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A Merck esta empenhada em levar esperancga
as pessoas que sofrem de esclerose multipla.
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Editorial I

Sempre em acao...

ouco mais de um més pas-

sado sobre o Dia Mundial

da pessoa com EM, aqui
damos noticia das diversas inicia-
tivas com as quais se diligenciou
marcar essa data a nivel nacional e
melhorar o conhecimento sobre a
patologia junto da sociedade onde
Nnos inserimos, contribuindo assim
para o movimento mundial de
apoio a pessoa com EM.
Aproveitando essa vaga mundial
de apoio, a Federacao Interna-
cional lancou o documento sin-
tese dos principios de qualidade
da vida com EM, reunindo infor-
macéo e opinides de multiplas
associacoes de doentes, e criando
um documento que poder3, a
partir de agora, funcionar como
cartilha da nossa missdo comum.
Deste exercicio concluiu-se a
necessidade de voltararevero
Atlas da EM, o que ja nao aconte-
cia desde a Ultima publicacdo em
2013, e melhorar ainformacao
sobre aformacomoaEM, o
respetivo tratamento e outros
potenciais apoios se distribuem
pelo mundo.
Dedivulgacdo da SPEM e, so-
bretudo, da EM trata também a
corrida do atleta Jodo Paulo Félix

que, em periodo de pleno calor vai
correr na Estrada Nacional2ou a
Volta a Portugal em bicicleta que
em periodo quase coincidente, de
4 a15de Agosto, ird apoiar anossa
causa com a presenca dum stand
da SPEM nas chegadas das dife-
rentes etapas, acompanhadas
pelo “nosso” atleta Alexandre Dias,
que participara também numa
prova aberta a ndo profissionais
no dia da Prova de Turismo.
Apelamos a um forte apoio dos
associados e amigos da SPEM
para dar “mais forca” a estes
voluntéarios que apoiam a causa
dainstituicdo.

Em tempo de férias, divulgamos
também o excelente exemplo

de Braga quanto a acessibilidade
para os turistas que a visitam:
havera que estender esta preo-
cupacdo a muitas mais cidades e
vilas do nosso pais.

Continuamos a publicar infor-
macéo sistematizada sobre os far-
macos utilizados na contencéo da
EM e acrescentdmos, para apoio
ao bem-estar e adequada gestéo
da situacao clinica de cada um,
algumas aplicacdes para smart-
phones que se podem gratuita-
mente descarregar da internet.

?) Deste exercicio
concluiu-se da
necessidade de voltara
rever o Atlasda EM, o
que ja nao acontecia
desde a ultima
publicacaoem 2013, e
melhorar a informacao
sobre a forma como a EM,
o respetivo tratamento
e outros potenciais
apoios se distribuem

pelo mundo. 2/
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Jorge Pereira
Presidente da SPEM
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Novartis Portugal

Innovative Medicines
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Alterar apratica
da medicina

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

da ciéncia, ampliar a nossa compreensao das doencas e desenvolver
novas terapéuticas em areas cujas necessidades médica ainda néao
foram resolvidas. Temos paixao em descobrir continuamente novas
formas de prolongar e melhorar a vida dos doentes.
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Aplicacdes para smartphone
Utilize a tecnologia a seu favor

Promover o bem-estar, registar a situacdo clinica, controlar os sintomas, alertar
para a toma de medicacéao, anotar informacdes relevantes e recordar consultas
marcadas, sao algumas das funcionalidades encontradas nas apps concebidas
para facilitar a vida das pessoas com EM. Com um simples toque, podera descar-
regar gratuitamente para o seu telemével qualquer uma destas aplicacdes.

My MS Diary

E uma aplicaco lancada
em 2015 e desenvolvida
por um portador de

EM. Tiago Baptista
sentia que uma das suas
maiores dificuldades
eram as falhas de
memdria e, para quem
tem de tomar medicacao
diariamente, isso pode
tornar-se num problema. Esta app pode ser usada

por pessoas que tomam Avonex, Copaxone, Rebif ou
outros medicamentos injetaveis, como a insulina, sendo
igualmente (til para quem sofre de diabetes, etem a
particularidade de fazer uma rotacdo automatica dos
locais onde se administra as injecdes.

Além do lembrete com a hora da toma, também é
possivel programar o alarme para retirar as injecdes

do frigorifico, receber notificacdes para quando o
stock estiver a terminar ou registar num “bloco de
notas” outras informacdes relevantes como as datas
das consultas, detalhes de medicacdo ou sintomas.
Tiago tenciona implementar futuramente novas
funcionalidades para ajudar, dentro do possivel, outras
pessoas com diferentes deficiéncias relacionadas com
a EM. Para ter esta aplicagéo no seu smartphone, basta
fazer o download, gratuito e em portugués, no Google
Play e na Apple Store e preencher um rapido e

simples questionario.

SymTrac P

Em novembro de = e

2016, surge a aplicagéo 4| et

mével SymTrac o |22

dirigida a pessoa com AT e
!.W PR

EM, permitindo-lhe
controlar os seus
sintomas e promover o seu bem-estar. Através desta
app, que pode ser descarregada gratuitamente no
Google Play e na Apple Store, na versao portuguesa, &
possivel registar a sua situacéao clinica e partilha-la com
os profissionais de salde, por forma a facilitar a tomada
de decisbes sobre os tratamentos mais adequados.
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Desenvolvida por um grupo de portadores de EM

em conjunto com profissionais de saldde, a SymTrac
disponibiliza ainda um conjunto de exercicios fisicos
adaptados a condicéo de cada um e permite tomar nota
dos medicamentos tomados, bem como aplicar alertas
para ndo se esquecer de os tomar ou de comparecer as
consultas marcadas.

msCall

Esta aplicacao € uma ferramenta que ajuda a
melhorar a adesao ao tratamento dos doentes com
EM, que tomam acetato de glatirdmero. Ao aceder a
esta aplicacao, disponivel em portugués, mediante um
cdédigo de acesso atribuido pelo profissional de salde,
o doente podera configurar o seu perfil, selecionando
o tipo de tratamento prescrito e os locais de injecao,
inserir notificacdes (como por exemplo, recordar
atomadainjecao) e registar os dias de tratamento.

O sistema envia ainda recomendacdes quanto aos
locais de administracdo da injecao, de modo

a promover a rotacdo dos mesmos.

A msCall, igualmente disponivel no Google Play e na
Apple Store, permite também obter relatérios dos
dados registados, que podem ser enviados para um
e-mail previamente definido pelo utilizador, a fim de
fornecer informacédo ao médico assistente. Incluiuma
seccao de recomendacdes praticas e de respostas a
algumas das questdes mais frequentes, relacionadas
com a administracdo do tratamento.

=/
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Esclerose Mdiltipla Surto REmissao | Noruega

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

Qualidade de vida na EM

No Dia Mundial da EM, tivemos oportunidade de divulgar este documento,
emanado pela Federacao Internacional e que reline ano e meio de consulta
adoentes e respetivas associacoes.

V4
de facto uma ferramenta Aassociacdo de cada conceito a sejanaacao e determinacao para
E muito Util para explicar todas uma imagem gréafica, permite uma as suplantar. Agora sé nos falta ler o
asvertentesemqueaEM leitura e associacdo de ideiasrapidas  artigo com atencéo, revermo-nos
impacta na vida das pessoas e einequivocas e pensamos que todos  em cada principio, inspirarmo-nos
também para advogar no sentido Nos encontramos um pouco (ou e lancarmos maos a obra. Vamos
de atenuar ou solucionar esses muito...) neste documento, sejana trabalhar por todos e cada um destes
impactos. vivéncia de algumas das dificuldades,  principios!

O que é que influencia a qualidade de vida?

Muitos sao os fatores que influenciam a qualidade de vida de cada pessoa, sejam fatores sobre os
quais temos controlo direto ou fatores sobre os quais podemos ou nao ter controlo direto. Estes
fatores variam de pessoa para pessoa, local para local e também ao longo do tempo. No caso
das pessoas afetadas pela Esclerose Miiltipla, esta pode impactar todos esses
fatores a qualquer momento.

Saude fisica

Saude mental
Relacionamentos

Atitudes e
convicgoes

Género -
Educacao

e aprendizagem

Idade . .
Vida social
e lazer
A minha casa
e comunidade
Financas
e recursos
Cultura e
atitudes

Economia

Legislacdo Servicos Estabilidade
e politicas abliios nacional
existentes P e seguranca
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Como melhorar a qualidade de vida?

Os sete principios abaixo descritos baseiam-se nos testemunhos e experiéncia de pessoas
afetadas pela EM, tendo sido compilados pelo Movimento MSIF. Nao foi estabelecida qualquer
prioridade entre os diferentes principios. Até a data de hoje, nenhum pais pode afirmar ter
alcancado todos os principios aqui listados. Assim, esta lista consiste num apelo a acéo, comvista
a uma melhoria continua e global, em todos os paises.

Os sete Exemplo de fatores
principios que podem influenciar

Capacitacdo, independéncia e um papel central das 5 %

pessoas afetadas pela EM relativamente as decisdes e @ o
que afetam as suas vidas

Acesso a tratamentos e cuidados abrangentes e .

eficazes para as constantes mudancas das condi¢des e @
fisicas e cognitivas de quem vive com EM

Apoio a rede de familiares, amigos, entes queridos

e cuidadores voluntarios o
Oportunidades de trabalho, voluntariado, educacao é
e lazer acessiveis e flexiveis =
Acessibilidade nos espacos publicos e privados .

e a meios tecnoldgicos e transporte adaptado A

Recursos financeiros para satisfazer a evolugdo das N =

necessidades e os custos de viver com EM é

Atitudes, politicas e praticas de apoio que promovam :

a igualdade e desafiem o estigma e a discriminacdo

* Como pessoas afetadas pela EM, consideramos pessoas com EM,
cuidadores, familiares e amigos.

part of the
% :( ms
international
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Atlasda EM

Tire partido desta ferramenta online

O Atlas da EM 2013 é uma referéncia online, sobretudo Util para pessoas com Esclerose Mdltipla.
Trata-se de um extenso estudo mundial acerca da epidemiologia desta doenca. O primeiro Atlas
de EM foi publicado em 2008, numa parceria conjunta entre a Federacao Internacional da EM
(MSIF) e a Organizacao Mundial de Saude, com o objetivo de colmatar a escassez de informacéao
sobre aforma como a doenca ocorre e se distribui pelo mundo, bem como sobre a disponibilidade
de recursos e servicos para pessoas com EM.

=== m 2013, ainformacao contida
=== N0 Atlas foi sujeitaauma

e atUalizacado, tendo-se efetuado
um mapeamento dos recursos
utilizados no diagndstico, tratamento
ereabilitacéo, e prestacdo de outros
servicos de apoio em todo o mundo.
O levantamento de dados de 2013
foi feito através de um questionario
online, em que se incluiram questdes,
omissas no Atlas de 2008, como os
novos tratamentos, a Neuromielite
Optica (NMO) e a EM Pediatrica.

A pesquisa de 2013 foi feita com
maior rigor no que diz respeito as
estimativas de epidemiologia da

EM em todo o mundo, jd que deu

a conhecer as fontes dos dados
fornecidos. Segundo refere o diretor
executivo da MSIF, Peer Baneke, este
Atlas da uma percecao Util sobre
adoenca, ajudando a identificar

as necessidades ndo atendidas.
Com esta andlise mundial sobre os
recursos disponiveis para o combate
da EM, conseguem-se perceber as
lacunas e insuficiéncias relativas

ao acompanhamento clinico e ao
acesso a servicos e programas de
assisténcia, que contribuem para
uma melhor qualidade de vida de
quem padece da doenca.

Os dados sobre a doenca evoluem
constantemente e, apesar de

se esperar uma atualizacdo no
préoximo ano, o Atlas da EM 2013

é presentemente a melhor e mais
completa ferramenta de informacéo
dos recursos sobre EM no mundo.
Foi criada para ser utilizada

pelos portadores de EM, e pelas
instituicdes que os representa, a

fim de divulgarem e influenciarem

o setor privado, os legisladores e os
governos com vista a melhoria da
qualidade das suas vidas. Contudo,
o projeto pretende também chegar
diretamente aos formuladores de
politicas de salde, instituicoes
médicas, de solidariedade e

setor privado, com o intuito de os

@ 10 e Boletim Esclerose Multipla

ajudar aidentificar e a determinar
prioridades no que diz respeito
adisponibilizacéo dos recursos.
Também os investigadores na area
da EM podem utilizar o Atlas como
ferramenta de orientacéo em futuros
estudos e como meio de apoio para
0S parceiros internacionais.

Principais objetivos

1. Estimular a adicéo sistemética
de novos dados, sobretudo sobre a
epidemiologia da EM;

2. Destacar a faltaderecursos e
Servicos;

3. Incentivar o desenvolvimento de
politicas, servicos e terapias.

Principais conclusées

® O nUmero estimado de pessoas
afetadas pela EM aumentou de 2,1
milhdes em 2008, para 2,3 milhdes
em 2013, reforcando as conclusdes
da literatura epidemioldgica
publicada.

@ Conclui-se que a EM é encontrada
em qualquer regido do mundo e a sua
proporcao continua a ser de duas
mulheres para cada homem, tal como
em 2008.

@ Os servicos de apoio e cuidados
melhoraram, mas a desigualdade
entre paises permanece.

e O numero de neurologistas
aumentou em 30%, porém os paises

com menor poder econémico tém
100 vezes menos neurologistas por
habitante.

e Os aparelhos de ressonancia
magnética duplicaram em paises
emergentes.

® Um em cada cinco paises ndo tem
organizacdes de apoio para pessoas
com EM.

@ Existe uma grande diferencano
acesso as terapias e, muitos paises,
nao possuem sistemas de registo
crediveis.

Porqué usar o Atlas?

Sendo a Unica e mais completa fonte
de informacéo online sobre EM, a
pagina www.atlasofms.org permite-
-lhe analisar os resultados completos,
mapas e bancos de dados sobre a
doenca. Pode fazer download dos
dados para uma melhor anélise. Pode
usé-la para comparacdes regionais ou
saber quantas pessoas sofrem de EM
e Neuromielite Optica, por exemplo.
Também pode conhecer os critérios
mais usados no diagndstico ou o
ndmero de neurologistas, aparelhos
de ressonancia magnética e tipo de
tratamentos existentes. No Atlas,
podera ainda ficar a saber que tipo de
informacao esté disponivel, os paises
que tém organizacdes e grupos de
apoio para pessoas com EM, as leis
antidiscriminatdrias que as protegem
ou os beneficios disponiveis.




Dia Mundial da EM - Casa da EM 1B

Perceber as dificuldades diarias

Entre os dias 24 e 31 de maio, o Centro Comercial Colombo recebeu a Casada
EM. Numa parceria entre a SPEM e a Merck, com o apoio do GEEM na figura do Dr.
Carlos Capela, esta iniciativa, que pretendeu aumentar o movimento de apoio
as pessoas com EM, inseriu-se nas comemoracdes do Dia Mundial da EM, que se
assinala todos os anos na ultima quarta-feira de maio.

Ana Gongalves, Medical Manager da Merck que apoia o projeto Casa da EM,

com Joana Vieira, Carlos Capela e Susana Protasio

Oarranque do evento contou
com a presenca de Susana
Protasio, da direcao da SPEM,
Carlos Capela, neurologista do
Hospital dos Capuchos, e Joana
Vieira, que deu o seu testemunho
enquanto portadora de EM.
Criada pela Merck, a Casada EM
tem o propdsito de sensibilizar o
publico para as dificuldades diarias
sentidas pelos pacientes de EM,
permitindo uma experimentacao
fisica e virtual de alguns dos
sintomas mais comuns causados
pela doenca.

A Casa exposta no Centro
Colombo, no Jardim Exterior, era
constituida por duas divisdes -
sala de estar e cozinha. A primeira
experiéncia era virtual: através de
uns 6culos de realidade virtual, os
visitantes tinham a possibilidade
de “navegar no sistema nervoso
do doente”, observar as lesdes

na mielina e o impacto que estas
tém ao nivel da funcéo afetada,
com o visionamento de pequenos
videos. Entre outras experiéncias

fisicas, os visitantes podiam
andar de barbatanas sobre um
tapete, de forma a entenderem
os desequilibrios e limitacdes de
mobilidade (pé caido); ler um livro
e perceber que tém de repetir a
mesma paginas varias vezes, algo
que acontece frequentemente
devido as falhas de memoria e
concentracao; ou transportar
uma bandeja com duas canecas
mais pesadas do que o normal,
simulando assim a fadiga.

Esta nas maos da sociedade
garantir os mesmos direitos

e oportunidades

Na apresentacdo do evento, Susana
Protéasio revelou que esta iniciativa
teve como principal objetivo
desafiar o estigma em torno da EM.
E preciso informar a populacéo
sobre o que é a EM, transmitir-

-lhes que estd nas maos de toda a
sociedade garantir que as pessoas
que padecem de EM, na sua maioria
jovens e em idade ativa, possam
continuar com as suas vidas e fazer

face a doenca, com garantia dos
mesmos direitos e oportunidades.
Carlos Capela, neurologista
especializado em EM, explicou
alguns contornos da doenca, como
a sua prevaléncia, os seus sintomas
e tratamentos. Considera que, em
breve, possam estar disponiveis
terapias inovadoras que vao atuar
no sistema imunitario para atrasar
aprogressdo da doenca ou até
mesmo para-la.

Joana Vieira deparou-se com os
primeiros sinais de EM no diaem
que completava 24 anos. Depois de
alguns exames e suspeitas erradas,
o diagndstico final confirmou

entdo que Joana padecia de EM.
Confessa que, inicialmente, foi
negligente no que diz respeito a
medicacao, e sé quando teve um
surto é que retomou a terapéutica
e comecou a encarar adoenca de
forma correta. Considera que as
pessoas com EM tém de aceitar a
sua condicéo de salde e seguir a
risca os tratamentos. Hoje com 37
anos, Joana é mae de uma menina
de 15 meses g, no seu relato, conclui
que é possivel levar uma vida normal,
dentro das limitac3es de cada um,
€ que as pessoas nao podem deixar
que a EM asimpeca de alcancar os
seus sonhos e objetivos.
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AEMnaTV

No &mbito do Dia Mundial da EM, foram vérias as
participacdes nos media. Paula Cruz, membro da
direcdo da SPEM e pessoa com EM, esteve presente
na CMTV, no programa Manha CM apresentado por
Nuno Eiré e Maya, acompanhada por Cristiana Vieitas
e Gisela Queirds, vencedoras do prémio “Escolha do
Pdblico” do EM Curtas 2017.

O Dr. Carlos Capela, do GEEM, esteve na Emissao

da Manha da SIC e falou do movimento criado pela
Federacdo Internacional da EM (MSIF) para melhorar a
qualidade de vida das pessoas que tém a doenca.

O Dr. José Vale, também do GEEM, falou sobre EM na
RTP, no programa Bom Dia Portugal, sublinhando que
as dificuldades de diagndéstico da doenca sdo cada vez
menores e salientando a vantagem de um diagndstico
precoce.

Cristina Barata, membro da direcéo da SPEM, falou na
TVI24, no programa Diario da Manha, sobre a falta de
apoio e a dificuldade em lidar com uma doenca que

@ 12 e+ Boletim Esclerose Multipla

I Noticias Dia Mundial da EM

EM ANALISE ESCLEROSE MUL‘HPU\
Lol Criado movimento que pr
dagueles gue tm de viver com a dma

DEPONTO JOAO SOULA FLIMNADD WA LY BOSDA DE SAES 08 FOLAND OARROY

oo SPORT-TVO
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afeta cerca de oito mil portugueses.

No passado dia 30 de maio, Pedro Godinho, do
projeto “EM Forca - Corremos com a Esclerose
Mdltipla, esteve presente na Manhé Informativa da
Sport TV.

Paula Cruz esteve também em direto na Radio Clube
de Sintra, acompanhada pelo seu marido Anténio
Medeiros Correia também portador da doenca,

a falar sobre EM no programa “Mais compaixao”.




Noticias Dia Mundial da EM 1B

Ultrapassar os desafios de @ A vida com EM
viver com EM .

Assinalado este ano a 31 de maio, o Dia Mundial
da Esclerose Mdltipla contou com mdultiplas
iniciativas e eventos espalhados por todo o pais.
A sensibilizacdo e ativismo pela EM comecou no
dia 21 de abril, altura em que a SPEM comecou

a publicar nas redes sociais, como o facebook

“Por vezes um diagnéstico ndo & o fim do caminho mas uma

e o twitter, algumas das frases vencedoras aprendizagem sobre como o fozer de maneira diferente”
referentes ao passatempo “Os Meus 100 Metros Paoks P Lowsio Q) Uhiwihies
SPEM”, a propdsito do filme “100 Metros”, $ “Snoton e

estreado no passado més de marco. Estas

contribuicdes incluiram a hashtag #LifewithMS

(avidacom EM), o tema do Dia Mundial da EM para este ano, no seguimento da
campanha mundial lancada pela Federacéo Internacional da EM (MSIF).

A SPEM recebeu também outros testemunhos de pessoas com EM, que
quiseram partilhar as suas melhores formas de ultrapassar os desafios de viver

comadoenca.

A edicdo de 31de maio
do Diario de Noticias
contemplou um
suplemento especial
dedicado ao Dia Mundial
da Esclerose Mdltipla.

A VIDA COM
ESCLEROSE MULTIPLA

E UM DESAFIO
A SUPERARY

Campanha nacional com Miguel
Rocha

Em parceria com a Sanofi-Genzyme, a SPEM lancou uma
campanha nacional de sensibilizacdo, contando com o
apoio e protagonismo do Miguel Rocha, atual campedo
nacional de Bodysurf. Esta iniciativa, que captou a atencao
de diversos meios de comunicacdo social, tinhacomo fim
destacar aimportancia do diagnéstico precoce, da atitude
positiva perante a doenca e as estratégias para ultrapassar
os desafios de uma vida com EM. Além de vérias entrevistas,
Miguel Rocha esteve também presente nas Manhas da
Radio Comercial para falar um pouco sobre EM.

Académica de Coimbra contribui
para angariacao de fundos

No passado dia 21 de maio, no jogo frente ao FC Porto . i
L P . WACADEMICA TAMBEM |5 /

B, a Académica também jogou contra a EM. A Briosa, Cu A ESCLERGSE WP il 2

Associacéo Académica de Coimbra, associou-se a SPEM s - kbk o ..

na divulgacao desta causa e os jogadores vestiram as
cores de quem luta contra a doenca. Com o objetivo de
angariar fundos para a SPEM, foi sorteada uma camisola e Diogo Ribeiroditaramavitériada Académica, mastodos
da Académica autografada por todos os jogadores. No 0s que participaram nesta iniciativa sdo vencedores.
intervalo, a vice-presidéncia da direcdo da Académica e Agradecemos a Académica pela colaboracdo prestada
a coordenadora da SPEM Coimbra, Judith Domingues, nesta acdo de sensibilizacdo e apoio a SPEM, bem como
entregaram o prémio ao justo vencedor. Os golosde Kdka  atodos os voluntarios que participaram nesta causa.
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Confraternizacdo e uma
visita pela cidade!

No dia 31 de Maio, a SPEM Coimbra comemorou

o Dia Mundial da EM com apresenca portadores,
familiares, cuidadores, voluntarios colaboradores.
Houve um primeiro momento de confraternizacdo,
partilha e testemunhos no café de Santa Cruz,
com a presenca do Dr. Francisco Paz da
Camara Municipal de Coimbra, do Dr.

Carlos Cortes da Ordem dos Médicos, da

Dra. Filipa Meira da eTukMinho-Oficial (uma
empresa que desenvolve Turismo Inclusivo e
Adaptado), do Sr. Amaral da ACARE,ecom o
apoio fantastico do grupo da ADOC Portugal.
Agradecemos a geréncia do Café Santa

Cruz e aos seus funcionarios pelo excelente
atendimento, a visita surpresa e testemunho
do nosso “Ironman 2017”, Alexandre Dias, a
portadora de EM, Ana Bela Geraldes, bem
como a apresentacdo do projeto “Turismo
para Todos”, dinamizado pela portadora
Candida Proenca. Apds o almoco, a comemoracéo do Dia Mundial da EM continuou com a visita a cidade de
Coimbra, com o apoio logistico da Junta de Freguesia dos Olivais, que cedeu o transporte, numa iniciativa que
integra o “Turismo para Todos” - um projeto que visa testar a acessibilidade em vérias zonas turisticas do pais. O
grupo deslocou-se pelos pontos de maior interesse turistico, como o Penedo da Saudade, a Universidade com
o seuimponente Patio das Escolas e Biblioteca Joanina, o Mosteiro de Santa Clara e o Santuario da Rainha Santa
Isabel, com as suas fabulosas vistas panorédmicas sobre a cidade estudantil.

:’* h&\jes OO OO OO OO

EM Conversa 0 que é a esclerose maltipla
No dia 3 de junho, o Grupo de Amigos com i
Esclerose Multipla de Chaves e o nicleo da TR A | : itiol (EM) '
SPEM em Chaves, através do seu dinamizador BSE EFD__SE L IIJ _E ;
Afonso Freitas, levou a cabo a iniciativa “EM £ uma ddenca di™Sistema
Conversa: A vida com Esclerose Mdltipla”. =~ Mk
Os participantes foram recebidos por um
conjunto de voluntérios, que gentilmente
quiseram ajudar em diversas tarefas. O
Cineteatro Bento Martins foi gentilmente
cedido, a titulo gratuito, pelo Presidente da
Direcdo do Teatro Experimental Flaviense
(TEF), Sr. Rufino Martins.

Participaram como oradores, a Inés
Santos, uma aluna do 8% ano que fez

uma apresentacao sobre o tema de conversa; o Dr. Jodo Paulo Gabriel cujo tema foi “A Esclerose Mdltipla

na perspetiva de um médico neurologista”; a Dra. Melissa Sebastido, gerontéloga que falou sobre “Quem

cuida precisa de cuidados”; a Prof. Dra. Ana Rita Bodas que apresentou “Psicomotricidade - reabilitar ndo é

sé melhorar”; e de seguida o Dr. Jorge Ascencao, psicoélogo da SPEM Porto, que abordou o tema “Os aspetos
psicoldgicos na EM”. A sessao foi finalizada com um momento de descontracao, com a atuacao do ator Rui Pinto
do TEF, com a peca divertida de Anton Tchekhov - Os Maleficios do Tabaco (mondlogo). Foi ainda oferecido um
lanche convivio a todos os participantes. O Grupo de Amigos com Esclerose Mdltipla de Chaves e o nlcleo da
SPEM em Chaves agradece a todos os que estiveram presentes.
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Semana solidaria
A Freguesia de Viseu promoveu uma semana solidaria que decorreu de 29 de maio a 4

de junho. No dia 30 de maio, a iniciativa passou por dar as varias associacdes, sediadas

na freguesia, a oportunidade de fazerem rastreios, divulgacao das causas e angariacéo

de fundos. A SPEM Viseu fez-se representar com o seu stand, contando com o apoio da
direcdo desta delegacao, na pessoa de Francisco Dias, e das voluntarias Catarina Medeiros
e Amélia Borges. Para além da sensibilizacao para a doenca, o stand convidava ainda

0s visitantes a experimentarem o simulador dos sintomas mais comuns causados pela

EM. A SPEM proporcionou ainda uma palestra dirigida pelas enfermeiras Daniela Dias e
Marta Pinto, da Unidade de Cuidados Continuados do Servico Nacional de Sadde, na qual
participou também o portador de EM, Guilherme Baridd, com o seu testemunho.

OO OO OO
. ~
Maio em acao

No dia 20 de maio, a SPEM Porto esteve presente no
e Gltimo jogo da Liga NOS, entre o Rio Ave Futebol Clube
e Os Belenenses, com uma acdo de sensibilizagéo
que serviu para divulgar a EM e angariar fundos para
ainstituicado. As duas equipas vestiram a camisola da
SPEM g, tal como no jogo da Académica, foi também
sorteada uma camisola do Rio Ave.

Més da Esclerose Maltipla

‘:’ PLANETARIO DO PORTO
Cartrn Cibreia Vien

O projeto All About Eventos dedicou o més de maio a
Esclerose Mdltipla, através dos seus treinos All About
City Run. Todas as tercas-feiras, a EM foi o temaem
destaque.

No dia31de maio, a
SPEM Porto marcou
presenca no Centro
de Reabilitacdo do
Norte, no evento “A
Vida com Esclerose
Mdltipla”. A iniciativa
decorreu ao longo
de todoodiacom
diversas atividades,

e —— |
Também no dia 31 de Maio, a SPEM Porto esteve no
Auditdrio do Hospital Padre Américo do CHTS, numa

tendo contado iniciativa desenvolvida pelo Servico de Neurologia
com amoderacao deste hospital em prol do Dia Mundial da EM.

de Jorge Gabriel numa “conversa” entre médicos, Ainstituicdo aproveitou para divulgar o seu trabalho,
associacdes e portadores de EM. bem como para angariar fundos.
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Caminhada Solidaria

No dia 4 de junho, a SPEM Leiriacomemorou o Dia
Mundial da EM com uma Caminhada Solidaria, na qual
se reuniram cerca de 70 participantes. A coordenacao
agradece aos participantes e em especial aos que
tornaram possivel este evento. Uma experiéncia
fantastica a repetir!

Divulgacdo da EM pelas ruas

No dia 31de maio, a delegacao de Leiria assinalou o
Dia Mundial da EM narua, em contacto diretocom a
populacao leiriense. Apds um almoco no McDonald’s
de Leiria, a “comitiva” manteve o contacto com as
pessoas, distribuindo panfletos e esclarecendo
apopulacéo relativamente a problematica desta
patologia. A tarde terminou com um lanche convivio e
a sensacao de dever cumprido.

OO OO OO OO0

Lishoa

Um dia em cheio!

Na SPEM Lisboa, o Dia Mundial da EM foi assinalado com vérias atividades e muita animacao. O dia comegou com
o video da campanha do Miguel Rocha, com o mote “A Vida com Esclerose Mdltipla é um Desafio a Superar”. O
Miguel esteve presente e aproveitou para contar a sua histéria. Seguiu-se a animacdo com o Pedro Pereira e 0s
seus companheiros da 432 — Eventos, que proporcionaram musica € um enorme espetaculo a todos os presentes.
Depois de um alegre almoco, chegou a hora de partir rumo ao centro histérico da cidade de Lisboa em tuk-tuk. Um
passeio inesquecivel para todos e com uma grande dose de animacao e histdrias para contar. O Dia Mundial da

EM foi finalizado com um lanche de convivio entre todos. Um agradecimento a todos os presentes, em especial ao
Miguel Rocha, ao Pedro Pereira e a toda a equipa da 432, bem como a Tuk Tuk Tejo pela experiéncia Unica.
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Fim de Semana Mdltiplo
De 26 a 28 de maio, a SPEM Portalegre,
realizou em Elvas o “Fim de Semana Mdltiplo”
para comemorar o Dia Mundial da EM. O evento comecou
com a exibicao do filme “100 Metros”, no Auditdrio S&o
Mateus. Contou com uma palestra sobre a tematica

da EM, no Intermarché de Elvas; com espetaculos
musicais e de danca Hip Hop, realizados na Gota d’Arte;

e com uma aula de zumba levada a cabo pelo grupo Alto
Espirito e com a participacao de Gao Percussion. Sandra
Carvalho, coordenadora da SPEM Portalegre, teve ainda
aoportunidade de falar a Radio Elvas sobre a doenca, o
trabalho da instituicdo e as iniciativas que marcaram o
Dia Mundial. A delegacdo chamou assim a atencao para
as necessidades dos portadores de EM do distrito de
Portalegre e da regido alentejana em geral, muitas vezes
esquecida e com dificil acesso aos recursos existentes.

Jantar branco
No dia 3 de junho, a Rotary Internacional e a Alliance Francaise organizou o Jantar Branco Solidario a favor da SPEM
Faro. Foi um jantar de convivio e de partilha com os associados, membros da direcao da instituicéo, bem como de
outras pessoas que se juntaram a causa neste dia tdo especial. O evento realizou-se no claustro da Escola de Hote-
laria e Turismo do Algarve, em Faro. A SPEM Faro agradece a todos os presentes, bem como a Rotary Internacional

e a Alliance Francaise pelainiciativa.
Boletim Esclerose Multipla ® 17 @



Braga
Um excelente
exemplo de
turismo
acessivel

Nesta edicao, vamos
viajar por uma das
mais belas e antigas cidades de Portugal. Braga, fundada como Bracara
Augusta, é, sem duvida, uma cidade inclusiva e um destino turistico
maravilhoso pelos seus numerosos pontos de interesse paisagistico,
cultural, arquitetonico e religioso. Constitui, seguramente,
um excelente exemplo de turismo acessivel.

Por Candida Proenca
omecamos a nossa visita
pelo centro histérico que,

ao ter amaior parte das
ruas planas e o pavimento regular,
permite uma facil circulacéo a quem
se desloca de cadeira de rodas.
As passadeiras tém rebaixamentos e
sao niveladas, garantindo um trajeto
continuo.
Recomendo a visita aos Pacos
do Concelho, sede da Camara
Municipal de Braga; ao Jardim
de Santa Barbara, juntoaala
medieval do Paco Episcopal
Bracarense; a Torre de Menagem;
e a Arcada, no coracéo da cidade.
A Sé de Braga ¢ a mais antiga sé
do pais e um ex-libris da cidade.
A visita é gratuita para os portadores
de deficiéncia e tem um custo
de 2 euros para os restantes
visitantes. A entrada efetua-se
através de uma rampa de acesso.
Optémos por almocar no Bra-
gashopping, centro comercial
inclusivo com elevadores e
casas de banho adaptadas.
As refeicdes tém umarelacéo

"VIAJAR é mudar a roupa da alma'
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qualidade/preco bastante boa.

O ponto alto do dia foi o circuito
turistico “ Trés Sacro Montes”
realizado em tuk-tuks ecolégicos e
totalmente adaptados a passageiros
com mobilidade reduzida.

A empresa eTukMinho propde
roteiros variados e aliciantes em
confortaveis tuk-tuks com rampas
de acesso, que possibilitaram um
passeio lindissimo aoc Santuario
do Sameiro e ao Santuario do
Bom Jesus do Monte, referéncia
obrigatdria do estilo Barroco, cujas
origens remontam ao principio do
século XIV. E considerada a maior
atracao turistico-religiosa da cidade.
A entrada naigreja realiza-se pela
parte lateral do edificio, por uma
porta com rampa de acesso.

As guias que nos acompanharam
foram simpaticissimas e
promoveram uma visita guiada
personalizada, com referéncias
histdricas e culturais. Aconselho
aque se proceda areserva do
roteiro em tuk-tuks com alguma
antecedéncia, junto da eTukMinho.

!

Mario Quintana




No ambito do projeto “Turismo
para Todos”, Candida Proenca,
impulsionadora do projeto, sécia e
membro da coordenacédo da SPEM
de Coimbra, teve a oportunidade

de testar os inovadores etuks,
totalmente ecoldgicos e adaptados
a pessoas com mobilidade reduzida,
na companhia dos seus cuidadores
e pais, e por alguns elementos da
SPEM de Coimbra, como Gabriela
Condeco, assistente social,

Judith Domingues, coordenadora
do nucleo, e Francisco Carvalho,
voluntario. A equipa foi recebida, no
Centro Comercial Bragashopping,

por Filipa Meira da eTukMinho-oficial.

Esta empresa é a primeira do pais
a efetuar esforgos de adaptacéao
técnica no campo do Turismo
Inclusivo.

Os referidos tuk-tuks, para além

de “amigos do ambiente”, estao
preparados para receber de forma
pratica, confortavel e original,
todos aqueles que tém deficiéncias
motoras. Com o auxilio de rampas
amoviveis, os passageiros com
necessidades especiais podem
tomar, sem esforgo, lugar no tuk-tuk
e usufruir de passeios fantasticos e
paisagens deslumbrantes, tanto em

Braga como na belissimo regido do
Gerés, onde a eTukMinho também
opera.

Candida e os seus acompanhantes
optaram por testar o circuito

“Trés Sacro Montes”, mas a empresa
prop6e também outros circuitos
tematicos, entre os quais estdo o
Braga Barroca e o Circuito Histérico
e Contemporaneo.

Apdés um passeio memoravel,
orientado por guias que fornecem
informagodes de carater turistico e
cultural, Candida conclui que “Braga
é acessivel e os servigos prestados
pela empresa eTukMinho sao

dignos de louvor no sentido em que
desenvolvem um Turismo Inclusivo

e Adaptado. A Dra. Filipa Meira,
excelsa anfitria, trabalha em parceria
com a ADOC Portugal, a quem
agradecemos os esclarecimentos
prestados pelo Sr. José Santos e todo

o trabalho desenvolvido na resposta
a necessidades turisticas, no ambito
da cegueira, como a elaboragcao
de roteiros em Braille. A Camara

Municipal de Braga, na figura

do Sr. Vereador Altino Bessa,
responsavel pelos pelouros

do Ambiente, da Energia e do
Desenvolvimento, agradecemos
também a rececao nos Pacgos do
Concelho. Um bem-haja ao Sr.
Amaral, que tem prestado os seus
servigos de “Testador de circuitos
adaptados”. Durante este dia de
convivio, trocamos experiéncias e
elaboramos planos em direcéo a
Inclusao e Acessibilidade.” No dia
31 de maio, a SPEM de Coimbra
recebeu a eTukMinho e os novos
amigos bracarenses, no ambito do
Dia Mundial da Esclerose Muiltipla,
com a realizagao de um passeio
adaptado por terras do Mondego.
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Il EM Forca

) talwind.

. NUTRIS

Joao Paulo Félix corre

na Estrada Nacional N? 2, pela SPEM

Entreosdias1e14 de
agosto, o atleta Joao Paulo
Félix ira percorrer todaa
Estrada Nacional N.2 2 num
desafio pessoal, que
também sera feitoem
apoio a SPEM. No contexto
deste desafio, a camisola
utilizada para esta enorme
aventura sera leiloada,
revertendo para a SPEM
todos os fundos
angariados. Em entrevista
ao Joao Paulo, ficAmos a
conhecer um pouco
melhor este projeto.

Como surge o desafio de percorrer
toda a Estrada Nacional N°© 2?

E um regresso. No ano passado liguei
Chaves a Faro pela N2, em bicicleta.
E uma viagem muito bonita pelo
interior do pais. A estrada passa

por zonas lindissimas. A sensacao
de percorreropaisdelésalésé
fantastica.

Porqué fazé-lo levando consigo
aforca de quem corre por quem
tem Esclerose Mdultipla?

Em primeiro lugar, identifico-me
muito com o trabalho da SPEM. Corri
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muito com a Mégica durante o ano
de 2016, em varias provas, e conto
com cerca de 1.080 km percorridos
no total. Depois é o meu contributo
para ajudar todos aqueles que tém
esta doenca.

O que espera encontrar nesta
“viagem”?

Superacao, felicidade, um grande
sentimento de bem-estar fisico e
psicoldgico, apesar do cansaco e
das (muitas) dificuldades que vou
encontrar ao longo do Desafio.

Quais os pontos principais do seu
percurso?

Todo o percurso é especial, mas
correr com a envolvéncia do rio

Douro, subir a Serra da Lous3, cruzar

o Alentejo e a Serra do Caldeirao,
sao momentos que ficardo grava-
dos na meméria.

E possivel alguém correr consigo
ao longo das varias etapas?

Sim. Podem acompanhar a aventura

no Facebook no “Desafio Rota da
Estrada Nacional” [ligacdo: https://
tinyurl.com/DesafioRotaNacional].
E uma grande alegria sentir que as
pessoas estao alicom o mesmo
objetivo, que estamos a partilhar

uma aventura. Fico muito grato com

a participacdo de outras pessoas.

Havera alguma forma de traduzir
o seu apoio de sensibilizacdo a
SPEM em angariacdo de fundos?
No final do “Desafio Rota da Estrada
Nacional N© 2” vou doar a t-shirt
para a SPEM leiloar e as receitas
reverterao na sua totalidade para a
Sociedade.

Como tem sido a preparacéo para
este desafio (que tipo de treinos,
alimentacao, cuidados especiais,
etc.)? Ha quanto tempo anda
atreinar?




Encaro este Desafio como o segui-
mento da minha histéria. Faco trei-
nos mais longos de bicicleta, cerca
de 6a7horas, e, normalmente, aos
sabados e domingos faco provas de
corrida mais longas. “Tenho direito”
a escolher um dia de descanso por
semana. Em relacéo a alimentacao,
como um pouco de tudo, embora
procure ter alguns cuidados, como
por exemplo: comer sopa regular-
mente, carnes brancas, saladas,
peixe. Nao bebo alcool e evito
refrigerantes.

Quem sdo os seus parceiros e
apoios nesta aventura?

Turres Trail Clube, Tailwind Nutrition,
Convento da Serta Hotel, Camara
Municipal de Faro, SPEM, Optica
Central Benavente, Escola Tradi-
cional de Artes Marciais e Curativas,

Noticias EM'forca

Treino EM’Forca retine mais
de duas centenas de pessoas

No final de abril, 0 Estadio Universitario de
Lisboa recebeu o nosso treino anual de
celebracao do Dia Mundial da Esclerose
Mdiltipla, dando inicio as comemoracdes
que terminaram no dia 31 de maio.

Com cerca de 250 participantes a vestirem
acamisola “Méagica”, este evento serviu
também para angariar fundos paraa SPEM
e promover a Corrida Salde + Solidéria,
que decorreria na semana seguinte.
Gostariamos de agradecer a todos os
voluntarios que, de alguma forma, con-
tribuiram para este evento; ao Alexandre
Pinto, ao Miguel Pisco, ao Pedro Pereira, ao
Romé&o Santos

e atodos os guias e amigos que estao
sempre conNOsCco nestes momentos e
que nos ajudam a tornar esta causa mais
conhecida; aos padrinhos Alexandre

Dias, Miguel Rocha e Pedro Braga; a nossa
Analice Silva, gue homenagedmos neste
evento; a todas as entidades que nos
apoiaram na realizacdo deste evento:
Merck, Vimeiro, Prozis e Maca Bem Boa;

e, por fim, mas ndo menos importante,
atodos os participantes, por vestirem

a “Magica” que nos une em torno desta
causa. Muito obrigado a todos!

Unido das Freguesias de Salvaterra
de Magos e Foros de Salvaterra.

Falta-lhe algum tipo de apoio?

Preciso, por exemplo, de um veiculo

aapoiar-me ao longo do percurso.
Apenas nas Ultimas 3 etapas tenho

que vai acompanhar-me de carro.
Também tenho o apoio de vérias
pessoas que vao partilhar comigo
algumas etapas ou parte delas.

Numa palavra: correr pela
EM’'Forcaé...?

um amigo, o Nelson Barreiros, Gratificante.
Etapa Dia Local
12 Etapa 1 Agosto Chaves - Vila Real
22 Etapa 2 Agosto Vila Real — Lamego
32 Etapa 3 Agosto Lamego — Viseu
42 Etapa 4 Agosto Viseu — Mortagua
52 Etapa 5 Agosto Mortagua — Gois
6° Etapa 6 Agosto Gois — Serta
72 Etapa 7 Agosto Serta — Abrantes
82 Etapa 8 Agosto Abrantes — Montargil
92 Etapa 9 Agosto Montargil — Montemor
102 Etapa 10 Agosto Montemor — Torrao
112 Etapa 11 Agosto Torrao — Aljustrel
122 Etapa 12 Agosto Aljustrel — Almoddévar
132 Etapa 13 Agosto Almoddvar — Cortelha
142 Etapa 14 Agosto Cortelha — Faro

42 edicao da Corrida Saude +
Solidaria apoia a SPEM

A SPEM foi selecionada pela Associacdo
de Estudantes da Faculdade de Me-

dicina (AEFML) da Universidade de Lisboa

para ser uma das instituicdes apoiadas
pelos fundos angariados pela Corrida
Salde + Solidéria.

A Corrida teve lugar no passado més de
maio, na Cidade Universitéria de Lis-
boa, onde estivemos a acompanhar as
conquistas dos nossos atletas Helena
Nunes, Miguel Mana, Pedro Goncalves e

Rita Gongalves, mas também de todos os

outros participantes.

Neste dia, contdmos com mais de uma
dezena de voluntérios, que incentivaram
0s participantes ao longo da prova. Para
além da SPEM, a iniciativa servia também
para apoiar outras instituicdes, como a

David Vaz Associacédo, a DRAVET Portugal
- Associacdo Sindrome de Dravet Portugal

e alLava-Vidas - Lavandaria Terapéutica.
Agradecemos a todos 0s que nos aju-
daram de alguma forma neste dia, bem
como a organizacao da Corrida Saude +
Solidéria pela oportunidade concedida.

Paulo Calvino corre
pela SPEM

No dia 20 de maio, Paulo Calvino, atleta

da equipa EM'Forca, correu os 100 km do
Ultra Trail de S&o Mamede, em Portalegre,
num desafio que também contemplou um
objetivo de angariacdo de fundos: 1€ por
cada quildmetro percorrido.

Contas feitas, o Paulo superou-se uma vez
mais com a “Méagica” de quem corre por
todos os que vivem com Esclerose Mdlti-
pla. Recentemente, visitou a SPEM Lisboa
para assinalar a entrega do valor angari-
ado. Muito obrigado ao Paulo e a todos os
que contribuiram para este desafio. Leia
aentrevista que fizemos ao Paulo, antes
darealizacao da prova (https://goo.gl/
u45D1d)!

Paulo Calvino com o nosso futuro “IronMan”
Alexandre Dias, que gere o projeto EM’Forca desde
julho

Jarro que serviu para a angariacdo de fundos na

prova
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Esclarecimento da direcao

publicacao de informacao
relativa aos farmacos utiliza-
dos no tratamento da EM no nosso
Boletim, suscitou algumas duvidas e
afirmacdes que nos pareceram perti-
nentes de esclarecimento.
Sendo a SPEM uma associacao

de doentes, e de uma doenca cronica,

evolutiva e ainda sem cura, é natural
que parte da nossa atividade e das
nossas preocupacdes se centrem
nas respostas que a indUstria
farmacéutica (e ndo sé) tem desen-
volvido para conter a evolucao da
doenca e, num futuro que esperamos
breve, vir a cura-la.

N&o é nossa funcao preconizar
qualquer tipo de tratamento e
qualquer pessoa com EM sabe que
€ do bindmio paciente/neurolo-
gista que tem de sair a solucao de
tratamento a adotar, em que ambos
confiem e que ambos acompanhem
enquanto equipa a lidar comum
problema comum.

Mas cada farmaco tem uma histéria
e sabemos que as pessoas com EM
querem conhecé-la. Compete-nos
informar as pessoas com EM em to-
das as vertentes das suas multiplas
preocupacdes: desde as questdes
médicas, as questdes sociais ou mes-

mo juridicas. E esse 0 nosso papel.
Assim, a responsabilidade do con-
teddo desde artigo € integralmente
da SPEM.

N&o estamos a reproduzir mais

do que informacéo disponivel e
publicada de medicamentos aprova-
dos para tratamento da EM, apenas a
tentdmos sistematizar.

Este artigo nasceu da exclusiva
solicitacdo dos nossos leitores.

Nao é uma publireportagem, néo foi
redigido nem sequer aprovado pelas
empresas que distribuem estes far-
macos no mercado nacional.

A Direcdo

AVONEX® (interferao beta-1a)

Dose Dose: Interferéo beta-1a 30 microgramas/0,5 ml
solugdo injetavel
O seu médico ou enfermeiro podem aumentar gradualmente a sua dose de Avonex no inicio do
tratamento. O objetivo é ajudar a diminuir os sintomas gripais.

Inicio Iniciar Avonex (Seringa pré-cheia)

da terapéutica

Se nunca antes utilizou Avonex, o seu médico pode aconselha-lo a aumentar gradualmente a

sua dose, para que se possa habituar aos efeitos de Avonex antes de tomar a dose total. Ser-
Ihe-a fornecido um kit de titulagao Avostartclip. O Avostartclip pode ser encaixado na seringa para
permitir que seja injetada uma dose reduzida de Avonex no inicio do tratamento. Cada Avostartclip
deve ser utilizado uma Unica vez, sendo depois eliminado juntamente com algum excedente de
Avonex. Para mais detalhes sobre a sua utilizagéo, fale com o seu médico.

Efeitos adversos
menos frequentes

Efeitos secundarios raros (menos de 1 em cada 1000 pessoas ¢ afetada)

- Dificuldade em respirar - Problemas de rins, incluindo cicatrizes que podem reduzir a sua
fungao renal

Se tiver algum ou todos estes sintomas:
- Urina com espuma - Cansago - Inchago, particularmente nos tornozelos e palpebras e
aumento de peso.
Informe o seu médico porque podem ser sinais de um possivel problema de rins. -
Coagulos sanguineos em vasos sanguineos pequenos podem afetar os seus rins (purpura
trombocitopénica trombética ou sindrome urémica hemolitica). Os sintomas podem incluir
hematomas (nédoas negras), hemorragias, febre, fraqueza extrema, dor de cabega, tontura
ou sensacao de vertigens. O seu médico podera encontrar alteragdes no seu sangue e na
fungdo dos seus rins.

Prevencgao e
tratamento de
efeitos adversos

adequada.

O seu médico ou enfermeiro podem aumentar gradualmente a sua dose de Avonex no inicio do
tratamento. O objetivo € ajudar a diminuir os sintomas gripais.

Trés formas simples de ajudar a reduzir o impacto dos sintomas gripais:

1. Administre a sua injeccao de Avonex mesmo antes da hora de deitar. Desta forma é possivel
que durma durante a ocorréncia dos efeitos.
2. Tome paracetamol ou ibuprofeno meia hora antes da inje¢gédo de Avonex e continue a tomar
durante, no maximo, um dia. Fale com o seu médico ou farmacéutico sobre qual sera a dose

3. Se tiver febre, beba muita agua para se manter hidratado.

Como ndo somos neurologistas nem farmacéuticos, acabamos de publicar uma primeira tranche de informag&o no anterior
boletim, e ja encontramos a necessidade de rever essa informagéo. E essa a nossa preocupagao: informar sobre os assuntos
que podem interessar a pessoas com EM e... bem. Seguem as revisdes a informagéo anteriormente publicada.
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TECFIDERA® (fumarato de dimetilo)

Dose inicial 120 mg, duas vezes ao dia. Tome esta dose inicial durante os primeiros 7 dias,
Posologia depois tome a dose habitual.
g Dose habitual 240 mg, duas vezes ao dia.

Adverténcias e precaugdes
Tecfidera pode afetar as suas contagens de glébulos brancos, os seus rins e figado. Antes
de comecar a tomar Tecfidera, o seu médico vai fazer analises ao seu sangue para contar o
Inicio numero de glébulos brancos e vai verificar se os seus rins e figado estao a funcionar bem.
da terapéutica O seu médico vai fazer estas analises de forma periddica durante o tratamento. Se o seu

P numero de glébulos brancos diminuir durante o tratamento, o seu médico pode considerar
a interrupgao do tratamento.
Dose inicial 120 mg, duas vezes ao dia. Tome esta dose inicial durante os primeiros 7 dias,
depois tome a dose habitual.

Se esta gravida ou a amamentar, se pensa estar gravida ou planeia engravidar, consulte o seu
médico ou farmacéutico antes de tomar este medicamento.

Desconhece-se se os ingredientes de Tecfidera passam para o leite materno. Tecfidera ndo
deve ser tomado durante a amamentacgdo. O seu médico vai ajuda-la a decidir se deve parar
de amamentar ou parar de usar Tecfidera. Isto envolve ponderar o beneficio de amamentar

0 seu bebé e o beneficio do tratamento para si.

TYSABRI® (natalizumab)

Seguranga durante
a amamentagao

A EM causa inflamagao no cérebro que provoca lesdes nas células nervosas. TYSABRI impede as

Meca'j'smo células que provocam a inflamacgéo de entrarem no cérebro, reduzindo os danos que a EM causa nos
de agéo nervos.
Fale com o seu médico antes de utilizar TYSABRI.
Infecdes
Informe o seu médico imediatamente se tem, ou pensa que tem, algum tipo de infecéo (ver efeitos
secundarios). Algumas infegbes que ndo a LMP também podem ser graves e devidas a virus, bactérias,
Inicio da ou outras causas.
terapéutica Ocorreram casos de uma infecéo cerebral rara denominada LMP (leucoencefalopatia multifocal

progressiva) ocorrida em doentes a quem foi administrado TYSABRI. A LMP pode conduzir a
incapacidade grave ou morte.

* Os sintomas de LMP podem ser semelhantes aos de um surto de EM (por exemplo, fraqueza ou
alteracdes na visdo). Deste modo, se achar que a sua EM esta a agravar-se ou se notar quaisquer
sintomas novos, enquanto esta em tratamento com TYSABRI ou até 6 meses apds parar o tratamento
com TYSABRI, é muito importante consultar o seu médico o mais rapidamente possivel.

* Fale com o seu parceiro ou cuidadores e informe-os sobre o seu tratamento. Poder&o surgir sintomas
dos quais podera néo se aperceber, como alteragées de humor ou comportamentais, lapsos de memoria,
dificuldades de fala e comunicagao, que o seu médico podera ter que investigar mais para excluir a
hipétese de LMP. Deve manter-se alerta para sintomas que possam surgir durante até 6 meses apoés
parar o tratamento com TYSABRI.

Também encontrara estas informagdes no Cartao de Adverténcia ao Doente que o seu médico Ihe deu.

E importante que guarde este Cartdo de Adverténcia e que o mostre ao seu parceiro ou a quem lhe presta
cuidados de saude. A LMP esta associada a um aumento descontrolado do virus JC no cérebro, embora
arazao para este aumento em alguns doentes tratados com TYSABRI seja desconhecida. Uma condigéo
designada de NCG por JCV (neuropatia de células granulares por virus JC) também é causada pelo virus
JC e ocorreu em alguns doentes que receberam TSABRI. Os sintomas de NCG por JCV s&do semelhantes
aos da LMP. O virus JC é um virus frequente que infeta muitas pessoas mas que normalmente nio
provoca doenca percetivel. O seu médico pode fazer-lhe analises ao sangue para verificar se tem
anticorpos contra o virus JC antes de iniciar o tratamento com TYSABRI.

Este medicamento esta sujeito a monitorizagéo adicional. Isto ira permitir a rapida identificagéo de

Monitorizagdo | Nnova informagdo de seguranca.

dos efeitos O seu médico pode fazer-lhe andlises ao sangue para verificar se tem anticorpos contra o virus JC
antes de iniciar o tratamento com TYSABRI. Estes anticorpos sdo um sinal de que foi infetado pelo

adversos . o . i .

virus JC. O seu médico pode repetir estas analises ao sangue enquanto esta em tratamento com

TYSABRI para verificar se algo mudou.

Como n&o somos neurologistas nem farmacéuticos, acabamos de publicar uma primeira tranche de informag&o no anterior
boletim, e ja encontramos a necessidade de rever essa informagéo. E essa a nossa preocupagao: informar sobre os assuntos
que podem interessar a pessoas com EM e... bem. Seguem as revisdes a informacéo anteriormente publicada.
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PLEGRIDY® (peginterferao beta-1a)

Forma farmacéutica Solugao injectavel em caneta pré-cheia

Cada caneta pré-cheia de 63 microgramas contém 63 microgramas de peginterferao
beta-1a em 0,5 mL de solugdo injetavel.

Cada caneta pré-cheia de 94 microgramas contém 94 microgramas de peginterferdo
beta-1a em 0,5 mL de solugédo injetavel.

Cada caneta pré-cheia de 125 microgramas contém 125 microgramas de
peginterferdo beta-1a em 0,5 mL de solugao injetavel.

Dose

Iniciar Plegridy

Se nunca utilizou Plegridy, o seu médico pode aconselha-lo a aumentar gradualmente
a sua dose, para que se possa habituar aos efeitos de Plegridy antes de tomar a
dose total. Vai-lhe ser dada uma embalagem de iniciagdo contendo as 2 inje¢des
iniciais: uma caneta laranja com Plegridy 63 microgramas (para o dia 0) e uma caneta
azul com Plegridy 94 microgramas (para o dia 14).

Depois disso, vai-lhe ser fornecido uma embalagem de manutengao contendo
canetas cinzentas com Plegridy 125 microgramas (para o dia 28 e, de seguida, a
cada duas semanas).

Leia as instrugbes na secgao 7 “Instrugdes para injetar Plegridy” no fim deste folheto
antes de comecar a utilizar Plegridy. Use a tabela de registo impressa no interior da
tampa da embalagem de iniciagdo para manter as anotacées das datas das injecdes.

Inicio da terapéutica

Efeitos secundarios muito frequentes

(podem afetar mais de 1 em 10 pessoas)

- Sintomas gripais. Estes sintomas ndo sado realmente uma gripe, ver abaixo.
Efeitos adversos N&o os pode transmitir a ninguém.

- Dor de cabega

- Dor muscular (mialgia)

- Dor nas articulagdes, bragos, pernas ou pescogo (artralgia)

- Arrepios

- Febre

- Sentir-se fraco e cansado (astenia)

- Vermelhidao, comich&o ou dor a volta do local onde foi dada a inje¢ao
- Se algum destes efeitos o incomodar, fale com o seu médico.

Mais frequentes

N&o utilize Plegridy:

- Se tem alergia ao peginterferao beta-1a, interferao beta-1a ou a qualquer outro
componente deste medicamento (indicados na secgéo 6). Ver a secgéo 4 para os
Contraindicagao sintomas de uma reagao alérgica.

- Se sofrer de depresséao grave ou tiver pensamentos suicidas.

- Ndo comece a usar Plegridy se souber que esta gravida.

N&o inicie a utilizacao de Plegridy se estiver gravida.

- Se houver hipétese de engravidar, deve tomar medidas contracetivas enquanto
esta a utilizar Plegridy.

- Se esta a planear ter um bebé ou se engravidar enquanto esta a utilizar Plegridy,
informe o seu médico. Entre os dois podem decidir se deve continuar o tratamento.

Seguranga na
gravidez

Como ndo somos neurologistas nem farmacéuticos, acabamos de publicar uma primeira tranche de informag&o no anterior
boletim, e ja encontramos a necessidade de rever essa informagéo. E essa a nossa preocupacgéao: informar sobre os assuntos
que podem interessar a pessoas com EM e... bem. Seguem as revisdes a informagéo anteriormente publicada.

Principais caracteristicas

Apresentamos, de seguida, a segunda parte das principais
caracteristicas de mais dois farmacos. Continuacio >
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Continuagdo >  cOPAXONE 20 MG/ML

Indicagao terapéutica 12 linha de tratamento de doentes com formas recidivantes i
de EM.

Imunomodulador. Embora o mecanismo de a¢do nao seja totalmente esclarecido,
os estudos sugerem que, apds a administragéo, induz e ativa, na periferia,
linfécitos T supressores especificos para o acetato de glatiramero.

Mecanismo de agao

Ensa:jlos c""'tCOS Bornstein et al. (vs. placebo), Jonhson et al. (vs. placebo), Comi et al. (vs.
que demonstraram placebo), PreClSe (vs. placebo).
a eficacia
Dose 20 mg/1 ml - Solugéo injetavel.
Posologia 1 seringa précheia 1x/dia administrada por via subcutanea
Inicio da terapéutica 1 seringa précheia 1x/dia desde o 1° dia de tratamento
Reagdes no local de inje¢ao (ex: eritema, dor, massa, prurido, edema, inflamacgao
Efeitos adversos e hipersensibilidade). Para mais informagbes sobre outros possiveis efeitos
mais frequentes adversos, o doente devera consultar o Folheto Informativo ou o seu médico
assistente.
Reacgéo Imediata Pés-Injegdo, uma reagédo que pode ocorrer alguns minutos apos
Efeitos adversos a injecao e cujos sintomas (ex: rubor do peito ou da face, falta de ar, dor no peito
menos frequentes e batimento cardiaco acelerado ou irregular) desaparecem habitualmente dentro
de 30 min. Para mais informagdes sobre outros possiveis efeitos adversos, o
doente devera consultar o Folheto Informativo ou o seu médico assistente.
Prevencao e De forma a prevenir a ocorréncia de reagdes no local de injecao, é recomendada
tratamento a rotacao dos locais da injegdo. As areas possiveis para administrar a injegdo sao:
de efeitos adversos 0s bragos, as coxas, as ancas e a barriga.

Monitorizagao dos

. Nao necessita de qualquer monitorizagdo especial durante a sua utilizagao.
efeitos adversos

Alergia ao acetato de glatiramero ou a qualquer outro

Contraindicacdo componente do medicamento.

Vacinagao N&o existem dados disponiveis.

Os dados indicam a auséncia de malformagdes ou toxicidade fetal/neonatal.
Seguranca No caso de ocorrer gravidez ou planear engravidar, a mulher devera

na gravidez aconselhar-se com o seu médico acerca do tratamento com este medicamento
durante a gravidez.

Nao existem dados relativos a excregédo do acetato de glatiramero, dos seus
Seguranca du~rante metabolitos ou dos anticorpos no leite humano. Caso seja considerada a

a amamentacao amamentagao, a mulher deve aconselhar-se com o seu médico acerca do
tratamento com este medicamento durante a amamentacgao.

Seguranca em idade

pediatrica Nao existem dados em criangas com menos de 12 anos

Data de disponibilizagao 2002
no mercado portugués

Referéncias bibliograficas: FI e RCM Copaxone 20 mg/ml solugéo injetavel; Fl e RCM Copaxone 40 mg/ml solugao injetavel
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Continuagéo > —
COPAXONE 40 MG/ML ' | 2
by e,
l il -""2;:
12 linha de tratamento de doentes com formas recidivantes Hz o

Indicacgao terapéutica s
¢ P de esclerose multipla

Imunomodulador. Embora o mecanismo de agéo nao seja totalmente esclarecido, os
Mecanismo de agdo estudos sugerem que, apds a administragao, induz e ativa, na periferia, linfécitos T
supressores especificos para o acetato de glatiramero.

Ensaios clinicos que
demonstraram a eficacia | GALA (vs. placebo)

Dose 40 mg/1 ml - Solugao injetavel

Posologia 1 seringa précheia 3x/semana, administrada por via
subcutanea (com um intervalo de, pelo menos, 48 horas)

Inicio da terapéutica 1 seringa précheia 3x/semana desde o 1° dia de tratamento
Efeitos adversos Reacgdes no local de injeg&o (ex: eritema, dor, massa, prurido, edema, inflamagéo e
mais frequentes hipersensibilidade). Para mais informacdes sobre outros possiveis efeitos adversos,

o doente devera consultar o Folheto Informativo ou o seu médico assistente.

Reacédo Imediata Pos-Injegéo, uma reagédo que pode ocorrer alguns minutos apos
Efeitos adversos a injecao e cujos sintomas (ex: rubor do peito ou da face, falta de ar, dor no peito e
menos frequentes batimento cardiaco acelerado ou irregular) desaparecem habitualmente dentro de 30
min. Para mais informagdes sobre outros possiveis efeitos adversos, o doente devera
consultar o Folheto Informativo ou o seu médico assistente.

De forma a prevenir a ocorréncia de reagdes no local de injegéo, é
recomendada a rotagdo dos locais da injecdo. As areas possiveis para
administrar a injecédo sao: os bragos, as coxas, as ancas e a barriga.

Prevencao e tratamento
de efeitos adversos

Monitorizagao dos N&o necessita de qualquer monitorizagao especial durante a sua utilizagao.
efeitos adversos

Alergia ao acetato de glatiramero ou a qualquer
Contraindicagao outro componente do medicamento.

Vacinagéao Nao existem dados disponiveis.

Os dados indicam a auséncia de malformacgdes ou toxicidade fetal/neonatal. No caso de

Segurancga
na gravidez ocorrer gravidez ou planear engravidar, a mulher deve aconselhar-se com o seu médico
acerca do tratamento com este medicamento durante a gravidez.
Nao existem dados relativos a excregdo do acetato de glatiramero, dos seus metabolitos
Seguranca du~rante ou dos anticorpos no leite humano. Caso seja considerada a amamentagdo, a mulher
a amamentacao deve aconselhar-se com o seu médico acerca do tratamento com este medicamento

durante a amamentacéo.

Segurancga em idade

diatri Nao existem dados em criangas e adolescentes com menos de 18 anos
pediatrica

Data de disponibilizagcao 2015
no mercado portugués

Referéncias bibliograficas: FI e RCM Copaxone 20 mg/ml solugao injetavel; Fl e RCM Copaxone 40 mg/ml solugao injetavel
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ntes do diagndstico de EM,

lembra-se de ter ouvido

falar da doenca de uma
forma assustadora. Ficou com um
panico terrivel por ela ou alguém
préximo poder vir a sofrer desta
patologia. “Parece que o medo
atrai o que nao queremos”, revela
a blogger entrevistada para esta
edicdo. De facto, em 2006, deu
entrada no hospital com falta de
visdo no olho esquerdo g, depois
de realizados os exames, recebeu
subitamente a noticia de que tinha
EM.
Como apenasi17anosecoma
percecao que tinha da doenca,
Ménica Ataide (nome ficticio)
sentiu o0 seu mundo desabar, os
seus sonhos de miudda fugirem,
um futuro muito pouco promissor,
pensou que ia morrer nova sem
qualquer experiéncia da vida. Hoje
consegue sentir alguma raiva pelo
modo como |he foi transmitida
ainformacéao sobre a doenca,
tanto pelos media, que tendem a
confundira EM coma ELA, como
na escola, e pela forma pouco
delicada com que Ihe foidado o
diagndstico. No entanto, agora
acha que a experiéncia, apesar de

traumatizante, a tornou mais forte.

Ha 10 anos, a informacao dis-
ponivel era escassa e contra-
ditéria. Ménica conta que sempre
gue perguntava onde arranjar

informacdo, a resposta era unan-
ime: “Ié este folheto e ndo consul-
tes nada na internet. Ha de tudo

e nem tudo é verdade”. Muita in-
formacéao disponivel é realmente
alarmista e assustadora e a blog-
ger revela que até “os contelidos
dos sites fidedignos sdo macu-
dos. Ddo demasiada relevancia a
questao da doenca, tornando-a
num “bicho de sete cabecas”,
quando na verdade ndo o é”.

Com o apoio da SPEM Leiriae do
servico de psicologia, conta que
comecou “a encarar a doenca
como algo que ndo deve ser
posto de parte mas que nao pode
comandar a minha vida e a dos
que amo. Nao se deve pensar

e viver em prol disso, pois cor-
remos o risco de deixarmos de
viver a vida para passar a viver
para a esclerose multipla”. Em
outubro de 2016, lancou o blogue
“A Papa Mielina” com o intuito

de desmistificar o tema da EM,
sem focar apenas os aspetos
negativos da doenca. Comoelae
0 seu companheiro séo timidos,
nao querem dar a cara e, por isso,
apresentam-se como “Aquela que
aatura” e “Aquele que as atura” e

a EM é referenciada como a bicha
papa mielina “Eugénia Margaida”.
No blogue, Mdnica fala da sua
experiéncia, do seu dia a diacom
a “Eugénia Margaida” e de novi-
dades internacionais em termos
de EMendoso.

Confessa que uma das situacdes
que a deixa mais triste, e faz com
que até hoje mantenha o seu
anonimato, é ouvir comentarios
como “podre coitado(a)” quando
alguém que se refere a uma pes-
soacom EM.Ecomo a EMnao
esta no centro da suavida, a
blogger aproveita os tempos livres
para ler, praticar desporto, como
corridae BTT, e motocross. Além
disso, adora fotografia, acampar,
ir a praia, pescar e estarcoma
familia.
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Vencedores EM Curtas 2017

A 42 edicéo do Prémio EM Curtas teve a participacdo de 22 candidaturas
de curtas-metragens, realizadas por amadores e estudantes com idades
entre 0s18 e os 35 anos. Tendo como objetivo a sensibilizacdo da populacao
para a esclerose multipla, este projeto une a arte e a salde e pretende
que os trabalhos mostrem a realidade da doenca. A Novartis e o Instituto
do Cinema e do Audiovisual (ICA) deram a conhecer os vencedores, no
passado dia 31 de maio, numa cerimdnia que teve lugar no Cinema Séo
Jorge. Foram distinguidas duas curtas-metragens: “Perene”, de Ana Luisa
Braga, Gisela Martins e Catia Braga, na categoria “Escolha do Juri”; e “Preso
a0 meu proprio corpo”, de Cristiana Vieitas, Gisela Queirds e Pedro Santos,
na categoria “Escolha do Pudblico”. O juri de 2017 foi composto por Mério
Gabriel Bonito, representante do ICA; Cristina Campos, Diretora Geral da
Novartis; Goncalo Galvao Teles, realizador portugués; Teresa Tavares, atriz
portuguesa; Joaquim Pinheiro, médico neurologista; e representantes das
trés associacdes de doentes com EM: SPEM, ANEM e TEM.

CAO no Instituto do Animal

O Centro de Atividades Ocupacionais (CAO) da SPEM Lisboa, iniciou em
abriluma atividade dirigida aos seus utentes, em parceria com o Instituto do
Animal - escolade animais localizada préximo das instalacdes da delegacéo.
Esta iniciativa proporciona aos utentes o contacto e a proximidade com
diferentes racas de caes, em sessdes com a duracdo de 1 hora, trés vezes
por semana. Tendo por base o principio de que o contacto com animais
promove a melhoria de aspetos sociais, emocionais, fisicos e cognitivos, o
CAO pretende com esta atividade complementar os objetivos de trabalho
do centro. Durante as sessdes no Instituto do Animal, realizam-se atividades
ludicas e de cuidados aos animais. Esta iniciativa tem proporcionado
bem-estar e boa disposicéo. O contacto com os animais tem servido para
desbloquear a comunicacao e é uma forma de interacéo Unica.
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BNI no seu melhor!
A delegacao de Leiria e Cristina
Barata, membro da direcao da SPEM,
estiveram numa reunigo do BNI
Collippo —um grupo do BNI sediado
em Leiria, particularmente sensivel
a Responsabilidade Social. O grupo
ofereceu uma cadeira de rodas, que
entretanto ja chegou a delegacado
de Leiria. ASPEM agradece a todos
os empresarios a disponibilidade e
simpatia demonstradas. Esta oferta
é fundamental para colmatar as
necessidades dos utentes e sera
uma mais-valia para o sucesso da
instituicdo.

Para uma das suas edicdes, arevista
ExKlusiva decidiu também dedicar as
paginas de Responsabilidade Social a
SPEM e ao Dia Mundial da EM. Helena
Mourdo, membro do BNI e diretora de
contas da Editora Discurso Padrédo,
que detém a ExKlusiva, cedeu os seus
dez minutos para a apresentacao
da SPEM, nareunido do BNI Sublime,
em que estiveram presentes Cristina
Barata e Paula Cruz. Entre todos os
empresarios que se disponibilizaram
aajudar a SPEM, estéa José Duarte
Dias, da Paradoxo Humano — uma
empresa dedicada a Consultoriaem
Desenvolvimento Organizacional, que
ofereceu o seu contributo na area da
formacao.
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79.2 Volta a Portugal
em Bicicleta

A SPEM foi selecionada como a IPSS a ser apoiada
pela Volta a Portugal em Bicicleta deste ano e
ird estar representada em todos os eventos as-
sociados a Volta. Alexandre Dias, responsavel pelo
projeto EM' Forca, ird marcar presenca na chegada
de cada etapa. O stand da SPEM ira divulgar néo
s6 o trabalho da SPEM como as caracteristicas
da doenca, alertando para a necessidade de dia-
gndstico precoce. Alexandre ira ainda participar
numMa prova aberta a ndo profissionais no “dia de
descanso”, a chamada prova de Turismo, aberta
a ciclistas com coragem para fazerem 72 km de
estrada. Mais informacd&es serdo dadas em breve
no facebook do EM' Forca — Corremos com a
Esclerose Mdltipla. Esteja atento(a)!

Data da Prova Localidade Chegada
4 de Agosto Lisboa

5 de Agosto Setubal

6 de Agosto Castelo Branco

7 de Agosto Braganca

8 de Agosto Mondim de Basto

9 de Agosto Viana do Castelo

10 de Agosto Fafe

11 de Agosto Fafe - Prova de Turismo
12 de Agosto Santo Tirso

13 de Agosto Oliveira de Azeméis

14 de Agosto Guarda

15 de Agosto Viseu

Noticias Il
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Lancamento de linha
de atendimento

De forma a dar resposta e um acompanhamento mais perso-
nalizado a muitas questdes relacionadas com assuntos médi-
cos, juridicos, direitos e beneficios sociais, bem como sobre
as respostas sociais da SPEM, a Sede esta a desenvolver uma
linha de atendimento. Através desta iniciativa, pretende-se
dar resposta aos sécios da SPEM e pessoas com Esclerose
Mdltipla, seus cuidadores e/ou familiares ou outras pessoas
com ligacdo ou interesse nesta patologia.

Neste contexto, a SPEM estéd a procura de colaboradores que
queiram fazer parte deste projeto. Para saber mais informa-
cdes, como as principais funcdes, o perfil estabelecido, a pré-
-inscricao e outras condicdes da oferta, consulte o site da
instituicao.

Play Health Club

No dia 10 de jJunho, a SPEM Porto juntou-se num evento solidario
por quem tem EM, numa parceria com o Play Health Club, des-

frutando de diversas maratonas desportivas.
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Workshops em coimbra
Na spem coimbra, continuam a decorrer os workshops
de escrita criativa, com a colaboracéo da professora
Marta Soares. Temas aliciantes para que os participantes
escrevam e partilhem os seus textos num ambiente de
confraternizagcdo, companheirismo e boa disposigao.

Caminhada solidaria
No dia 30 de abiril, a Associacdo Desportiva de Godim, sedia-
da em Peso da Régua, promoveu uma caminhada solidaria
para divulgacao e angariacdo de fundos a favor da SPEM
Viseu. Mesmo com chuva, a equipa solidaria da ADGodim
participou com empenho.

s% A IMPORTANGIA DO CUIDADOR 2214 1]
: NAESCLEROSEMULTIPLY | (874

M : Campanha
. Pedrégao Grande

i ASPEM Leiria manifestoua

~ A 'mPPrtanc'a sua solidariedade aos utentes,
R, e, S do Cuidador i populacdo e bombeiros afetados
Feira de Marrazes ¢ Nosdias 14 e 21 dejunho, i peloincéndio de Pedrégéo

A SPEM Leiria esteve presente na V Feira i realizaram-se na SPEM Leiria i Grande e apelou a “familia
Social de Marrazes, com uma venda de i mais acées de Sensibilizacéo : SPEM” para se unirnesta causa.
artigos e a divulgar as valéncias da delegacio. do Cuidador, em dois encontros A delega(,:éq recebe alimentos
Agradecemos o convite da Junta de Freguesia  ; relativosaimportancia do : eoutrosartigos destinados a
de Marrazes e Barosa. i cuidador na esclerose mdltipla.  : ajudar os que mais precisam.

Marvila dos Sabores

Entre os dias 23 e 25 de junho, a SPEM Lisboa esteve
presente na Marvila dos Sabores, a convite da Junta de
Freguesia de Marvila. Este evento de caracter sociocultural,
que se realiza de dois em dois anos, pretende fomentar
as relacdes interpessoais entre os habitantes da freguesia
e as instituicdes, promovendo 0s seus servicos junto da
comunidade e visitantes do evento. Esta edicdo contou
ainda com as tradicdes e costumes das varias regides
portuguesas. A SPEM marcou presenca com um simpético
stand e deu a conhecer a EM e o trabalho da instituicao.
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Arraial dos Santos Impopulares
Realizado por Pedro Pereira e os seus companheiros
da 432 Eventos, o Arraial dos Santos Impopulares teve
lugar no dia 22 de Junho no Palacio dos Aciprestes, em
Linda-a-Velha. Com esta celebracéo, o musico da SPEM
pretendia juntar clientes, parceiros e amigos proximos,
bem comoinstituicdes que apoia, como é o caso da SPEM,
do projeto RE-FOOD e da Operacdo Nariz Vermelho.
A SPEM aproveitou a ocasido para fazer uma venda de
t-shirts e fitas da instituicdo. Pedro e os companheiros
da 432 Eventos vestiram em palco a camisola da SPEM
e cantaram o nosso hino. Obrigado pela iniciativa e por
\ estarem sempre do nosso lado! Y,
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Com o apoio da Federacao Portuguesa de Desporto
para Pessoas com Deficiéncia ( FPDD)

e

Convidamos todos os Socios da SPEM e cmdadores dos utentes a estarem presentes

Inserida no projeto “Desporto S'EM Limites”, cofinanciado pelo INR, I.P., em parceria com a Federacéo Portuguesa de
Desporto para pessoas com Deficiéncia (FPDD) e a Junta de Freguesia de Marvila, esta Mostra surge da necessidade
de sensibilizar e informar sobre a existéncia de diversas modalidades desportivas adaptadas e pretende promover a

prética desportiva entre as pessoas com deficiéncia.

/‘@ Federag&o Portuguesa de

Desporto para Pessoas
com Deficiéncia

‘SOCIEDADE

PORTUGUESA marvi I a

%{%?%&OSE Junta de Freguesia

Contactos:
932003478 — Carla Venenno ( Diretora Técnica do CAQ) — cao@spem.pt @ 934386910 — Vivian Costa ( Animadora Sociocultural ) - cao2@spem.pt
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DESENVOLVEMOS TERAPEUTICAS QUE VAO
AO ENCONTRO DAS NECESSIDADES DE EFICACIA,
SEGURANGA E COMODIDADE DE CADA DOENTE
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