividades para 2017
Ponto 2 — Apreciacao e votagao da Proposta de Orgamento para 2017
Ponto 3 — Votagao da recomposigao da Diregéo

Ponto 4 — Outros pontos de interesse para a SPEM

Nos termos do art®. 24 dos Estatutos, se a hora marcada ndo houver quorum para o funcionamento da Assembleia, esta reunira em
segunda convocatdria meia hora mais tarde, com qualquer numero de sécios presentes.

Os documentos referidos nos pontos 1 e 2 da presente Ordem de Trabalhos, encontram-se a disposi¢cdo dos Associados, para consulta
e as horas normais de expediente, na Secretaria da SPEM a partir do dia 03 de Novembro de 2016.

Lembramos que cada Associado tem direito a um voto. Caso nédo possa estar presente, pode fazer-se representar por procuragao,
mediante carta dirigida ao Presidente da Mesa da Assembleia. No caso do Associado ser uma pessoa colectiva, este deve indicar por
escrito o nome do seu representante, na carta que dirigir a Mesa da Assembleia.

A divulgagao desta convocatoria é feita de acordo com os pontos 3 e 4 do art. 23° dos Estatutos.

A Presidente da Mesa da Assembleia Geral

oy
R
jigho Particular de Sotsdariedade Social
e Padrosoo, N6 | 1960281 Lisboa
Ti: 28 660 480 | Tim.: 934 386 304
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Il Dia Nacional da EM

Como forma de angariar fundos para levar a cabo a expansao da Unidade de Neuro Reabilitacdo (UNR), a
SPEM lanca o projeto Art’'E M'dltipla — uma exposicdo de arte solidaria que permitira a venda leiloada por
licitacdo de pecas artisticas, cujo valor revertera para as obras de expansao desta unidade.

Conheca o regulamento
da exposicao e participe!

ArtEMdlip
exposigdo de arte solidaria p
1. A Art’E M’ultipla é uma exposicdo solidaria que se realizard em

Lisboa, na primeira semana de Dezembro, no ambito das comemo-
racGes do Dia Nacional da Pessoa com Esclerose Multipla.

2. O evento desafia os autores das mais variadas expressdes artisti-
cas a darem o seu contributo através da venda das suas obras, sejam
elas pintura, escultura, desenho, literatura, fotografia, artesanato,
artes plasticas, etc.

3. A SPEM conta com a participagdo de artistas profissionais, ama-
dores ou estudantes de arte, individualmente ou em grupo, e pre-
tende que a exposigdo seja pontuada com uma grande diversidade
artistica, dai o nome Arte Multipla.

4. As pecas expostas serdo para venda ao publico, através da mo-
Mais informagdes sobre o local da exposi¢dao, bem

como outros detalhes, serdo comunicados em
breve nas redes sociais da SPEM. Fique atento.

dalidade de leildo por licitagdo, mas os autores podem optar por
expor outro trabalho que ndo seja para venda.

5. Os autores deverao indicar a SPEM o valor minimo pelo qual a sua
obra deve ser vendida, bem como se pretendem doar a instituigdo
o valor total ou parcial da sua venda. No caso da doagdo parcial,
deverdo informar sobre a quantia que revertera para a instituigdo.

6. Todas as obras expostas estardo cobertas por um seguro mul-
tiriscos.

7. A exposigdo terd entrada livre e recebera todo o tipo de visitantes,
desde entusiastas de arte e de exposi¢oes solidarias, a portadores
de Esclerose Multipla, amigos, familiares, cuidadores e profissionais

de saude.

Contacte a SPEM:
Das 9.30h as 17.00h
telef: 218 650 480

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DEESCLEROSE
MULTIPLA

Dia Nacional
da Pessoa com Esclerose Miiltipla

A SPEM tem o prazer de o convidar para o Jantar Solidario
arealizar no dia 4 de dezembro, pelas 20:30h, no Hotel Tivoli.
Parte do valor angariado revertera também para as obras de expansdo da UNR.

Durante o jantar serdo sorteados diferentes prémios, retribuindo o apoio solidario
de todos os presentes e celebrando mais um aniversario da SPEM.

Menu

Envolva-se
40 eUros por pessoa na nossa causa,
Entrada asua _
Estaladico de Queijo Chévre pagt:gﬁ)i?gao
Prato Principal importante!

Tranche de Bacalhau Fresco
com Risotto de Coentros
Sobremesa
Entremeio de Caramelo
e Café com Biscuit
Bebidas incluidas

Faca a sua inscrigao até 28 de novembro
Contacto: 218 650 480

NIB para pagamento: 0036 0000 9910 5871 6101 1
(Montepio Geral/ Envie comprovativo para o e-mail
secretaria@spem.pt juntamente com os seus dados).
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Dia Nacionalda EM 1B

Delegacoes assinalam
Dia Nacional da Pessoa com EM

Mais novidades serdo divulgadas em breve nas paginas facebook
das delegacdes. Figue atento!

Coimbra
No dia 3 de dezembro, pelas
14:30h, a SPEM de Coimbra
realizara nas suas instalacdes a
palestra “Cuidado do Cuidador”,

com o enfermeiro Carlos Margato.

Dia Nacional
da Pessoa com

ESCLEROSE
MULTIPLA

PALESTRA

CUIDADO DO CUIDADOR

COM ENFERMEIRO CARLOS MARGATO

3 DE DEZEMBRO AS 14H30M

nas Instalacoes da SPEM de Coimbra

Organizagao

Planeiarealizar, a 4 de dezembro,
um almogo convivio, em local

a divulgar pelos associados do
distrito.

Leiria
Adelegacdo de Leiriairarealizar
uma acao de sensibilizacdo,
no centro da cidade, mais
propriamente no Jardim Luis de
Camdes, que visa a divulgacao
da EM e do trabalho da SPEM.
Para mais novidades sobre
esta iniciativa, esteja atento ao
facebook da SPEM de Leiria.

Porto
No &mbito das comemoracdes,
a SPEM do Porto estd a planear a
realizacdo de um Encontro Clinico,
em parceria com o Hospital
Pedro Hispano, e de um evento
desportivo que inclui atividade
fisica adaptada. A confirmacdo dos
eventos sera divulgada em breve
no facebook da delegacéo.

Lisboa
ASPEMde Lisboairarealizara
exposicdo solidaria Arte Mdltipla.
No dia 4 de dezembro, no Hotel
Tivoli, ira ser servido um jantar
solidario, cujo valor parcial
reverterd a favor da Unidade de
Neuro Reabilitacao (UNR) da
delegacdo de Lisboa. Nodia 5, a
SPEM de Lisboa assinala também
0 seu 329 aniversario,comum
lanche convivio e muita animacéo.

Faro
A delegacao de Faroira realizar
uma venda de solidariedade para
angariacéo de fundos e uma acéo
de sensibilizacdo pela cidade de
Faro, divulgandoassimaEMea
SPEM. Para promover o convivio e
a partilha, havera ainda um lanche
entre os associados da delegacao
e um jantar entre todos os sécios
e amigos da SPEM de Faro. O dig,
ainda por definir, sera divulgado,
bem como outras informacdes,
no facebook da SPEM Faro.

Viseu

A SPEM de Viseu irarealizar,

a 4 de dezembro, umalmoco
convivio que juntara também as
comemoracdes da época natalicia.
Todos os sécios € acompanhantes
serdo avisados atempadamente
dolocal.

Sede

A propésito do Dia Nacional da Pessoa com EM, estara em vigor uma
campanha mediatica levada a cabo pela SPEM, que tem como objetivo
a sensibilizacdo para os sintomas da EM e o seu impacto na qualidade

Campanha mediatica

de vida das pessoas afetadas pela doenca. Jornalistas, atores, bloggers
e outras figuras mediaticas irdo receber um press kit que contém luvas
grossas, 6culos de ma visibilidade e barbatanas, bem como um manual
de instrucdes a seguir. A ideia é que as pessoas coloquem os objetos,
executem as tarefas solicitadas e sintam como € estar na pele de
alguém com visdo e mobilidade reduzidas, ou seja, alguns dos sintomas
da EM. E também feito o apelo para que esta experiéncia seja fimada

e partilhada nas redes sociais, captando, de forma bem disposta, a
atencao do publico para a doenca. Acampanha ira chegar a Assembleia
da Republica, de modo a alertar a classe politica, e estara presente

em programas televisivos e de radio, com o apoio de neurologistas,
divulgando assim os nimeros e impacto da doenca.

Boletim Esclerose Multipla® 7 @



Bl EM Rede

Missao e objetivos

O Comité Europeu para o
Tratamento e Pesquisa da
Esclerose Mdltipla - ECTRIMS, é
uma organizacao independente
de dmbito europeu que se

tem dedicado ao estudo desta
patologia. Ao longo de 25 anos,
serviu como a maior organizacao
profissional europeia e mundial
no conhecimento e tratamento
da EM. Tem como missao facilitar
a comunicacdo, criar sinergias,
promover e reforcar a investigacéo
e aaprendizagem entre os
profissionais, em prol das pessoas
afetadas pela EM.

O comité trabalha com
investigadores e clinicos dos
paises membros, bem como com
outras organizacdes mundiais que
partilham semelhantes missédo e
objetivos, criando assim redes e
oportunidades de colaboragao.

O seu objetivo final € melhorar
ainvestigacao e os resultados
clinicos na EM. Para isso, apoia

as oportunidades de educacao

@ 8 ¢ Boletim Esclerose Multipla

ECTRIMS 2016

No passado més de setembro, Londres foi palco de um importante encontro
sobre esclerose multipla. © 329 Congresso ECTRIMS decorreu ao longo de
quatro dias e contou com a presenca de milhares de participantes. No evento,
apresentaram-se conclusdes sobre os estudos terapéuticos mais recentes,
analisaram-se critérios de diagnostico e novas formas e diretrizes de tratamento,
em nome da melhoria da investigacao e dos resultados clinicos na EM.

e ensino para profissionais que
optem por fornecer mais e
melhores cuidados clinicos e atua
como representante dos grupos
de pesquisa de EM nos seus paises
membros.

Congresso
ECTRIMS 2016

Entre 14 e 17 do passado més de
setembro, 0o ECTRIMS realizou

em Londres o seu 322 Congresso.
Foram apresentados os resultados
dos estudos terapéuticos mais
recentes, com enfoque na gestado
farmacoldgica da EM, destacando-
-se 0 progresso continuo no
desenvolvimento de melhores
tratamentos para muitos aspetos
da doenca, incluindo a mobilidade,
progressao da doenca e taxas de
recaida. Analisaram-se os critérios
utilizados para diagnosticara EM
com maior precisao e numa fase
precoce, ou seja, em pacientes com
poucos sinais clinicos da doenca,
através da ressonancia magnética.
O segundo dia do Congresso,

contou com apresentacdes que
revelaram como a imagiologia
daretina e do nervo ético

pode fornecer informacdes
fundamentais sobre a progressao
dadoenca e, inclusive, sobre

a eficacia das estratégias de
tratamento.

O acido lipoico foi também

um dos temas tratados neste
encontro. Uma pesquisa anterior
sobre esta substancia, produzida
naturalmente pelo nosso
organismo e encontrada em muitos
alimentos, sugeria que atomade
suplementos de 4cido lipoico pode
ajudar areduzir alguns dos efeitos
incapacitantes da EM. Atualmente,
e substancia esté a ser testada

em ensaios humanos, numa fase
inicial, e pode vir ajuntar-se ao
grupo de medicamentos usados
no tratamento da EM Progressiva
Secunddria.

Durante o Congresso foram
também reveladas as primeiras
diretrizes europeias para o
tratamento da EM, formuladas pela
ECTRIMS e pela EAN - European



EM Rede Il

Academy of Neurology. Trata-se
da maior colaboracéo europeia a
considerar diretrizes terapéuticas
para a EM, desenvolvidas segundo
ametodologia GRADE, um

sistema que regula as condutas
que devem ou ndo ser adotadas

na pratica clinica, baseadas na
qualidade da evidéncia e da forca
de recomendacdo. As principais
forcas de recomendacao, expostas
por Susana Otero (Centro de
Esclerose Mdltipla da Catalunha)
sao fundamentadas nos ultimos
dados disponiveis em todo o
mundo e foram acordados por um
grupo de trabalho composto pelos
principais peritos europeus em EM,
bem como por representantes da
EMSP (European Multiple Sclerosis
Platform) e a MSIF (Multiple
Sclerosis International Federation).
No ultimo dia do Congresso, foram
apresentadas novidades sobre a
atual pesquisa global, focada em
concluir sobre quais as melhores
terapias para todas as fases da

EM. Neste processo, estdo a ser
determinados quais os tratamentos
medicamentosos mais eficazes
para a EM Surto-Remisséo e a ser
desenvolvidas novas terapias para a
EM Progressiva Secundaria.

Evento atinge mais delegados de quase 100 paises. no encontro 48 empresas

de 5 milhdes de pessoas Foram quatro dias de congresso, internacionalmente conhecidas. A
em que se deu a conhecer # ECTRIMS2016 foi usada mais de

No seu site, a organizacdo do um emocionante programa 8000 vezes no Twitter, atingindo

ECTRIMS 2016 agradece a cientifico, num total de 65 um publico de mais de 5 milhées

participacao de todos erevela sessdes, remetendo-se 2036 de pessoas e originando mais de 31

que estiveram presentes 9392 comunicacdes. Participaram milhdées de impressdes.

Boletim Esclerose Multipla® 9 @



International Progressive MS Alliance
Mais do que esperanca...

EM afeta cercade

2,3 milhdes de

pessoas no mundo
inteiro e dessas, cercade
um milhdo vive com a forma
progressiva da doenca,
piorando ao logo do tempo e
vendo cada vez mais afetado
o fluxo de informacdo do
seu cérebro para o resto
do corpo, acabando por ter
problemas graves de viséo,
de mobilidade, cognitivos
e consequentemente
de independéncia e de
manutencdo duma vida
profissional ativa.
Embora apenas cerca de 15%
das pessoas afetadas pela
EM, apresentem a versao
progressiva primaria, cerca

More than hope.

-

REPORT. OF
PROGRESS

LauISE

LIVING WITH PROGRESSIVE MS SINCE 1937, DENMARK.

INTERNATIONAL

PROGRESSIVE MS ALLIANCE

CONNECT TO END PROGRESSIVE MS

2015

com investigadores da
Holanda, Suica, Reino Unido
e EUA.

BRAVEINMS -
Bioinformaticae
reprogramacao de células
(células estaminais)
paradesenvolver uma
plataformain vitro

para o estudo de novos
medicamentos a utilizar no
tratamento da progressiva
Objectivos: identificar
moléculas com papel
protetor do sistema nervoso
e com capacidade de reparar
amielina; ensaio clinico para
finais de 2020.

Equipa coordenada por
Gianvitto Martino — Hospital
San Raffaele de Mildo com

de 65% das pessoas com EM
de surto remissao, correm
orisco de evoluir parauma
forma progressiva secundaria.
Afalta de tratamento especifico
paraa EM progressiva € um fator de
grande frustracdo para as pessoas
quejaatém e de grande ansiedade
para 0s que Nao conseguem ignorar
oriscodeavirater.

O projeto International Progressive
MS Alliance desenvolvido pela
Federacdo Internacional, resultou
numa colaboracédo sem precedentes
de associacdes de doentes com

o mundo cientifico, para financiar
investigacao, formar redes
internacionais de investigadores e
cruzar o conhecimento no sentido
de encontrar uma solucao para a
versao progressiva.

No espaco de dois anos, os
primeiros 22 projetos financiados,
produziram resultados em areas
prioritarias como:

® a compreensdo dos mecanismos
de progressado da EM progressiva de
forma aidentificar e testar possiveis
tratamentos;

@ a formulacdo de testes mais

@ 10 e Boletim Esclerose Multipla

Mais informacdes em: www.progressivemsalliance.org

répidos e conclusivos para avaliar a
resposta dos pacientes;

@ o teste a possiveis agentes com
capacidade de atuar sobre a versao
progressiva da EM;

@ o desenvolvimento de novas
terapias para gerir os sintomas.

Em 2016, estes trabalhos
conduziram a uma segunda vaga
de investigacao por equipas
transnacionais de maior dimenséo
e conduzindo programas de maior
duracao, a Collaborative Network
que recebeu 12,6 milhdes de euros
para prosseguir com trés projetos,
aliando os conhecimentos até
agorareunidos:

Identificacdo de um biomarcador
da progressao de incapacidade,
para utilizacdo em ensaios clinicos
Objetivos: detetaradoencaea
sua evolucao num estadio mais
precoce; tratamento proactivo de
pessoas com progressiva ainda ndo
evidente.

Equipa coordenada por Douglas
Arnold - McGill University (Canadd)

mais 13 investigadores do
Canada, Franca, Alemanha,
Italia e EUA.
Desenvolvimento de um pipeline
farmaco para EM progressiva
Objectivos: identificar candidatos
afarmacos para o tratamento de
progressiva para testes dentro de
4 anos; estudo apoia-se nas rotas
bioldgicas que controlam a
resposta imune inata do sistema
nervoso central e na manipulacéo
genética dessas rotas para deter
o dano sobre o sistema nervoso e
alterar a progressao da doenca.
Equipa coordenada por Francisco
Quintana - Brigham and Women's
Hospital, EUA e 8 investigadores
do Canadj, Israel e Sanofi
Genzyme.

Os objectivos da Federacao
consistem na angariacdo de 23
milhdes de euros até 2020, para
que este esforco mundial do
mundo cientifico que se reuniu,
ignorando fronteiras e conjugando
esforcos de investigacao, ndo

seja apenas esperanca mas
progresso efetivo e solucdes

reais.
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EM’|

“Necessitamos de
materiais de estimulacao
cognitiva...”

Com inicio em Fevereiro deste ano, o projeto EM’Laco foi criado a
pensar nas pessoas com EM gue se encontrem numa situacao de

isolamento nos seus domicilios e que nao possuam condicdes fisicas
e/ou econdmicas para integrar uma resposta social. Mais do que
um servico, o EM’Laco prop&e visitas domiciliarias com o objetivo de
acompanhar, incentivar, valorizar e capacitar estas pessoas.

ara Dias, educadora social
da SPEM e responsavel pelo
projeto, contou-nos que
até ao momento se verificou que
“este esta a ser muito benéfico na
vida destas pessoas, pois ja vemos
resultados a nivel daintervencéao: na
maioria dos utentes verificAmos um
aumento da motivacao para realizar
novas atividades, mais confianca
pessoal, aumento da autoestima
e da participacao social e que ja
conseguem ter a capacidade de
entender que, mesmo encontrando-
-se numa situacdo de dependéncia,
continuam a ser auténomos.
Inclusive ja conseguimos que um
dos utentes fosse inserido numa
resposta social (0 nosso Centro
de Atividades Ocupacionais),
contrariando por vontade propria a
situacdo de isolamento”.
Quanto ao funcionamento do
projeto, Mara revela que ja foi
criada uma rede de voluntarios e
que estes iniciaram ha ja algum
tempo aintegracao no centro
de atividades, tendo-lhes sido
dada formacado no &mbito social,
psicoldgico e de intervencéo. “Os
voluntarios iniciaram recentemente
as visitas, ainda acompanhados.
Com o tempo e experiéncia, seréo
capazes de fazer as visitas sozinhos.
E continuamos a procura de mais
voluntarios para nos ajudar”, apela.
Relativamente as necessidades
que vai encontrando ao longo do
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Ana Sofia Fonseca, assistente social da SPEM Lisboa, e Mara Dias, responsavel
pelo EM’Laco, com um dos utentes do projeto ja inserido no CAO

projeto, Mara refere que “existem
sempre situacdes de salde

mais complicadas e temos de

nos adaptar para que 0 NOSSO
objetivo de intervencdo serealize.
Necessitamos, por exemplo,

de materiais de estimulacao
cognitiva, de computadores e
aplicacdes prdéprias que permitam
que as pessoas que ja ndo tém
mobilidade consigam aceder aos
mesmos. Apesar de tentarmos
encontrar parcerias ou formas de
financiamento, nem sempre é facil.”

Contudo, a educadora social
considera que, no global, o projeto
esta a correr muito bem e tem
capacidade para integrar mais
pessoas, sendo que é possivel
ocupar ainda 5 vagas. Para mais
informacdes sobre o projeto, apoio
ao domicilio e voluntariado, basta
entrarem em contacto com a Mara.

Contactos:

Mara Dias

s.social2@spem.pt

Telfs.: 218 650 480/ 939 393 229



Coldnia
de Férias 2016

As Coldnias de Férias da SPEM sao
uma iniciativa que visa permitir que doentes
de Esclerose Mdltipla possam usufruir de férias
em locais diversos, proporcionando
em simultaneo um periodo de descanso
para os respetivos cuidadores.

A Coldnia de Férias, que se realizou no passado més
de setembro, proporcionou aos participantes seis
dias repletos de atividades inesqueciveis: voos

de avioneta, corridas de karts, passeios de barco,
passeios pela praia e natureza, visita ao Zoomarine,
momentos de artes decorativas, sessdes de
fisioterapia e coaching, noites tematicas e de
convivio. Paralelamente, a boa disposicéo, a
unido e a interajuda reinou, fazendo com

que estes momentos perdurem
por muito tempo na memdaria
dos que usufruiram desta
coldnia. Podemos dizer
que foram umas férias
cheias, fantasticas e com
muitas recordacdes

para guardar. Resta-

-nos agradecer aos
participantes e a todos
aqueles que contribuiram
para a concretizacdo da
Coldnia de Férias 2016.
Para 0 ano ha mais!

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DEESCLEROSE
MULTIPLA

Projeto Cofinanciado pelo Programa de
Financiamento a Projetos pelo INR, I. P.

Ministério do Trabalho e da Solidaredade Social
Instituto Nacional para a Reabditacao, |.P.
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Bl Arte e Terapia

Nao perca esta
oportunidade de ver
exposto o seu dom para
a escrita e envie-nos a sua
histéria (maximo 550 palavras)
até dia 20 de dezembro para
comunicacao@spem.pt
ou para SPEM
Rua Zofimo Pereira, 66
1950-291 Lisboa.

Damos-lhe a conhecer a 42 parte da histéria que tem sido escrita a varias maos e que
tem levado alguns dos nossos leitores a ingressarem nesta aventura lirica. Chegou a
altura de resolver o dilema do Joao, o personagem principal da nossa historia, e de dar
um final a narrativa. Ficamos ansiosamente a espera das vossas propostas criativas.

Tendo passado ou nao do prazo
de reclamacgao, o talao de apostas
contagiou a coragem adormecida
em Jodo e nesse instante vé o seu
novo estado de espirito, de pas-
saporte na mao, a embarcar rumo
a tal sorte grande que, felizmen-
te, alguns conseguem ganhar...
Sorte que nao é, definitivamente,
a do acaso, a das probabilidades,
mas sim a sorte que vamos cons-
truindo em momentos de nada e
em que arriscamos tudo. “Qual o
meu grande objetivo com este ta-
lao de apostas?”, pensava Joao,
“sera resgatar o homem que eu
proprio sequestrei durante anos
na ansia de conquistar a familia
que, heroicamente, sobrevive a
minha febre de verdadeiro pedinte
da sociedade? A verdade é que até
os pedintes com quem me tenho
cruzado na rua sao mais ricos do
que eu... eu que reclamo no lar de
barriga cheia enquanto eles cla-
mam na rua de barriga vazia. O
que mais tens a perder, homem?”,
questionou-se Joao pela ultima
vez. Nisto, segura abruptamente
no braco direito do funcionario da
casa de apostas e de olhos pos-
tos no tal talao que o conduziu a
este despertar, afirma: “nao basta
acreditar na sorte grande, temos
de fazer por ela”. Num apice, Joao
virou costas a um passado obs-
curo, tudo em nome do poder do
futuro. Estara capaz de aceitar
este grande desafio da vida que
é viver em conformidade com os
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seus sonhos e com aquilo que re-
almente o faz sentir dono da sorte
grande, a tal que ndo se aposta,
mas que se conquista a pulso e
que é tudo menos impossivel de
ganhar? “Mas senhor, e o taldao de
apostas?”, disse surpreendido o
funcionario. “E seu! Aposto que
vocé é daqueles que ndo acredi-
ta no milagre do amor”, disse-lhe
Jodo completamente embriagado
por tamanha sublevagao, ao mes-
mo tempo que ouve da sua pasta
o telemével a tocar...

Rita Anjos

Confuso com tudo aquilo que aca-
ba de lhe passar pela cabeca e
depois de “virar do avesso” a sua
pasta, Jodo encontra finalmente o
telemovel e atende-o nervosamen-
te, espalhando pelo chao da loja os
testes corrigidos dos seus alunos
do 4° ano. “ESTOU SIM...! Simul-
taneamente, fica mudo e palido,
escuta atentamente a chamada,
abre cada vez mais os olhos, fixa-
-0s no funcionario e, subitamente,
arranca das suas maos o talao de
apostas. Recolhe desajeitadamen-
te os testes caidos, devolve-os a
pasta e sai a correr que nem uma
flecha. Perplexo com tudo o que
acabara de assistir, o funcionario
disse para si mesmo: “Ele ha com
cada um, grande maluco...” E de-
pois lembra-se: “Mas o homem ti-

nha prémio!!!! E ndo era pouco...”
Dirige-se num apice para a porta
da loja, mas na rua ja nao ha ras-
to do Joado. “Bom, pode ser que
ainda volte...”, pensa, entrando
novamente com a esperanga que
o dia decorra sem mais sobres-
saltos. Jodo corre com todas as
suas forgcas em direcdao a escola
onde trabalha, ouvindo por todo
o lado as sirenes dos bombeiros.
E uma escola antiga, que em tem-
pos tinha sido uma das mais bem
classificadas da cidade, mas que
agora precisa de muitas remode-
lagbes para servir em melhores
condi¢bées a populacido de crian-
¢as carenciadas, com as quais o
Jodo lida diariamente e se orgulha
de poder ser seu professor. Ja pa-
rado, olha, sem reagao, para a fa-
chada do edificio prestes a ruire a
ceder as labaredas ferozes que se
apoderam de toda a escola. Com
as lagrimas a turvarem-lhe a vista,
deixa-se cair de joelhos e pensa
“0 que vai ser daquelas criangas?
O que vai ser de mim?

Raul Barata




Birgit Bauer

“Quase normal! A minha vida
com Esclerose Multipla”

Birgit Bauer € uma jornalista alema, curiosa e apaixonada pela vida, que defende
os direitos e necessidades dos pacientes com EM e se empenha na divulgacdo da

doenca através dos social media. Foi diagnosticada com EMem 2005 g,
como portadora da doenca, tem a possibilidade de oferecer aos outros
uma perspetiva Unica sobre a realidade de viver com EM.

irgit Bauer

https://leben-arbeiten-mit-multiple-sklerose.blogspot.pt/

|ém de especialista e
consultoraem social
media, desenvolvendo

estratégias eficazes para empresas
e associacdes de doentes, Birgit &

uma blogger influente na Alemanha.

Escreve para varios blogues, mas
revela que a sua forma favorita

de falar sobre EM é através da
personagem que criou - a Fraulein
Trulla (Menina Trulla), uma espécie
de alter ego - e que identifica
como sendo a sua esclerose
multipla. No seu blogue, Birgit da

a conhecer a sua vida quotidiana,
enquanto paciente de EM, e factos
interessantes relacionados com
adoenca. Integra ainda a equipa
de bloggers do www.livinglikeyou.

com - um site que trata sobre a
realidade das pessoas com EM. Mas
0 seu ativismo vai mais longe e, por
isso, é frequentemente convidada
para estar presente em congressos
e discursar sobre os direitos e
necessidades das pessoas com EM.
Birgit considera-se um ser humano
feliz e realizado, apesar de ter de
conviver coma EM. Vive na Baviera
e confessa que ama a sua vida. Além
de toda a atividade profissional,
também gosta de se entregar a
tarefas bem mais simples como
tricotar, cozinhar, apreciar moda,

viajar ou ficar absorta num bom livro.

A EM levou-a areestruturar
completamente a sua vida. Decidiu
encarar adoenca, viver a suavida

comEM e deixar que aEMvivesse a
sua vida. Revela que o diagndstico,
em 2005, foi um choque inicial

que decidiu converter numa
oportunidade parareorientar a

sua vida privada e profissional.
Algumas pessoas sairam da sua
vida, enquanto que outras entraram.
Estas mudancas transformaram-na,
sem duvida, noutra pessoa. Numa
pessoa que criou, para ela propria,

a possibilidade de poder fazer
aquilo que ama, de forma flexivel, e
simultaneamente ser capaz de lidar
com a doenca quando é preciso.
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oeriéncias alternativas

Bl Pessoas SPEM
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Na sequéncia do artigo sobre Terapias e Técnicas Alternativas na EM, da
edicdo anterior, pedimos aos Nossos leitores com EM que nos relatassem
as suas experiéncias com terapias alternativas. Aqui ficam dois preciosos e

Apiterapia

A minha EM é caraterizada por
Varios surtos e outros tantos
periodos de remissdo. Durante
anos, mesmo na fase de remissao,
sempre tive muitas dores, uma
fadiga constante e dorméncias em
varias zonas do corpo.

Em maio deste ano, comecei

a ter dificuldade em movimentar

a perna esquerda. A sua resposta
estava muito atrasadaem

relacdo a direita e sentia a perna
pesada e apertada, além da dor
constante. Em junho fiz corticoides
intravenosos e orais. Senti melhoras
muito breves, mas a meio de julho
estava com muita dificuldade na
locomocao. A perna arrastava,

os desequilibrios eram imensos

e sentiaque estava a perdera
capacidade de continuar a minha
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encorajadores testemunhos.

vida ativa, quer familiar quer
profissional.

Algum tempo antes, eu tinha tido
conhecimento e conversado

com os terapeutas que aplicam

a Apiterapia, tratamento natural
com picadas de abelhas, e na altura
tive algumas duvidas e reticéncias
em avancar, talvez porque ndo
sentia ainda uma necessidade
imediata de o fazer. No entanto, ao
sentir-me bastante condicionada,
resolvi marcar uma consulta e
pensar seriamente em tentar. Foi
o que fiz, dia19 de julho, apds uma
longa conversa com a terapeuta,
decidi comecar. Eu sabia que n&o
era alérgica, Unico impedimento
imediato para o tratamento, e entdo
foi-me dada a primeira picada. O
meu organismo reagiu da forma
esperada, e foram aplicadas mais
duas. Quando sai do tratamento,

senti algum desconforto na zona da
picada, passado algum tempo ficou
vermelho, fez um pequeno durdo e
deu muita comichéo.

Mas o melhor foi que, no dia
seguinte, comecei a perceber

que nao tinha dores, que aminha
marcha se fazia com muito menos
dificuldade e que me sentia bem.

O 29 e 39 tratamentos foram os
mais incémodos em termos de
reacao do organismo, com muita
comichao, principalmente no

dia seguinte, mas o efeitoerao
esperado, tal como me foi explicado
no inicio do tratamento. Até ao 39
tratamento foram aplicadas trés
picadas em cada um deles. A partir
do 49 tratamento, o nimero e 0s
locais das picadas aumentaram

e foram sendo escolhidos em
funcéo da patologia e das lesdes
evidenciadas na ressonancia
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magnética. Comecaram a ser
aplicadas picadas em varios pontos
da cabeca, e também nos pés,
entre outras zonas do corpo.
Areacdo foi diminuindo e neste
momento, ao fim de treze semanas
de tratamento, ja sinto apenas

a dor da picada e um pequeno
ardor que dura alguns minutos.
Ador é bastante diminuida pelo
arrefecimento da zona antes e
depois da picada. Nao posso dizer
que ndo sinto esta dor, mas para
quem teve dores durante tantos
anos, uma pequena dor, que ja sei
que é passageira, é perfeitamente
suportavel. E, quando passa, fico
com uma imensa sensacao de
bem-estar.

Susana Mata

Reiki
Em abril deste ano, inicieia
terapia Reikicom o mestre
Francisco Carvalho, na SPEM de
Coimbra. Apesar de saber que
n&o ha evidéncias cientificas que
comprovem a eficacia do Reiki,
muitos praticantes sentem, no
seu dia a dia, melhoria nas suas
condicdes e limitacdes. Decidi
tentar e foi uma surpresa muito
positiva.
Depois da 19 sessao, sentiuma
leveza extraordinaria e um bem-
-estar geral. No meu caso, o estado
de relaxamento foi tal que dormi
uma sesta nesse dia. Sofrode
insénia crénica hd muito tempo
e conseguir dormir uma sesta foi

algo invulgar, foi como

: um balsamo.
Posso afirmar
gue, com as
sessdes de

Reiki, tenho

. vindoa

Susana Mata

sentir melhorias na quantidade e
qualidade do meu sono.

Em termos psicoldgicos, o mestre
Francisco ajudou-me a aceitar,
sem resignacao mas com calma,
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resultados sao encorajadores,
tanto em termos fisicos como
psicoldgicos. Aqui fica o meu
agradecimento ao mestre
Francisco Carvalho, que se tornou
um amigo. BEM-HAJA por tudo o
que tem feito por mim e por todos
os portadores de EM da SPEM de
Coimbra.

agora, que NADA esta nas minhas
maos, porém TUDO esta nas
minhas maos. Confuso? Perplexo?
Paradoxal? Talvez nao! Pouco ou
nada controlo verdadeiramente

na minha vida e tenho de aceitar Candida Domingues

0 gue ndo esta ao meu alcance Proenca
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mudar. Porém, a minha maneira :
de encarar a vida pode fazer toda :
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auto-comiseracao ou sair

e aproveitar davidaoqueela

tem para me dar...mesmo na
assustadora cadeira de rodas,

que se tornou a minha “ assistente
técnica”. Os beneficios que tenho
vindo a notar sdo, em primeiro lugar,
o alivio da tensao nervosa durante e
logo apds a sessao de Reiki. Amédio
prazo, tenho verificado melhorias
NO SONO e na minha auto-estima.
Para mim, o Reiki € uma mais-

-valia sem efeitos colaterais ou
contraindicacdes e funciona

como um valioso complemento

e
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Cristina Barata
“Nao vivam isto sozinhos...

Juntos somos mais fortes

!//

Nesta edicdo, damos-lhe a conhecer Cristina Barata - um dos membros da
direcao da SPEM, que contribui atualmente para que a Sociedade faca cada
vez mais e melhor por guem tem Esclerose Mdltipla.

Embora ja conhecesse

a SPEM ha alguns anos,
Cristina Barata sé comecou
ater um contacto regular
com aassociacaoem

2010, numa alturaem que
estava afazerasuatese

de mestrado sobre os
Percursos Profissionais

dos Doentes de Esclerose
Mdltipla no Mercado de
Trabalho Portugués. Foi
também nessa épocaem
que conheceua ANEM, a
recém criada TEM e algumas
organizacdes informais,
como o GANG da Esclerose
Mdltipla. Tornou-me sécia
da SPEM g, de alguma forma,
foi participando em algumas
atividades. Sempre achou
“que a Sociedade podia fazer
mais e melhor, sobretudo

na divulgacdo da doenca.
Quando fui convidada para
integrar a direcao, achei que poderia
dar um contributo para esta area.

E aqui estou.” Atualmente, o seu
papel enquanto membro da direcao,
passa por ajudar no contacto com
fornecedores e por promover a
Sociedade junto da comunidade em
geral.

Na sua opinido, “a SPEM esteve
muito tempo “virada para dentro”.
Sé nos Ultimos anos é que tem
havido o esforco de projecao para
acomunidade. E essa deve ser

uma das suas grandes missoes:
estar ao lado dos doentes e dos
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seus cuidadores, apoiando-os

ndo sé nas necessidades do diaa
dia, como também na partilha e
promocao do bem-estar e auto-
-estima. Além disso, também deve
ter aresponsabilidade de assegurar
toda ainformacéo que va surgindo
acerca dos desenvolvimentos
cientificos que possam representar
passos emdirecdo acuraoua
melhoria das condicdes de vida
dos doentes.” Acrescenta que
atualmente as pessoas estao

mais sensiveis para as questdes
relacionadas com a pessoa com
deficiéncia. “Quando convocadas

para ajudar, elas mostram
uma grande disponibilidade
e generosidade”, declara.
Ainda assim, confessa

que “o desafio continua
forte, nomeadamente no
conhecimento daquilo que
representa a deficiéncia
navida de uma pessoa

- as questdes sécio-
-econdémicas e culturais e
o papel do cuidador, que
na maior parte das vezes é
esquecido.”
Cristinalembraque a4 de
dezembro se comemora

o Dia Nacional da Pessoa
com Esclerose Mdltipla,
bem como o aniversario da
SPEM. “Esta data tem como
objetivo alertar o publico
em geral para a doenca,
para 0s seus sintomas,

0s tratamentos, as
necessidades, as vivéncias
das pessoas com EM, entre outros.
E nisto que vamos continuar a
apostar nas comemoracdes que se
aproximam”, revela.

Tem como exemplo a forca da sua
mae, que vive com EM ha 26 anos, e
€ essa mensagem que quer passar
atodas as pessoas com a doenca:
“Entre altos e baixos, a minha mae
Nunca Desistiu! Tem sido uma
lutadora incansavel, que sempre
acreditou que o amanha é umdia
melhor. Também realco o papel do
mMeu pai que, enquanto cuidador,
nunca a abandonou. Sé vos posso




dizer para ndo viverem isto sozinhos.
Juntos somos mais fortes!” Além

de contribuir com o seu trabalho

na direcao, Cristina acumula duas
atividades profissionais, umana
area de recursos humanos e aoutra
na mediacao de seguros. Nos seus
tempos livres, aproveita para ler,
correr e estar com 0s amigos.

O desafio da Meia
Maratona!

Cristina Barata € também uma

das atletas da equipa EM'Forca.
Definiu como grande objetivo para
2016, cumprir a distancia da Meia
Maratona e angariar fundos para a
SPEM. Devido a uma complicacédo
fisica, o desafio teve de ser alterado
mas a chegada a meta manteve-se
como o grande desejo. Dito e feito:
anossa Cristina cruzouametada
Meia Maratona Santander Totta RTP,
em Lisboa! Mas ninguém melhor do
que ela para nos descrever como
tudo aconteceu: “No decorrer

dos treinos para a Meia Maratona
descobri que tinha uma hérnia. As
dores eram muitas €, a dada altura,
apercebi-me que o meu objetivo
estava comprometido. Resolvi
desistir. No entanto, sentia que ndo
o devia fazer e foi o Mério (o meu
namorado) que me incentivou,
argumentando que deveriarir,
mesmo que sé corresse alguns
quilémetros. E assim foi... Corri,
andei, corri e fizos 21 quilémetros.
Nao consegui atingir o tempo que
previa, mas na minha cabeca tinha
um compromisso com todas as
pessoas com EM. E foi por elas

que ndo desisti... E aqui destaco
aminha mae. No que diz respeito
aangariacdo de fundos, ndo fui
bem sucedida, uma vez que ndo
terminei a prova no tempo devido.
Nao obstante, seja nos treinos,
sejana prova, a SPEM ganhou
visibilidade. Muitas pessoas vieram
ter comigo, mostraram curiosidade
e partilharam algumas histdérias de
conhecidos, amigos e/ou familiares

.."Nao consegui atingir o tempo que previa,
Mas Nna minha cabeca tinha um compromisso
com todas pessoas com EM. E foi por elas que

nao desisti... E aqui destaco a minhaméae.”...

com EM. Mesmo no decorrer da
prova, ouvi a frase ‘Forca SPEM!’ Foi
muito gratificante... Porisso, quando
cheguei a meta, senti uma enorme
felicidade... Foi brutal!!! E, desde j3,

obrigada Pedro Godinho por estar
|a! Agora vou tratar a minha hérnia e
as provas futuras serdo de 10 kms.
E acreditem, vou conseguir, vou
mesmo conseguir!”
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A SPEM em forca na Rock ‘n’ Roll
Maratona de Lishoa EDP

-
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No dia 2 de outubro assinalou-se mais uma data de grandes conquistas dos atletas da equipa
que corre pela causa da Esclerose Mdltipla, com a participacdo em massa na Rock 'n” Roll
Lisbon Marathon. A vestir a camisola Magica que nos une, participaram cerca de trés dezenas
de atletas nas trés distancias da prova: maratona, meia maratona € mini maratona.

omo é habito nestes a Magica para ocasi®es como esta. Ferreira, Edgar Trigo, Fatima Lopes,

grandes momentos, Muito obrigado aos atletas que Francisco Gomes, Goncalo Alves,

testemunhamos uma sejuntaram a nés nesta manha Jodo Lourenco, Joagquim Pedro Melo,
alegriaimensa pela chegada de solidariedade: Antdnio Pedro Luis Alves, Luis Graca, Luiz Caracol,
ameta das pessoas que tanto Santos, Antdnio Simdes, Bruno Maria Jodo Valentim, Mila Silva, Paula
lutaram para alcancar aquele Carvalho, Carla Baptista, Carlos Figueiredo, Paulo Alves, Paulo Silva,
objetivo. Cabe-nos agradecer e Ferreira, Cristina Barata, Cristina Pedro Jaime, Pedro Pereira, Rodrigo
congratular a todos os que levam Conceicédo, Daniela Santos, Dério Carreira e Vasco Rosério.

Alexandre Pinto oferece as suas
medalhas ao CAO da SPEM Lisboa

odia 4 de outubro, a SPEM de Lisboa acolheu

N 0]janosso muito conhecido atleta Alexandre
Pinto em mais um momento de partilhacom o
Centro de Atividades Ocupacionais (CAO). Desta vez,
o propdsito da visita envolvia também a passagem de
um testemunho simbdlico: as suas medalhas!

Apds as suas duas grandes conquistas de 2016, na
Maratona do Mont Blanc, em junho, €, tal como em
2015, na Ultra Pirineu, em setembro, o Alexandre

fez questéo de nos visitar para assinalar mais um
periodo de conquistas desportivas a correr por quem
tem Esclerose Mdltipla e ndo o pode fazer. Dada

esta ligacdo emocional tao forte entre este grupo e

o atleta, o Alexandre quis deixar com todos eles as
duas medalhas que conquistou nestas provas. Muito

obrigado pelo gesto, Alexandre!
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Camisola SPEM branca

Camisola “Magica”, T-shirt ou manga cava de algodao - 10 sorrisos de algodio - 5 sorrisos

Junte-se a EM'Forca e ajude-nos a multiplicar a nossa forca!
Depois de muitos sucessos e conquistas soliddrias dos nossos atletas ao longo
deste ano, queremos pedir-lhe que se junte a este movimento.

Manifeste a sua solidariedade por todos os que vivem com EM ao adquirir uma
das nossas camisolas, a garrafa personalizada, a bolsa para o telemdvel,
o pin da SPEM ou a pulseira de quem corre por esta causa.

Ajude-nos -
amultiplicar -8
a nossa forcal

- 10 sorrisos a - B

Pulseira - 1 sorriso

Com o apoio de: \

Pin da SPEM - 1 sorriso \

o
-~

® Biogen

Contactos

www.spem.pt
2 geral@emforca.pt

932 681 407 n correcomaEM



B Noticias

O estacionamento junto
a delegacdo de Lisboa da
SPEM apresentava uma
faixa de terra que servia
de depdsitodelixoe
souvenirs de caes.

Em maio deste ano, reunimos

um grupo de voluntarios que
comecaram por limpar o lixo, que
era bastante, e nos deixaram

uma faixa de terra limpa mas...
pOouCO promissora.

Mas ndo desanimémos e la
colocamos contributos verdes,
vindos de varias casas e jardins
“voluntérios”.

Continuamos a ter apoios de
todos os lados, desde a méo
dedicada do jardineiro profissional
mais simpatico, Luis Francisco
Lopes, os donativos de mangueiras
e vedacdes das lojas Bricomarché
e AKI, até a dedicacdo do

Nosso pessoal que, ja bastante
sobrecarregado com o trabalho
especifico das suas funcdes, ndo
deixou o jardim um dnico dia sem
agua, durante um verdo impiedoso,
e nao deixa que as ervas daninhas
deitem as orelhas de fora. S6 se
salvam as beldroegas para a sopa!

ﬂqradecenmatodoaowoaudarmpela ajuda!
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Por favor,
respeite-0-

EM’ EXPOSICAO

DE ARTESANATO

Museu de Lisboa
Participa € mostra |

Esta exposicao é direcionada a todas as pessoas
com EM, seus familiares e/ou cuidadores; a todas as
pessoas que de certa forma ajudam a que tenhamos

uma vida mais activa e nos despertam para o facto

que existe vida para além da EM.

Os artesaos sao:

Clotilde Almeida, Tereza Gonzaga, Anisa,

Filomena Rodrigues, Julia Diniz,
Rita Gomes, M2 Leonor Martins,
Spem Leiria, Antdénio Correia.
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B Noticias

LISBOA &

Y Marvila Mais Saudavel

A/
\c‘/',— g%ﬁ;} No passado dia.14 de.outubrE), aSPEM fez-se re_presentar
no evento Marvila Mais Saudavel, da responsabilidade da
- L . Junta de Freguesia de Marvila, local onde fica a sede da
_3—4.#._ .l\ SPEM, em Lisboa. Este evento, que reuniu a participacao
. de muitas criancas e seniores, focou-se nas tematicas
E L . dasalde, do desporto e do bem-estar. A SPEM assinalou
asua presenca com o objetivo de divulgar a boa relacéo
entre o desporto e a Esclerose Mdltipla. Aproveitamos
para agradecer a Junta de Freguesia de Marvila o simpatico
convite!

-

I apemorg

> e

SPEM acolhe lancamento de livros
No passado dia 22 de outubro, a SPEM de Lisboa teve o prazer de receber o lancamento de dois
livros, cujos autores sao portadores de EM e amigos queridos da SPEM. Sorin Nicu, em
conjunto com Roxana Bunghez, lanca assim o seu terceiro livro, intitulado de “Esclerose
Mdiltipla Sem Fronteiras”. Por sua vez, Jodo Martins lanca o seu primeiro livro de poesia,
ilustrado por si préprio, que foi escrito quando soube que era portador da doenca. “Gritos”
€ o nome do seu livro e contou com uma apresentacao bastante simpatica da jornalista da
SIC - Sofia Pinto Coelho. Ambos os livros sdo da Chiado Editora e podem ser adquiridos
através da SPEM. Esta foi uma iniciativa conjunta entre a SPEM de Lisboa e as Energias
Mdltiplas, que proporcionou uma tarde cultural e de convivio entre amigos.

“Mexe-te sem Barreiras

- De Todos para Todos”

No dia 26 de outubro, a SPEM do Porto esteve
presente no evento “Mexe-te sem Barreiras —

De Todos para Todos”, a convite do Centro de
Desporto Adaptado do Sport Club do Porto

da Escola de Desporto Adaptado - EDAPTA.
Aliniciativa realizou-se nos campos desportivos
do Parque da Cidade do Porto. O principal objetivo
deste evento foi o de proporcionar a todos os
participantes a possibilidade de experienciar e

dar a conhecer a diversidade de atividades que

as duas entidades organizadoras ofereceram,
ocasionando uma manha de convivio, incluséo,
pratica desportiva e muita animacéo. O evento foi organizado por Técnicos de Atividade Fisica Adaptada e Terapeutas
e envolveu vérias atividades, tais como: ténis, boccia, artes marciais, goalball, futebol, danca, ginastica, musica, percurso
de obstaculos, voleibol sentado, desporto aventura e hipoterapia. O evento teve cobertura dos principais érgdos de
comunicacao social (televisao, radio e jornais), bem como a presenca de diversas figuras publicas. Esta atividade juntou
25 instituicdes, perfazendo um total de 350 participantes, monitores e técnicos.
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Aprendoﬁ:er as tuas prendas de Natalll!

o "Os workshops serdo orientados por ulentes da Sociedade Portuguesa ikt
de Esclerose Multipla (SPEM).

R {* Serarealizado na delegaéio do Porio da SPEM
DY, ) = Serdo exploradas técnicas como dé

p ge, fuxico, fellro, entre outras.
- o O workshop tem o custo de 5€, sendo que este valor reverlerd.ada
da SPEM.

*e Podes levar os teus trabalhos para casall

Inscrigbes limitadas para cada um dos dias!! Inscreve-te ja .

16, 23, 30 de Novembro e 14 de Dezembro

Noticias B

Workshops Trabalhos Manuais

Se ndo sabe o que oferecer neste Natal, aqui estd uma
boa oportunidade de aprender a fazer os seus préprios
presentes. Nos dias 16, 23 e 30 de novembro e 14 de
dezembro, a SPEM do Porto iré realizar workshops, nas
suas instalacdes, que irdo explorar técnicas como a
découpage, fuxico, feltro, entre outras. Esta iniciativa
sera orientada por utentes da SPEM e cada workshop
terd um custo de 5 euros, sendo que o valor revertera
a favor da SPEM. No final, todos poderédo levar os seus
trabalhos para casa! As inscricdes sdo limitadas para
cada um dos dias, por isso ndo se atrase. Inscreva-se
através de porto-geral@spem.pt ou pelos telefones
229548 216 e 938 232 958/959.

Psicoterapia de grupo,
trabalhos manuais e

hidroterapia

A pensar nos seus associados

e em atividades direcionadas
especificamente para os portadores de
EM, a SPEM de Faro continua a realizar
as sessodes de psicoterapia de grupo,
trabalhos manuais e hidroterapia, de
modo a proporcionar-lhes um melhor
suporte social, emocional, psicoldgico
e uma melhor qualidade de vida. A
existéncia destas atividades potencia
a autoestima, a valorizacdo pessoal, a

Torneio de Golfe Algarve SPEM

A SPEM de Faro realizou, no passado dia 4 de setembro, 0 79
Torneio de Golfe Algarve SPEM, no Pestana Vila Sol em Vilamoura.
Apds o torneio, seguiu-se um almoco solidario e de convivio
entre todos os jogadores e outros participantes, durante o qual
decorreram a entrega de prémios aos vencedores e o sorteio de
outras ofertas surpresa. Este evento serviu como angariacdo de
fundos para a delegacao de Faro e para demonstrar o trabalho da
instituicdo, nomeadamente na divulgacdo da doenca. O torneio
teve a participacéo de 38 jogadores, sendo que no almoco
estiveram presentes 49 pessoas. Agradecemos a todos os que
contribuiram para a realizacéo do torneio e do almoco, ajudando
assim nesta nobre causa e permitindo que possamos caminhar
com mais energia em prol dos nossos associados.

promocdo de qualidades e capacidades, o bem-estar, o desenvolvimento da personalidade e a integracéo social destas
pessoas. De igual modo, constata-se que, aquando da realizacao das atividades, portadores e familiares/cuidadores
tém revelado que existe uma evolucao significativa do seu bem-estar.

Feiras solidarias continuam

Todas as sextas-feiras, no Mercado Municipal da cidade, a SPEM de Faro realiza a Feira de Solidariedade, uma iniciativa que
decorre ha ja algum tempo e que vai ter continuagdo. No local, sdo vendidos vérios tipos de artigos, como roupas, calcado,
bijuterias, livros, brinquedos, entre outros, que foram sendo doados por sécios, familiares e amigos. Esta atividade tem como
objetivo a angariacdo de fundos para a construcdo de uma nova sede distrital da SPEM, no Algarve, no sentido de contribuir para
uma melhor qualidade de vida e suporte social dos associados, seus familiares e/ou prestadores de cuidados. Aproveitamos
para agradecer a preciosa ajuda e colaboracao de todos os voluntarios, que ndo tém maos a medir, pela sua dedicacéo e esforco
por esta causa, bem como a todos os que, de alguma forma, colaboram para que estas feiras solidarias se tornem possiveis.
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B Noticias

Workshops Escrita Criativa

A SPEM de Coimbra continua a proporcionar aos seus utentes
workshops de Escrita Criativa. Tal como diz, Gabriela Condeco,
assistente social desta delegacao, a iniciativa nao tem a intencdo de
encontrar célebres e ilustres escritores, de concorrer a algum prémio
Nobel ou de formar escritores para o mundo literario. Pretende antes
dar aos participantes a oportunidade de dizer o que sentem no
momento, de partilharem ideias, de conviverem em grupo, de
conhecerem a SPEM e, sobretudo, de poderem dedicar a si préprios
um pouco do seu tempo. E quem sabe se ndo é criada a oportunidade
para fazer nascer uma nova estrela literaria?

Exposicao de Espantalhos

No passado dia 15 de outubro, decorreu em
Coimbra a 132 Exposicdo de Espantalhos,
promovida pelo Municipio de Coimbra.

De cariz lUdico e cultural, este evento
insere-se no ambito dos programas de
animacao urbana e lembra uma pratica que
constitui uma aprendizagem para 0s mais
novos e uma lembranca tradicional para os
mais velhos. A SPEM de Coimbra n&o podia
deixar de participar com um espantalho
elaborado a varias méos.

@ Passeio turistico pela cidade

No ambito do Dia Mundial do Turismo, a Camara Municipal de Viseu disponibilizou gratuitamente o seu comboio
turistico as instituicdes para pessoas com mobilidade reduzida, convidando a SPEM a estar presente. Os sdcios
da SPEM com EM puderam assim desfrutar de uma viagem guiada, pelo centro histdrico e jardins da cidade.
Obrigado pela oportunidade!

Delegacao recebe equipamento

informatico

No passado més de setembro, o Sr. Presidente
Prof. Diamantino Santos, em nome da Junta
de Freguesia de Viseu, doou um equipamento
informatico a SPEM de Viseu. Ficamos gratos
por esta oferta, que sera muito Util ao bom
funcionamento da nossa delegacéo.

@ 28 ¢ Boletim Esclerose Multipla



Noticias Il

SPEM participa no Mercado
da Terra 2016

Promovido pelo Municipio de Leiria, o
Mercado da Terra junta a exposicdo e
venda de produtos horticolas com a
realizacédo de conferéncias, fingerfood,
showcooking, workshop, entre muitas
outras atividades relacionadas com
gastronomia. A delegacao de Leiria
esteve presente no evento, que
decorreu entre 16 a 18 de setembro,
tendo tido oportunidade de estar

com o mediatico Chef Chakall, que
gentilmente aceitou tirar uma foto com
a equipa. Agradecemos a todos os que
nos visitaram e contribuiram para a
nossa causa.

ATIVAR _

|

Projeto (RE)Ativar
Nasceu em marco, na SPEM de Leiria, com o objetivo

de colmatar algumas necessidades identificadas,
nomeadamente, a inexisténcia de um espaco de
ocupacao para pessoas com EM, gue se encontram
reformadas ou sem nenhuma ocupacao diaria. Mais do
que um projeto, o (RE)Ativar € um espaco de partilha,

de convivio e de valorizacdo pessoal, que conta com

a colaboracao de oito pessoas (técnicos, formadores

e voluntarios) e, durante o ano de 2016, com o
cofinanciamento do Instituto Nacional de Reabilitacdo
(INR).

Todas as semanas, a SPEM de Leiria abre as portas para
proporcionar um conjunto de atividades as dez pessoas
que integram este projeto-piloto. Informatica, atelié de
artes, sessdes de psicologia, fisioterapia e coaching,
workshops, passeios e visitas culturais, sdo as atividades
que integram este projeto.

Até agora o balanco é bastante positivo e os resultados
sdo visiveis de dia para dia. “J4 fala mais em casa”, “Estou
feliz” e “Posso falar e conhecer mais pessoas”, sao frases
proferidas por alguns dos participantes, cuidadores e
familiares. Este é um projeto que tem vindo a crescer e
que a delegacdo de Leiria quer dar continuidade em 2017.
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B Noticias

Miguel Rocha ganha visibilidade
na comunidade europeia de EM

Depois de, neste verao, ter conquistado o titulo de Campedo
Nacional de Bodysurf, Miguel Rocha, que integrou também a
equipa EM'Forca, ganhou visibilidade junto da comunidade
europeiade EM.

do atleta, recentemente diagnosticado com EM, ndo ter
desistido dos seus desafios desportivos e da doenca ndo o
terimpedido de ganhar a competicéo. Destaca ainda o facto
de Miguel tirar partido da sua atual exposicao mediatica

para sublinhar aimporténcia do diagndstico precoce na

EM, sendo esse o seu caso, bem como a sua intencédo em
mostrar as pessoas com EM que é possivel alcancarem os
seus objetivos e sonhos, apesar da sua condicéo de salde.

Newsletter EMSP
- A primeira Newsletter da Plataforma Europeia de Esclerose Mdltipla (EMSP) foi lancada

e p no passado més de outubro, com o titulo “Unindo as Vozes da EM”. Realizada em

colaboracédo pelas associacdes membro da Plataforma, os artigos nela publicados

rednem contributos de toda a Europa.
A SPEM ira assegurar a traducao e divulgacao desta Newsletter a nivel nacional, sendo que na primeira edicao,
jaenviada aos sdcios da SPEM, pode ser lida uma entrevista da Dinamarca a um neurologista que fala sobre dor
na EM, um artigo da Irlanda que trata sobre “O ‘caminho sinuoso’ para a prescricao e a comparticipacao”, um
testemunho espanhol de uma pessoa com EM que conta como aprendeu a viver com a progressao da doenca,
um artigo do Reino Unido que explora a questdo do acesso ao tratamento de EM ser ainda uma lotaria e muito
mais. Se ndo recebeu esta Newsletter e deseja passar a recebé-la, contacte a SPEM e deixe-nos o seu e-mail.

( Aconselhamento Juridico (Nacional): Saraiva Lima e associados - Sociedade de advogados \
Marcagoes: Contactar Servico 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 (1UC),
Cartdo de Estacionamento, Habitagdo Prdpria, Protegdo Especial na Invalidez, Complemento por Dependéncia,
Lei da Ndo Discriminagdo, Prioridade no Atendimento de Legislagdo

9 Consulte o site da SPEM: ww.spem.pt/biblioteca/direitos-da-pessoa-com-em )
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Estatisticas 1B

SETEMBRO ®* OUTUBRO 2016

LISBOA

SETEMBRO OUTUBRO
Intervencdo Resocises Utentes | Atendimentos | Servigos | Utentes | Atendimentos | Servigos

Juridico Saraiva Lima & Associados 16 16 14 14
Social Ana Sofia Fonseca 33 40 34 34
SAD Ana Sofia Fonseca 13 19 520 13 13 520
CAO Carla Venenno/Vivian Costa 17 185 17 212
Psicologia Francisco Pereira 34 51 37 44
Educ. Social Mara Dias 9 12 20 9 24 42

TOTAL| 122 323 540 124 341 562

Unidade de Neuroreabilitagdo

Consultas MFR | Luisa Ventura 9 3 7 7
Fisioterapia Carolina R. + Sofia B. + Gustavo 51 299 57 329
T. Ocupacional | Ana Luisa Marcal 20 51 18 52
T. Fala Fatima Ruivo 15 56 17 71
TOTAL 95 409 99 459
LEIRIA
SETEMBRO OUTUBRO
Intervencdo G Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
S. Social Luis Nunes 4 6 5 7
Fisioterapia Marta Crespo 10 21 10 19
Informatica Fldvia Camarada 10 23 10 32
Psicologia Dulce Rogue 11 16 14 17
TOTAL 35 66 39 75
PORTO
SETEMBRO OUTUBRO
Intervengdo Responsével . .
Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
Social Celena Veloso 19 23 21 21
Psicologia Jorge Ascencio 12 15 15 20
Gindsticaadpt. | Raquel C. +VascoF. - - 11 92
Terapia ocup. Angela Fernandes - - 9 L
Juridico Hugo Queirds 1 1 1 L
TOTAL 32 39 57 135
COIMBRA
SETEMBRO OUTUBRO
Intervengdo Responsavel . .
Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
Servico Social | Gabriela Condenco 15 30 20 40
Psicologia Luis Matos Cabo 3 12 3 15
T. Ocupacional | Armando Tavares 5 20 5 20
Reiki Francisco 8 32 8 32
TOTAL 23 62 36 107
A RO
SETEMBRO OUTUBRO
LR s ] Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
S. Social Claudia Pernas 10 14 10 14
Psicologia Luis Rocha 13 25 13 25
Hidroterapia Ana Guerreiro - - N -
Reiki Claudia Pernas 12 15 12 15
TOTAL 35 54 35 54
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Vamos conseguir mudar o mundo.
Uma vida de cada vez.

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

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

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

a inovacao e a nossa atuacao 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.

') NOVARTIS o ovaris com

cuidar e curar



