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Adeus Verao!

Este Boletim estéa cheio de sol
e deluz. Esta cheio de atletas
com EM e atletas solidarios com
aEM.

Tem picnics, coldnias de férias e
torneios de golf.

O movimento de solidariedade é
cada vez mais forte.
Aproximam-se os dias frescos do
outono e os dias curtos e frios do
inverno, mas a nossa mensagem
de forca, resisténcia e futuro néo
vai esmorecer. A missao da SPEM
ndo se altera, evolui.
Langaram-nos um repto
internacional para reunirmos
testemunhos dagquele momento
em que as pessoas com EM
encontraram, nas limitacdes
impostas pela doenca, na
estratégia para as contornar, uma
oportunidade de vida positiva,
criativa, valorizada... Todos somos
capazes de nos lembrar daquele
momento, ao longo do dia mais
frio e triste dum inverno, que nos
encheu avidadeluz e calor.
Avida é feita desses momentos.
Do dar avolta as circunstancias e
encher todos os copos que ainda
s6 vao pela metade. Mesmo quan-
do tém algum fel amargo la pelo

meio... Quem € que nos vai enviar
o primeiro testemunho? Quem é
que podera ter um testemunho
tdo marcante, que o possamos
levar a correr mundo e ainspirar
outras pessoas, aencher de luz
outras escuriddes?

Na esfera da informacao,
destacamos 0 nosso Manual

de Apoio a Vida com EM cujo
lancamento mais oficial esta
reservado para o

Congresso que se aproxima, mas
que esté ja disponivel para todos
os interessados.

Nao posso terminar este Editorial,
sem referir aluz que se apagou
este verdo. O falecimento da

Dr2 Manuela Martins, ndo deixa o
movimento de apoio as pessoas
com EM mais pobre, mas, mais
triste. O seu contributo para esta
causa, todo o trabalho que

desenvolveu, foi o embrido daquilo

que hoje somos, honramos e
tentamos levar mais longe. Na im-
possibilidade de melhor lhe
agradecermos a dimensdo do seu
trabalho, resta-nos torna-lo ainda
maior. Que nunca se percaum
segundo da sua vida na SPEM, por
uma hora da nossa negligéncia.

Editorial I

»? Todos somos
capazes de nos
lembrar daquele
momento, ao longo
do dia mais frio
e triste dum

inverno, que nos
encheu avida
de luz e calor. 27

Susana Protasio
Vice Presidente da SPEM

Eternamente gratos!

E relativamente frequente prestar homenagem (apenas) péstuma
as pessoas que tenham desenvolvido atividades relevantes.

Os servicos prestados a causa da Esclerose Mdltipla pela Dra.
Manuela Martins bem Ihe teriam merecido homenagem em

vida, que permitissem manifestar-lhe direta e pessoalmente o
reconhecimento pela sua obra.
A Dra. Maria Manuela dos Santos
Martins, médica, fez-se socia da
SPEM em 1993 e foi presidente
dadirecao durante 6 anos, entre
1999 € 2004.

Na vigéncia do seu mandato
foram dados importantes passos
paraa projecdo da SPEMeda
causa da Esclerose Mdltipla a
nivel nacional: a criacdo do Dia
Nacional da EM, coincidente

com a data da fundacéo da SPEM, a constituicdo do Conselho
Técnico, hoje designado de Cientifico, o inicio da realizacdo dos
congressos regulares da instituicdo, a criacdo da pagina eletrénica
dainstituicdo, o inicio da prestacdo em Lisboa de servicos de apoio
psicoldgico, domicilidrio, juridico e de fisioterapia, a participacdo da
SPEM em diversas organizacdes nacionais e internacionais, como
sejam a Plataforma Mais Didlogo, a Comisséo Governamental de
Acompanhamento da Saude, o Conselho Municipal de Lisboa para
aIntegracédo da Pessoa com Deficiéncia, etc. Estas iniciativas ndo
esgotam a acdo desenvolvida, mas ddo uma ideia daimportancia da
contribuicdo prestada a causa da EM, durante a vigéncia da direcéo
aque presidiu.

Parafraseando um nosso associado que conviveu com a acdo da
Dra. Manuela Martins: “Sem a suave persisténcia de Manuela Martins,
os portadores de EM teriam uma vida menos boa ...” €, por isso, ndo
pode deixar de ser recordada e de a sua memaria ser destinataria
dos maiores agradecimentos por tudo o que ajudou a criar.
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So what kind of stories are we looking for?

Weil, wa're looking for the stories of all those moments - no
maifer how big or small - that i you could, you'd say thank
you fo. Becouse despite how awkward or dificult it might
have been af the lime - it was the moment thal made you
siop, think and make a change.

What, or who, helped you realise it was time o demand
more from your life with MS?

You never knaw, your siory could be someone else’s thank

onimated film. Which means If you're one of the lucky
winners, you'll have the chance lo work with our lalented
orists o bring your Thank you moment fo life for the whole
worid fo see.

Click the illustrations to view some of the stories we've
heard so far.
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B Em Foco

2. Edicao The World vs. MS
Conheca a campanha e participe!

A segunda fase deste projeto desafia as pessoas com EM a partilharem
o momento em que disseram “chega” e decidiram ter um papel mais ativo nas
suas vidas. Lembra-se desse momento? Dé o seu contributo a esta campanha.

epois do sucesso da 1.2 edicio, a Sanofi
D Genzyme, aposta no lancamento de uma

segunda fase para a campanha The World vs.
MS, que decorrera nos proximos meses. Recordemos
o projeto de 2016: em todo o mundo pessoas com
EM, seus familiares, amigos e cuidadores, foram
entrevistados para averiguar as principais necessidades
de quem vive com a doenca. Os portadores de EM
foram convidados a partilhar nas redes sociais as suas
dicas para fazer frente as dificuldades do dia a dia.
Desafiaram-se empresarios, inventores, cientistas,
designers e outros profissionais ligados as areas da
salde e das novas tecnologias, a propor solucdes
para as necessidades mais comuns dos portadores
de EM. Num encontro designado de HackAMSterdam,
juntaram-se equipas vindas de toda a europa que
apresentaram ideias para aplicacdes méveis que
solucionavam os desafios diarios mais comuns entre
as pessoas com EM, como é o caso da incontinéncia
urinaria. Portugal concorreu com duas equipas e a
SPEM esteve inserida numa delas. A vitéria foidada a
equipa espanhola, premiada com 3 mil euros. Deste
encontro, juntamente com a equipa vencedora, foram
selecionadas mais duas equipas, sendo uma delas
portuguesa, cujos projetos foram sujeitos ao voto do
publico europeu. O prémio final, atribuido a equipa
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portuguesa, traduziu-se numa bolsa no valor 100 mil
euros, que sera disponibilizado para o desenvolvimento
do projeto. Esta campanha teve imensos seguidores
online, sendo que Portugal foi o pais europeu com mais
pessoas a acompanharem o projeto através das redes
sociais.

“Exigir Mais” da vida

Na segunda fase do projeto The World vs. MS, a Sanofi
pretende desafiar as pessoas com EMalidaremcoma
sua vida de uma forma mais ativa, a0 mesmo tempo que




sensibilizam a populacdo em geral para a doenca.
Numa reunido de apresentacdo da 2.9 edicio da
campanha, que ocorreu em julho passado, Ana Garcia
Cebrian - diretora da Sanofi Portugal, afirmou que “(...)
aforma como cada um olha para a patologia também é
determinante, especialmente no caso de uma doenca
crénica. Estainiciativa pretende levar as pessoas

com EM a enfrentar de forma positiva adoenca (...)".

O encontro contou com a presenca da SPEM e das
outras duas associacdes portuguesas de esclerose
multipla, TEM e ANEM, e do Dr. Miguel Grunho e da

Enf.¢ Raquel Cunha, que deram as suas perspetivas

em termos clinicos e de enfermagem. Seguiu-se um
brainstorming sobre as caracteristicas da campanha,
que é essencialmente digital, tendo a Sanofi recebido o
feedback das associacdes e de alguns portadores de EM
que com elas estao relacionados.

Para além de incitar as pessoas a exigirem mais das
suas vidas com EM, e a tomarem uma atitude de
superacao, a iniciativa pretende também informar os
portadores sobre a doenca e reforcar aimportancia do
diagndstico precoce, contando assim com o apoio das
trés associacdes na divulgacédo e desenvolvimento da
campanha.

Como foi o seu ponto de viragem?

O desafio comecou no passado dia 20 de setembro eira
decorrer até 31 de outubro, sendo que o convite é feito
atodas as pessoas com EM e consiste na partilha do
momento “limite” que as fez perceber que precisavam
de lidar com a doenca de outra forma e, com isto, mudar
as suas vidas. Todas as informacdes e condicdes de
participacdo nesta iniciativa estdo disponiveis em www.
theworldvsms.com.

Ja pensou noque ha para além
do medo das limitagdes de uma vida
com #EscleroseMiiltipla? Ja teve
aquele momento em que, no meio
do desespero, deu a volta por cima?
O desafio que Ihe deixamos é simples:
pense nesses momentos!
Ainda vai ser noticia...

Apds este periodo, serdo selecionados alguns

testemunhos para participarem num video de _/\_,/"
sensibilizacdo, posteriormente submetido a concurso O

internacional e divulgado no Dia Nacional da Pessoa com
EM, a 4 de dezembro. Os testemunhos serao divulgados
no facebook das associacdes. ol ™
Se acha que a sua histdria pode inspirar outros a terem o 2

seu momento “limite”, partilhe-a no website do projeto - ’

ou, caso prefira, contacte-nos para o ajudarmos a -y

participar. Pode nao ser uma histdria excecional, mas

é a sua histéria e é real. Foi o momento em que se deu

o “clique” e em que entendeu que a doenca nao podia

mais comandar a sua vida, mas sim o contrario. Todos }‘

0s momentos contam, desde que representem o r t/
ponto de viragem na vida de cada um, e podem ter sido '
despoletados por algo que alguém disse ou mostrou,
algum acontecimento inesperado ou uma situacao
recorrente. Conte como foi o seu momento “limite”

e diga “obrigado...” (veja os exemplos de “momentos
obrigado” que ilustram este artigo). Pode também
acompanhar o desenvolvimento da campanha através
do facebook da SPEM.
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...a SPEM “pedalou”
pela Esclerose Multipla

Entre os dias 4 e 15 de agosto, a SPEM acompanhou presencialmente a prova de bicicleta
mais famosa do pais, percorrendo assim varias cidades portuguesas. Selecionada
pela Liberty Seguros como a IPSS (instituicdo particular de solidariedade social) a ser
apoiada, a SPEM esteve representada em todos os eventos associados a 79.° edicdo da
Volta a Portugal em Bicicleta.

de patrocinadores da Volta a Portugal em Bicicleta.
Nesta sua iniciativa, ndo esquecem o trabalho
de responsabilidade social €, como tal, convidam
anualmente uma instituicdo para os acompanhar nesta
aventura. Desta vez, a SPEM foi a felizcontemplada a
estar presente na Feira da Volta.
Em diversas cidades do pais, que
marcaram as etapas da prova, a
SPEM teve a oportunidade de
divulgar as caracteristicas e
sintomas da esclerose muiltipla, 3
com o intuito de alertar a e
comunidade para aimportancia
do diagndstico precoce.
No stand da instituicéo, Alexandre
Dias - responsavel pelo projeto
EM'’ Forcada SPEM, Vivian Costa,
do Centro Ocupacional de
Atividades (CAO) da SPEM Lisboa,
Vanessa Morgado do Servico Social
da SPEM Lisboa, Paula Cruz, da
direcdo da SPEM, e a voluntaria
Sophie Pires, apresentaram o
trabalho da instituicéo e esclareceram
corretamente o publico sobre o que
€ a EM, desmistificando ideias erradas
sobre a doenca. “Algumas pessoas nao
sabiam o que era a esclerose multipla,
outras diziam que era uma doenca dos v
0Ss0s...", contam. Para vivenciar o que
tinha sido explicado, o publico podia
experimentar algumas situacdes que
integram a casa da EM, gentiimente
cedida pela Merck, que simulam os
sintomas mais comuns da EM, como
a fadiga, o desequilibrio, as limitaces de
mobilidade, os problemas de viséo, a falta de
concentracéo e memdria, etc.
Ao longo das etapas, o stand recebeu a visita de
varias pessoas, inclusive de portadores de EM e de
familiares de portadores de EM. Na prova do dia9,em
Viana do Castelo, a SPEM teve a honra de acolher no

Q Liberty Seguros integrou, mais uma vez, o leque
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seu stand a notavel atleta Aurora Cunha, que é também
embaixadora da Liberty Seguros, que aceitou o desafio
de experimentar a casada EM.
Queremos, em primeiro lugar, agradecer, a Liberty
Seguros pela oportunidade Unica de podermos divulgar
0 nosso trabalho e pelo carinho demonstrado
pela nossa causa, bem como aos
embaixadores da Trial Portugal,
por envergarem a camisola
maégica na sua demonstracéo de
trial. Obrigada a Merck por ceder
parte da casa da EM, que nos
permitiu mostrar aos visitantes
0s principais sintomas da EM.
Obrigada a Sanofi Gengyme
pOr NOS apoiar com as jerseys
na Etapa da Volta Via Verde RTP,
no chamado “dia de descanso”,
aberta a ciclistas amadores, na
qual participaram Alexandre e
mais quatro companheiros de
ciclismo. Agradecemos ainda as
entrevistas da Radio Renascenca
e da Radio Voz Santo Tirso,
pela oportunidade de podermos
falar sobre esta experiéncia,
e a Europcar, pelas condicdes
especiais no aluguer da viatura que
Nos permitiu acompanhar a prova.
Nao podemos esquecer o apoio das
nossas delegacoes (SPEM Porto, SPEM
Coimbra, SPEM Viseu e do Nticleo
SPEM da Guarda), bem como de todos os
voluntdrios e visitantes que demonstraram
interesse na nossa causa. Resta-nos dar os
parabéns a Raul Alarcén, ciclista espanhol
vencedor da Volta 2017. “A Volta a Portugal
em Bicicleta foi uma experiéncia repleta de boas
energias e aprendizagens. Um dos aspetos que mais
nos orgulhou nesta “viagem”, foi o contacto e a partilha
deideias com pessoas portadoras de EM, o facto de
as podermos ajudar é do mais gratificante que existe”,
revela Alexandre.
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Durante a prova, Susana Protasio (vice-presidente da SPEM) e Rodrigo
Esteves (diretor de marketing da Liberty Seguros) deram uma entrevista a

RTP1. O video pode ser visualizado através do facebook geral da SPEM

xandre com a equipa ~
Liberty Seguros,
na ultima etapa
da prova, em Viseu

8 Alexandre e os seus
# companheiros na
# Etapa ViaVerde RTP
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Miguel Rocha é bicampeao

epois de ter vencido o
D Campeonato Nacional de

Bodysurf em 2016, pouco
depois de ter descoberto que tinha
esclerose multipla, Miguel Rocha
sagrou-se bicampeao, no passado
dia 10 de setembro, em Vagos, ao
ter vencido o campeonato de 2017.
Marcada por condicdes de mar
exigentes, a Ultima prova obrigou
os participantes a lutar contraa
forte corrente que se fez sentir na
praia do Labrego. O titulo estava
por decidir entre Miguel Rocha e
Rodrigo Carrajola, mas o “Migas”,
que é bem conhecedor daquele
mar, acabou por se destacar na
competicao.
O protagonista da campanha
“A Vida com Esclerose Mdltipla é
um Desafio a Superar”, lancada
por ocasiao do Dia Mundial da
EM e que conta com o apoioda
Sanofi Genzyme, mantém-se um
embaixador ativo dessa atitude
e éuma forca inspiradora para
outros jovens com a mesma
doenca, ja que usa o desporto
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como forma de lidarcoma EM.
A campanha visa o diagndstico
precoce e incentiva os portadores
de EM, em conjunto com o médico

assistente, a ter um papel ativo

na gestdo da doenca e na melhoria
da sua qualidade de vida. Parabéns
Miguel!
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Alexandre Dias
Ultrapassar metas para combater a EM

Alexandre Dias é a nova cara do projeto da SPEM - “EM’ Forca - Corremos com a
esclerose miiltipla”. E portador da doenca e comecou a praticar desporto para
combater a fadiga e o excesso de peso. Mas a vontade de se desafiar a si préoprio era
mais forte! Inspirou-se noutros atletas que, da mesma forma, lutam diariamente
contra adoenca e, hoje em dia, esta prestes a participar numa das provas
desportivas mais exigentes em todo o mundo: o Ironman.

diagndstico de EM sugiu quando tinha 25 anos,
O altura em que sofreu o seu primeiro sintoma -

uma neurite éptica. “No inicio foi um choque,
mas a minha tentativa de desvalorizar o diagndstico
fez com que ndo alterasse nada na minha vida.
Deixeia EM escondida na sombra, ou seja, continuei
como se nada fosse”, conta. Hoje em dia, Alexandre
considera que leva uma vida “normal” e que a EM estd
“adormecida”, muito por conta do desporto.
O desporto chegou a sua vida como forma de
combater a fadiga tipica de quem tem EM. A fadiga,
associada ao excesso de peso que tinha na altura, era
uma constante. Tomou conhecimento sobre outras
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pessoas que tinham a doenca e eram praticantes de
desporto, entre elas uma dinamarquesa que correu
366 maratonas em 365 dias. E este é o seu ponto de
viragem. “Se ela conseguiu correr 366 maratonas, nao
serei eu capaz de correr uma?”, pensou Alexandre.

O seu primeiro grande desafio desportivo foi a
Maratona do Porto, em 2014, que completou

com sucesso. No ano seguinte participou em trés
maratonas num sé més. Em 2016 “abracou” o triatlo
e completou o triatlo longo de Cascais (1,9 km de
natacao, 90 km de bicicleta e 21 km a correr). “Foram
todos grandes desafios e orgulho-me muito de os ter
conseguido vencer”, revela o atleta.



Quando comecou a praticar desporto, Alexandre
conheceu a SPEM e o projeto EM’ Forca e considera
que estes foram os seus pilares essenciais para
aceitar a doenca. Mais recentemente, surgiu entdo o
convite para ser o coordenador do projeto EM’ Forca
e Alexandre confessa que, sem pensar duas vezes,
o aceitou prontamente. “A experiéncia tem sido
extremamente positiva. Neste momento ja consigo
ter uma ideia mais completa do que € o projeto.
Poder chegar as pessoas que tém EM de uma forma
positiva e principalmente conseguir ajuda-las,

seja de que forma for, € muito gratificante quer
profissional quer pessoalmente.”

O Ironman Barcelona (modalidade de triatlo de
longas distancias) é o préoximo grande desafio

para o qual Alexandre se tem vindo a preparar.

A participacdo neste evento, que acontece ja no

dia 30 de setembro, acontece no seguimento dos
projetos que tem vindo a concretizar. “Quando
terminei as trés maratonas num sé més, questionei
o que iria fazer a seguir. Visualizei alguns videos na
internet sobre o Ironman e, na minha cabeca, este
desafio comecou a fazer sentido. Contudo, existia
um grande problema: ndo sabia nadar. Entao, resolvi
aprender a nadar com o intuito de experimentar, em
primeiro lugar, o triatlo longo de Cascais de 2016.
Quando cortei a meta desta prova, o sentimento era
sé um: “éisto que eu quero”.

O passo seguinte foi a inscricdo no Ironman de
Barcelona (3,8 km de natacéo, 180 km de bicicleta

e 42 km a correr). “O dltimo ano, desde que realizei
ainscricao, tem sido extremamente desgastante
atodos os niveis. Atualmente, para além de me
dedicar ao EM’ Forca, a minha rotina passa por
treinos bidiarios. Sdo dias extremamente cansativos,
mas com o propdsito de concretizar um sonho, o
de me tornar um /ronman”, revela. Leva consigo
familiares e amigos, como forma de lhes agradecer
e compensar as muitas horas que passou afastado
e dedicado aos treinos. Sendo este o seu primeiro
Ironman, o atleta confessa que o seu objetivo passa
por conseguir terminar a prova. Boa sorte Alexandre!

“A experiéncia tem sido extremamente
positiva. Neste momento ja consigo ter
uma ideia mais completado que é

o projeto EM’ Forca. Poder chegar as

pessoas que tém EM de uma forma positiva
e principalmente conseguir ajuda-las, seja
de que forma for, € muito gratificante quer
profissional quer pessoalmente.”
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Por terras alentejanas...
EvoraeElvas

A préoxima sugestao de viagem por terras lusitanas vai para um roteiro de dois dias,
com experiéncias de interesse cultural, histérico, paisagistico e gastronédmico

vora, cidade histdrica situada
E no coracéo do Alentejo, é

herdeira de umrico e variado
patriménio cultural. Foi fundada
pelos romanos, que a denominaram
de Ebora Liberalitas Julia, e é
classificada como Patrimdnio
Cultural da Humanidade desde
1986. E uma cidade com condices
que permitem definir um itinerario
acessivel entre os principais pontos
de interesse turistico.
Avisita comecou na Praga do
Giraldo, zona central da cidade.
Dai, continuei até ao Largo Conde

A5 GO A TSR 1L VO TR
A g

Vila Flor, onde se encontram as
famosissimas Ruinas do Templo
Romano, mais conhecidas

por Templo de Diana, cuja
construcao remontaao séculole
cuja envolvéncia permite uma
visita sem barreiras fisicas. O ex-
-libris da cidade encontra-se
rodeado pela Sé de Evora, pela

Biblioteca Publica e pelo Museu.

O Museu de Evora é totalmente
acessivel para pessoas com
mobilidade reduzida, sendo a
entrada gratuita para o portador
de deficiéncia e o respetivo

acompanhante.

Recomendo a Pracai.2de

Maio para almocar. Ai encontrara
restaurantes para saborear a
excelente gastronomia alentejana.
Aconselho o Ensopado de
Borrego, os Secretos de Porco ou
aAcorda a Alentejana.

No Largo de Sao Francisco fica
situada a Igreja Gética com

O Mesmo nome, que Possui
entrada com rampa de acesso
exterior. A circulagao no interior &
garantida por espacos amplos e
rampas de acesso muito praticas,

“VIAJAR é navegar no imaginario, é buscar o sonho, é aliviar a alma” - Rinaldo Pedro
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auténoma por parte da pessoa que
se desloca em cadeira de rodas.

A Capela dos Ossos foi construida
no século XVIl e temaintencéo de
provocar pelaimagem, a reflexdo
sobre a transitoriedade da vida
humana, tal como se depreende
com o “aviso” a entrada: “ N&s 0ssos
que aqui estamos pelos vossos
esperamos”. Tanto as paredes
como os pilares estdo revestidos de
0ss0s e cranios. Impressionante! No
acesso a esta singular Capela, existe
uma plataforma elevatdria que
permite transpor os degraus

das escadas de forma cédmoda,
sendo apenas necessario pedir
ajuda técnica aos funcionarios

do monumento, ajuda essa que

foi prontamente disponibilizada.
Recomendo ainda a visita ao Nticleo
Museolégico.

Num dia de calor, um passeio

no Jardim Municipal e

ao Palacio de D. Manuel é agradével
para descansar e descontrair.

Neste passeio de dois dias,
optamos por pernoitar no Graca
Hotel, em Evora. Aconselho esta
unidade hoteleira familiar pelos
seus quartos amplos. O parque

de estacionamento é gratuito e
vigiado, a piscina é acessivel aquem
se desloca de cadeira de rodas

€ 0 pequeno-almoco é variado e
substancial. Os funcionarios séo

tdo prestaveis e simpaticos, que até
ofereceram um bolo caseiro para o
lanche.

Seguimos para a bela cidade

raiana de Elvas, que se situa

a cerca de 85 kms de Evora.

E memoravel a chegada

a Elvas! O impacto visual com o
gigantesco Aqueduto da Amoreira
€ impressionante. A sua construcao
teve como propdsito garantir o
abastecimento de 4gua a populacado
elvense. Com arcos em varios
andares, que chegam a ter 30
metros de altura, o aqueduto

tem 1367 metros de galerias
subterraneas e mais de 5kms a
superficie. E considerado o maior
aqueduto da Peninsula Ibérica e
Patriménio da Humanidade desde
2012. De noite, com a iluminacao,
torna-se ainda mais imponente.

O ndcleo urbano da cidade tem
uma ampla praca, a Praca da
Republica, na qual se encontra a Sé
de Elvas. Com uma excelente
panorémica sobre a cidade

de Elvas e 0 seu aqueduto,

o Forte da Graca é uma fortaleza
digna de visita. E considerada, por
muitos historiadores, como uma
das mais poderosas fortalezas
abaluartadas do mundo, pela sua
concegao em estrela. Em 1763,
foram precisos quase “30 anos,
6000 homens, 4000 animais e
120.000 moedas de ouro” para

erguer esta imponente construcao
defensiva.

O acolhimento ao visitante com
mobilidade reduzida é notavel.
Fomos recebidos e esclarecidos
pela guia Maria Abreu que, de
forma assertiva e clara, explicou
pormenorizadamente a histéria
do Forte da Graca, anteriormente
denominado, Forte de Lippe.
Durante o reinado de D. José,

o Marqués de Pombal mandou
chamar o marechal Lippe para
reorganizar o exército portugués e
comandar as tropas luso-
-britanicas. O enorme forte

foi concebido com o intuito de
proteger a cidade dos espanhdis,
durante a guerra da Restauracéo.
D. Maria | inaugurou a grandiosa obra
em 1792. Posteriormente, o forte
viria a tornar-se uma prisao militar.
Considero que a visita ao Forte da
Graca foi uma auténtica viagem no
tempo. Apesar de ter sido uma visita
parcial devido a algumas barreiras
fisicas que impediram a visita
integral, os funcionarios fizeram

de tudo para poder ver o que era
essencial. Com essa preciosa ajuda,
apenas alguns sitios mais remotos e
inacessiveis ficaram por conhecer.
Agradeco o profissionalismo

e asimpatiacom que me
receberam, bem como aos meus
acompanhantes. Parabéns pela
recente e brilhante requalificacéo
deste precioso monumento que é
uma auténtica obra de arte. Ando
perder...

Por Candida Proenca
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Principais caracteristicas

E afinalizar a rubrica dos farmacos usados no tratamento da EM, apresentamos de seguida 0 3.° e Gltimo
capitulo, que reline um conjunto de seis medicamentos. Com a informacéo publicada ao londo de trés
edicdes, esperamos té-lo ajudado a ter uma visdo geral e comparativa dos farmacos disponiveis.

REBISMART® r &

Mecanismo Autoinjetor

Injecao eletromecanica, apds premir botdo

Apresentacao
do farmaco a aplicar

Cartucho multidose

Transmissao de dados

O transmissor de dados permite a transmissao de dados de
adesao do doente, sem fios*

Opcoes de ajuste de
injecao

Profundidade e velocidade da agulha ajustaveis;
Velocidade e tempo de injecao ajustaveis

Calendario/memorando
de dose

Grava a data, o tempo e a dose de todas as injegoes prévias

Apresenta doses/
calendario de titulacdo

O dispositivo inclui opcao de iniciagdo que automaticamente ajusta a titulagao até a
dose necessaria completa

Instrugées no ecra

Apresenta instrugées no ecra com indicagoes interativas

Ocultagéo da agulha

Ocultacéo antes, durante e apds a injegao

Sinais Visuais
e Audiveis

Sinais visuais no ecra e alertas audiveis que fornecem um guia para correta utilizacido do
dispositivo

*S6 disponivel a partir do RebiSmart® 2.0v

RebiSmart autoinjetor € um dispositivo médico, destinado a administracdo de medicamento. RebiSmart sé deve ser usado depois
de obtida formacao adequada. Deve ser lido cuidadosamente o manual de instrucdes.

Referéncias:

« Exell, Simon, Elisabetta Verdun, and Reinoud Driebergen. “A new electronic device for subcutaneous injection of IFN-B-1a.” Expert
review of medical devices 8.5 (2011): 543-553.

« RebiSmart user guide

EXTAVIA

interferon beta-1b 835

EXTAVIA® (INTERFERAO BETA-1B)

Forma farmacéutica
comercializada

Apresenta-se em po, fornecido em frasco, e solvente, fornecido em
seringa pré-cheia, para solugao injetavel.

Extavia é utilizado para tratar a esclerose multipla. Esta indicado para a utilizagdo em doentes:
- que tiveram pela primeira vez sintomas que indicam um alto risco de desenvolvimento de esclerose multipla.
Indicagéo terapéutica O seu [nédico ird exclu'ir _todos os outros motivos que possam gxplicar estes sintomas antes_dg ser tratgdt_). .

- que tém esclerose multipla por surtos de exacerbagao-remiss@o, com pelo menos duas recidivas nos ultimos dois anos.
- que tém esclerose multipla secundaria progressiva com doenga ativa evidenciada por recidivas.

Demonstrou-se que o interferdo beta-1b modifica a resposta do sistema imunitario, ajuda a diminuir a atividade da doencga e atrasa
a sua progressao. Na esclerose multipla por surtos de exacerbagdo-remissao, demonstrou-se que Extavia reduz o numero de
crises e torna-as menos graves. Na esclerose multipla secundaria progressiva, Extavia pode diminuir o niimero e a gravidade das
crises e atrasar a progressao da incapacidade.

Mecanismo de agao

Ensaios clinicos que
demonstraram a eficacia

Nao indicado no Folheto Informativo.

Dose 250 microgramas (8 milhdes de Ul) de interferao beta-1b.
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Posologia

Utilizar Extavia sempre de acordo com as indicagées do médico. A dose habitual é: em dias alternados (dia sim, dia nao),
1,0 ml da solugéo preparada de Extavia, injetada sob a pele (via subcutanea).

Inicio da terapéutica

O tratamento com Extavia deve ser iniciado sob a vigilancia de um médico experiente no tratamento da esclerose muiltipla.

Em geral, o tratamento deve ser iniciado com uma dose baixa de 0,25 ml (62,5 microgramas). As suas doses serao depois
aumentadas gradualmente até a dose final de 1,0 ml (250 microgramas). A dose deve ser aumentada em cada quarta injecdo em
quatro passos (0,25 ml, 0,5 ml, 0,75 ml, 1,0 ml). O seu médico pode decidir consigo uma alteragado dos intervalos de tempo para
efetuar o aumento da dose, dependendo dos efeitos secundarios que possa sentir no inicio do tratamento.

A preparagéo da solugado de Extavia pode ser realizada pelo seu médico, pelo enfermeiro ou por si proprio, depois de ter
recebido instrugoes e treino cuidadosos.

Efeitos adversos
mais frequentes

Sintomas do tipo gripal como febre, arrepios, dores nas articulagées, mal-estar, transpiragéo, dor de cabega ou dores
musculares.

Reacodes no local de injecgao: os sintomas podem ser vermelhidao, inchago, descoloragao da pele, inflamagao, dor e
hipersensibilidade.

Extavia também pode causar efeitos secundarios graves. Se algum dos efeitos secundarios se agravar ou se detetar quaisquer
efeitos secundarios ndo mencionados no folheto, informe o seu médico.

Informe imediatamente o seu médico e pare de tomar Extavia, se tiver sintomas como comichao em todo o corpo, inchago da
face e/ou da lingua ou falta de ar subita; se se sentir visivelmente mais triste ou desesperado do que antes do tratamento com
Extavia ou se desenvolver pensamentos suicidas; se detetar nédoas negras anormais, uma hemorragia excessiva depois de um
ferimento; se lhe parece que esta a ter muitas infecdes; se tiver perda de apetite, fadiga, sensacao de enjoo (nauseas), vomitos
repetidos; e, especialmente, se tiver comichdo generalizada, amarelecimento da pele ou do branco dos olhos;

se tiver sintomas como batimento cardiaco irregular; inchago dos tornozelos ou pernas; falta de ar; se tiver uma dor no
abdomen que irradia para as costas e/ou enjoos ou tiver febre.

Efeitos adversos
menos frequentes

O numero de glébulos brancos e de glébulos vermelhos do sangue pode diminuir, assim como o nimero de plaquetas que
ajudam o sangue a coagular; depressdo; aumento da tensao arterial; nauseas; vomitos; alteragao dos resultados das analises ao
figado; aumento dos niveis sanguineos das enzimas produzidas pelo figado; manchas na pele e membranas mucosas inchadas
e geralmente com comichao (urticaria); exantema cutaneo; prurido; queda de cabelo; dores musculares; rigidez muscular.

A morte da pele e dos tecidos a volta do local de inje¢cdo (necrose) foi comunicada com menos frequéncia. As reagdes no local
de injecao tornam-se menos frequentes com o decorrer do tempo.

Prevencao
e tratamento
de efeitos adversos

Para diminuir os efeitos secundarios no inicio do tratamento, o seu médico iniciara o tratamento com uma dose baixa de Extavia
que aumentara gradualmente.

Os sintomas do tipo gripal podem ser diminuidos tomando paracetamol ou medicamentos anti-inflamatérios nao esteroéides,
como o ibuprofeno.Para diminuir o risco de ter uma reagéo no local de injegao deve:

- utilizar uma técnica de injecao estéril (asséptica);

- alternar os locais de injegoes em cada injegao.

As reagoes no local de injecdo podem ocorrer com menor frequéncia se utilizar um dispositivo auto-injetor. O seu médico pode
dar-lhe mais informagdes sobre este tipo de dispositivo.

Monitorizagao dos
efeitos adversos

Se alguma vez teve convulsdes ou se esta a tomar medicamentos para tratar a epilepsia (antiepilépticos), o seu médico
monitorizara cuidadosamente o seu tratamento. Se tem problemas renais graves, o seu médico pode monitorizar a sua fungao
renal durante o tratamento.

Se ja sofreu de depressao ou esta deprimido ou se teve anteriormente pensamentos suicidas, o seu médico monitoriza-lo-a
cuidadosamente durante o tratamento. Se a sua depresséo e/ou pensamentos suicidas forem graves, nao lhe sera receitado
Extavia.

Contraindicagéao

Nao utilize Extavia se estiver gravida. Nao deve iniciar o tratamento com Extavia se tem alergia (hipersensibilidade) ao interferao
beta natural ou recombinante, a albumina humana ou a qualquer outro componente de Extavia; se sofre presentemente de uma
depressao grave e/ou pensamentos suicidas; se tem uma doencga hepatica grave. Informe o seu médico no caso de alguma das
situacoes acima indicadas se aplicar a si.

Vacinagao

Nao indicado no Folheto Informativo. No entanto, informe o seu médico ou farmacéutico se estiver a tomar ou tiver tomado
recentemente outros medicamentos, incluindo medicamentos obtidos sem receita médica.

Nao foram realizados estudos de interagdo formais para verificar se Extavia afeta outros medicamentos ou se é afetado por
eles. Nao se recomenda a utilizagao de Extavia com outros medicamentos que modificam a resposta do sistema imunitario,
exceto com medicamentos anti-inflamatérios chamados corticosteréides ou com a hormona adrenocorticotrépica ( ACTH).
Extavia deve ser utilizado com precaugdo com medicamentos que necessitam de um determinado sistema enzimatico

do figado (conhecido por sistema do citocromo P450) para serem removidos do organismo, por exemplo, medicamentos
utilizados para tratar a epilepsia (como a fenitoina).

Seguranga
na gravidez

Mulheres em risco de engravidar, devem utilizar contracecédo durante o tratamento com Extavia.

Se estiver gravida ou pensa que pode estar gravida, informe o seu médico. O tratamento com Extavia nao devera ser iniciado
se estiver gravida. Se deseja engravidar, deve falar primeiro com o seu médico sobre este assunto.

Se engravidar enquanto esta a utilizar Extavia, deve interromper o seu tratamento e contactar imediatamente o seu médico.
O seu médico decidira consigo se o tratamento com Extavia sera ou ndo continuado.

Seguranca durante
a amamentagao

Nao se sabe se o interferdo beta-1b passa para o leite materno. Contudo, é teoricamente possivel que um bebé que esteja a ser
amamentado possa ter efeitos secundarios graves causados por Extavia.
Fale primeiro com o seu médico para decidir se para de amamentar ou se para de utilizar Extavia.

Seguranca em idade
pediatrica

Nao foram realizados ensaios clinicos formais em criancas ou adolescentes. No entanto, existem alguns dados disponiveis em
criangas e adolescentes dos 12 aos 16 anos de idade. Estes dados sugerem que o perfil de seguranca desta idade é igual ao de
adultos relativamente a utilizagdo de 8 milhdes de Ul de Extavia sob a pele ( por via subcutéanea) em dias alternados. O Extavia
nao deve ser utilizado em criangas com menos de 12 anos de idade, uma vez que nao existe informagao sobre esta utilizagao.

Data de disponibilizagao
no mercado portugués
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GILENYA® (FINGOLIMOD)

h movaTis

G|LENYA" 0.5 mg
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Forma farmacéutica
comercializada

For oralust

P
ot

i

Capsulas.

Indicacao terapéutica

Gilenya é utilizado para o tratamento de esclerose multipla por surtos de exacerbacao-remissdo nos adultos, mais
especificamente em: doentes que ndo respondem ao tratamento, apesar do tratamento com interferdo beta (outro
tratamento para a EM): ou doentes com esclerose multipla grave em rapida evolugao.

Gilenya ajuda a diminuir o numero de recidivas e atrasa a progressao da incapacidade fisica devido a doenga.

Mecanismo de agao

Gilenya ajuda na protegéo contra os ataques do sistema imunitario ao SNC (sistema nervoso centrla), diminuindo a capacidade
de alguns glébulos brancos (linfocitos) se moverem livremente no organismo e impedindo-os de alcangarem o cérebro e a
espinal medula. Este mecanismo limita os danos que a doenga causa nos nervos.

Ensaios clinicos que
demonstraram a eficacia

Nao indicado no Folheto Informativo.

Dose

Cada capsula contém 0,5 mg de fingolimod.

Posologia

A dose é de uma capsula por dia, tomada com um copo de agua.
Tomar Gilenya sempre a mesma hora, ira ajuda-lo a lembrar-se de quando tem de tomar o seu medicamento.

Inicio da terapéutica

Tome Gilenya sempre de acordo com as indicagées do médico. O tratamento com Gilenya sera supervisionado por um médico
com experiéncia no tratamento da esclerose multipla. O seu médico podera muda-lo diretamente de interferdo beta para Gilenya
se nao tiver sinais de anomalias provocadas pelo tratamento anterior. O seu médico podera ter de fazer um teste sanguineo

de modo a excluir tais anomalias. Apos parar natalizumab podera ter de esperar 2-3 meses antes do inicio do tratamento com
Gilenya.

Se se esqueceu de tomar uma dose, tome a proxima dose como planeado. Nao tome uma dose a dobrar para compensar uma
dose que se esqueceu de tomar. Nao pare de tomar Gilenya nem altere a sua dose, sem falar primeiro com o seu médico.

Efeitos adversos
mais frequentes

Frequentes: Tosse com expectoracao; desconforto no peito; febre (sinais de doencas de pulmao);

mal-estar com nauseas; vomitos, diarreia (sinais de problemas no intestino); infegao por virus herpes (zona ou herpes zoster)
com sintomas, tais como, bolhas (vesiculas), sensagao de ardor, comichdo ou dor em redor da boca ou genitais. Outros
sintomas podem ser febre e fraqueza no inicio da infegdo, seguidos de dorméncia (adormecimento), comichédo, e manchas
vermelhas ou vesiculas no rosto ou tronco.

Batimento cardiaco lento (bradicardia), ritmo cardiaco irregular.

Muito frequentes:

Infecdo por virus da gripe com sintomas, tais como, cansago, arrepios, garganta inflamada, dores nas articulagdes ou
musculos, febre. Dor de cabega, diarreia, dor de costas, tosse. Aumento dos niveis sanguineos de uma enzima do figado (ALT).

Efeitos adversos
menos frequentes

Pneumonia com sintomas, tais como, febre, tosse, dificuldade em respirar. Edema macular (inchaco na area central da visdo
da retina na parte posterior do olho) com sintomas, tais como, sombras ou ponto cego no centro da visdo, visdo enevoada,
dificuldade em ver cores ou detalhes. Se Ihe ocorrer alguma destas situagdes, informe imediatamente o seu médico.

Nivel diminuido de certos tipos de globulos brancos (neutréfilos). Estado depressivo

Prevencao e tratamento
de efeitos adversos

No inicio do tratamento, Gilenya faz com que a frequéncia cardiaca abrande. Como resultado, podera sentir tonturas ou
cansaco ou sentir conscientemente o seu batimento cardiaco, ou a sua pressao arterial pode diminuir. Se estes efeitos forem
marcados, informe o seu médico, porque pode precisar de tratamento imediato.

Monitorizagao dos
efeitos adversos

0O seu médico pedira que fique no consultério médico ou clinica durante 6 horas apés a toma da primeira dose de Gilenya, para
que possam ser tomadas medidas apropriadas caso tenha efeitos secundarios que podem acontecer no inicio do tratamento.

O mesmo se aplica se retomar o tratamento apés uma pausa de mais de duas semanas.

0O seu médico podera querer que efetue um exame ocular 3 a 4 meses apos o inicio do tratamento com Gilenya.

Durante os primeiros seis meses de tratamento, o seu médico ira pedir exames ao sangue para vigiar a sua fungao hepatica. Se
os resultados dos exames indicarem um problema com o seu figado, podera ter de interromper o tratamento com Gilenya.

Uma vez que Gilenya provoca um ligeiro aumento da pressao arterial, o seu médico podera querer verificar a sua pressao arterial
regularmente.

Contraindicagéao

Nao tome Gilenya:

- se tem uma resposta imunitaria reduzida (devido a uma sindrome de imunodeficiéncia, uma doenca ou medicamentos que
suprimem o sistema imunitario).

- se tem uma infecgao ativa grave ou infegao crénica ativa, tais como hepatite ou tuberculose.

- se tem um cancro ativo (exceto se tiver um tipo de cancro na pele chamado carcinoma das células basais).

- se tem problemas de figado graves.

-se tem alergia (hipersensibilidade) ao fingolimod ou a qualquer outro componente de Gilenya.

Se estas situacdes se aplicam a si, ndo tome Gilenya e informe o seu médico.

Vacinagao

Durante e até 2 meses apos o inicio do tratamento com Gilenya, nao lIhe deverdo ser administrados alguns tipos de vacinas
(vacinas vivas atenuadas) porque podem provocar infegées que deveriam prevenir. Outras vacinas podem nao funcionar como
normalmente, se administradas durante este periodo.

Informe também o seu médico ou farmacéutico se estiver a tomar ou tiver tomado recentemente outros medicamentos, incluindo
medicamentos obtidos sem receita médica. Informe o seu médico se toma algum dos seguintes medicamentos:

- Medicamentos que suprimem ou alteram o sistema imunitario, incluindo outros medicamentos utilizados para o tratamento da
esclerose multipla, tais como, interferdo beta, acetato de glatiramero, natalizumab ou mitoxantrona. Nao tome Gilenya com estes
medicamentos porque podem aumentar o efeito no sistema imunitario.

- Medicamentos que abrandam o batimento cardiaco (por exemplo beta-bloqueadores, tais como atenolol). A administragao
conjunta de Gilenya com estes medicamentos pode intensificar o efeito no batimento cardiaco nos primeiros dias apds o inicio
do tratamento com Gilenya.

- Medicamentos para o batimento cardiaco irregular, tais como, quinidina, disopiramida, amiodarona ou sotalol. O seu médico
pode decidir ndo receitar Gilenya se esta a tomar algum destes medicamentos porque pode intensificar o efeito no batimento
cardiaco irregular.

- Outros medicamentos: inibidores da protease, anti-infecciosos, tais como cetoconazol, antifingicos azois, claritromicina e
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Seguranca
na gravidez

Antes do inicio do tratamento com Gilenya, o seu médico podera pedir que faga um teste de gravidez para garantir que nao esta
gravida. Deve evitar engravidar enquanto toma Gilenya ou nos dois meses seguintes a paragem do tratamento porque pode
prejudicar o bebé. Fale com o seu médico sobre métodos contracetivos fiaveis que deverao ser utilizados durante o tratamento
e até 2 meses apos parar o tratamento.

Se engravidar durante o tratamento com Gilenya, pare de tomar o medicamento e informe imediatamente o seu médico.

Em conjunto com o seu médico, decidira o que é o melhor para si e para o seu bebé.

Seguranca durante
a amamentagcao

Nao deve amamentar durante o tratamento com Gilenya. Gilenya pode passar para o leite materno e existe um risco grave
de efeitos secundarios para o bebé.

Seguranga em idade
pediatrica

Gilenya nao se destina a ser administrado em criancas e adolescentes com menos de 18 anos de idade, uma vez que nao foi
estudado em doentes com esclerose multipla nesta faixa etaria.

Data de disponibilizagao
no mercado portugués

AUBAGIO® (TERIFLUNAMIDA)

\—
AUBAGIC 14 mg

T coamed Latets

comercializada

Forma farmacéutica

teriflunomide

Nao indicado.

Indicacao terapéutica

Tratamento de doentes adultos com EM surto-remissao (EMSR). . o il:

Mecanismo de agao

Agente imunomodulador com propriedades anti-inflamatérias. Pensa-se que atua através da diminuigao
do numero de linfécitos.

Ensaios clinicos que

demonstraram a eficacia

TEMSO (vs. placebo), TOWER (vs. placebo), TENERE (vs. INFB-1a subcutaneo).

Dose

Comprimidos de 14 mg.

Posologia

1 comprimido de 14 mg uma vez por dia.

Inicio da terapéutica

14mg/dia desde o primeiro dia de tratamento. Cuidados na mudancga de terapéutica para novo medicamento:
Interferao — imediato; Acetato de glatiramero — imediato; Natalizumab - intervalo minimo de 2-3 meses;
Fingolimod - intervalo minimo de 1, 5-2 meses.

Efeitos adversos
mais frequentes

Alguns dos mais graves: amarelecimento da pele ou da parte branca dos olhos; nauseas e vomitos sem explicagdo. Infegao
urinaria e das vias respiratorias; diarreia e enjoo; herpes oral; infegao dentaria ou infegéo flingica do pé.

Alguns muito frequentes: dor de cabega; diarreia; enjoo, adelgacamento dos pelos/ cabelos.

Alguns frequentes: Gripe; infegédo do trato urinario; gastroenterite viral; herpes oral; infe¢cao dentaria; laringite; infecao fungica
do pé; reagdes alérgicas ligeiras; sensagao de ansiedade; sensagao de picadas, fraqueza, dorméncia e formigueiro; aumento
da tensao arterial; erupgao cutanea; dor nos tendodes, articulagdes, ossos e musculos; necessidade de urinar com maior
frequéncia; menstruagoes abundantes; perda de peso.

Efeitos adversos
menos frequentes

Pouco frequentes: diminuigdo no niimero de plaquetas (trombocitopenia); sensibilidade aumentada, especialmente na pele;
dor aguda ou pulsatil em um ou mais nervos; problemas nos nervos dos bragos ou pernas (neuropatia periférica).

Muito raros: Inflamagéo do pulméo (doenga pulmonar intersticial).

Desconhecidos: foram notificados casos de reagées alérgicas; reacdes cutaneas graves; Ulceras na boca; inflamagao

do pancreas (pancreatite) e infecoes graves, incluindo sepsis.

de efeitos adversos

Prevencao e tratamento

Em caso de efeitos adversos graves, esta indicada a suspensao do farmaco e método de eliminagao acelerada (por exemplo
com carvao ativado ou colestiramina), uma vez que o farmaco pode permanecer no organismo, em média de 8 meses a 2 anos,
apos suspensao. Espera-se assim a reversibilidade das alteracoes.

Monitorizagao dos
efeitos adversos

Medicamento sujeito a monitorizagao adicional.
Vigilancia regular da presséao arterial. Vigilancia regular do hemograma. Provas hepaticas a cada 2 semanas nos primeiros
6 meses e posteriormente de 8 em 8 semanas.

Contraindicagéao

Hipersensibilidade a substancia ativa ou a qualquer um dos excipientes; doenca hepatica grave; mulheres gravidas ou
mulheres com potencial para engravidar; mulheres a amamentar; hipoproteinemia grave; doentes com infegao ativa;
anemia; doentes com diminuigdo dos leucécitos ou das plaquetas; doentes com insuficiéncia renal grave a fazer dialise.

Vacinagio Nao interfere com resposta imunitaria a vacina da gripe sazonal. Vacinas vivas atenuadas
devem ser evitadas.
Uso contraindicado (risco potencial de teratogenicidade).
Segurar_‘lga Necessaria contracegio eficaz durante o tratamento e durante periodo de eliminagdo do farmaco. Na deciséo de engravidar, deve
na gravidez usar-se um método de eliminagao rapida. Esta indicada a determinagao da concentragdo plasmatica de teriflunomida, que devera

ser inferior a 0,02 mg/l em 2 medi¢des com intervalo minimo de 14 dias, antes da interrupcao da contracepgao. Se acontecer uma
gravidez ndo planeada, deve usar-se um método de eliminagao acelerada do farmaco.

Seguranca durante
a amamentagao

Nao recomendado (farmaco é excretado no leite).

Seguranca em idade
pediatrica

Nao existem dados disponiveis.

Data de disponibilizagao
no mercado portugués

Margo 2015.
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I Farmacos para o tratamento da EM

REBIF® (INTERFERAO BETA-1A)

Forma farmacéutica Solugéo injetavel em canetas pré-cheias (RebiDose).
comercializada

Rebif é utilizado no tratamento da esclerose multipla. Revelou reduzir o nimero e

L B O (] LT gravidade dos surtos e atrasar a progressao da incapacidade.

Mecanismo de agdo Através de mecanismos néo totalmente conhecidos, os interferées ajudam a limitar os danos no sistema nervoso central,
associados a esclerose multipla.

Ensaios clinicos que | Nzo indicado no Folheto Informativo.
demonstraram a eficacia

44 microgramas em 0,5 ml de solucao injetavel em caneta pré-cheia para

Dose auto-administragao.
Utilizar Rebif sempre de acordo com as instrugées do médico. Fale com o seu médico se tiver duvidas. A dose habitual é de
Posologia 44 microgramas (12 milhées Ul) administrada trés vezes por semana em adultos e em doentes a partir dos 16 anos de idade.

Recomenda-se uma dose mais baixa de 22 microgramas (6 milhées de Ul) administrada 3 vezes por semana em: doentes que nao
conseguem tolerar a dose mais elevada; adolescentes a partir dos 12 anos de idade. Rebif deve ser administrado, se possivel:
nos mesmos trés dias da semana (com pelo menos 48 horas de intervalo) sempre a mesma hora (de preferéncia a noite).

Rebif s6 deve ser utilizado sob a supervisdo do seu médico. Antes de iniciar o tratamento com Rebif, avise o seu médico no
caso de sofrer de alergia (hipersensibilidade ) a quaisquer outros medicamentos; de sofrer de uma doenga de medula éssea, rim,
figado, coracao, tirdide; se ja sofreu de depressao; se ja tiver tido crises epiléticas para que ele/ela possa vigiar o seu tratamento
ou qualquer agravamento dessas situagoes.

A(s) primeira(s) injecdo(des) deve(m) ser administrada(s) sob a supervisdao de um profissional de saide devidamente qualificado.
Apos ter recebido uma formagao adequada, vocé, um membro da sua familia, um amigo ou um prestador de cuidados pode
utilizar as canetas pré-cheias de Rebif para administrar o medicamento em casa. Quando o fizer, leia atentamente e siga as
“Instrucoes de utilizagdo de RebiDose” fornecidas num folheto em separado. Rebif é administrado por injecao sob a pele
(subcutanea), usando uma caneta pré-cheia chamada “RebiDose”. Use apenas uma vez cada RebiDose.

Inicio da terapéutica

Sintomas semelhantes aos da gripe, tais como dor de cabeca, febre, arrepios, dores musculares e nas articulacoes, fadiga

q e nauseas sdo muito frequentes. Estes sintomas sdo normalmente ligeiros, sao mais frequentes no inicio do tratamento e
Efe_ItOS adversos diminuem com a continuagéo da utilizagéo.

mais frequentes Reagoes no local de inje¢do, incluindo vermelhidao, inchago, descoloragao, inflamagéo, dor e lesdes na pele pele, sdo muito
frequentes.

Algumas analises laboratoriais podem alterar-se. Habitualmente, estas alteragées nio s@o notadas pelo doente (sem sintomas),
sdo normalmente reversiveis e ligeiras e na maioria dos casos nao necessitam de tratamento especial. O nimero de células
vermelhas do sangue, células brancas do sangue ou plaquetas pode diminuir. Os possiveis sintomas resultantes dessas
alteragdes podem incluir cansago, capacidade reduzida de combate a infe¢des, nédoas negras ou hemorragia inexplicada.

Habitualmente, a ocorréncia de reagdes no local de injegdo diminui ao longo do tempo. A destruigdo dos tecidos (necrose),
abcesso e massa no local de injegdo sdo pouco frequentes. Os testes da fungao hepatica podem estar alterados. Também foi
comunicada inflamagéao do figado (frequéncia desconhecida). Caso tenha sintomas sugestivos de alteragao do figado, tais como
perda de apetite acompanhada por outros sintomas tais como nauseas, vomitos, ictericia, por favor contacte imediatamente o
Efeitos adversos seu médico.

menos frequentes A alteragdo da tirdide é pouco frequente. A glandula da tiréide pode funcionar tanto excessivamente como insuficientemente.
Estas alteracdes na atividade da tiréide sdo, quase sempre, ndo sentidas pelo doente como sintomas; no entanto, o seu médico
pode, se apropriado, pedir analises.

Existe a possibilidade de desenvolver sintomas semelhantes aos de um surto de esclerose muiltipla no inicio do seu tratamento
com Rebif. Por exemplo, os seus musculos podem ficar muito tensos ou muito fracos, impedindo-o de se movimentar como
deseja. Em alguns casos, estes sintomas estdo associados a febre ou sintomas semelhantes aos da gripe, descritos acima.
Caso sinta algum destes efeitos secundarios, fale com o seu médico.

Para ajudar a reduzir os sintomas semelhantes aos da gripe, o seu médico pode aconselha-lo a tomar um medicamento para
tirar as dores e para baixar a febre, antes da utilizagao de Rebif e nas 24 horas seguintes a cada injegado. Informe imediatamente
o seu médico e pare de utilizar Rebif caso sinta algum dos seguintes efeitos secundarios graves:

Reacgbes alérgicas (hipersensibilidade) graves. Se, imediatamente apés a administragdo de Rebif, sentir uma subita dificuldade
Prevencao e tratamento em respirar, que pode aparecer em associagdo com inchago da face, labios, lingua ou garganta, urticaria, comichao pelo corpo
de efeitos adversos todo e uma sensacéo de fraqueza ou desmaio, contacte imediatamente o seu médico ou procure cuidados médicos urgentes.
Informe o seu médico imediatamente se sentir algum dos seguintes sintomas possiveis de um problema de figado: ictericia
(amarelecimento da pele ou da parte branca dos olhos), comichao generalizada, perda de apetite acompanhada de nauseas

e vomitos e facilidade em aparecerem nédoas negras na pele. Problemas graves do figado podem estar associados a sinais
adicionais, como, por exemplo, dificuldade em concentrar-se, sonoléncia e confusdo. Se se sentir muito deprimido ou se
desenvolver pensamentos suicidas, comunique imediatamente essa situagdo ao seu médico. Contacte o seu médico, caso o
local de injecao fique infetado; a pele se torne inchada, sensivel e rigida, ou toda a area fique muito dorida.

Monitorizagao dos

. Nao indicado no Folheto Informativo.
efeitos adversos

Nao utilize Rebif se tem alergia (hipersensibilidade) ao interferdao beta recombinante ou natural ou a qualquer outro componente

Contralndlcagao de Rebif; se estiver gravida; se neste momento estiver gravemente deprimido.

Nao indicado no Folheto Informativo. No entanto, informe o seu médico ou farmacéutico se estiver a utilizar ou tiver utilizado

Vacinagao recentemente outros medicamentos, incluindo medicamentos obtidos sem receita médica. Em particular, informe o seu médico
se estiver a utilizar anti-epiléticos ou antidepressivos.
Seguranga Nao deve iniciar o tratamento com Rebif se estiver gravida. Enquanto estiver a utilizar Rebif, deve utilizar um método
TGRS contracetivo eficaz, se € uma mulher em idade fértil. Se engravidar ou planeia uma gravidez enquanto esta a utilizar Rebif,
g contacte o seu médico.
Seguranca durante Antes de utilizar este medicamento, informe o seu médico no caso de estar a amamentar. A utilizacao de Rebif ndo é
a amamentagao recomendada se estiver a amamentar.
Seguranca em idade Néo pode ser administrado a bebés prematuros ou recém-nascidos.
pediatrica Pode provocar reagdes toxicas e reagoes alérgicas em bebés e criangas até 3 anos de idade.

Data de disponibilizagao
no mercado portugués
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LEMTRADA® (ALEMTUZUMAB) }»

ot -2
Forma farmacéutica Nio indicado. |
comercializada J o

Indicacao terapéutica

EMTRAD

§ ettt erilg con®
’ Sempuaur

Xl

Doentes adultos com EMSR, com doenga ativa definida por
critérios clinicos ou imagiolégicos.

2

Mecanismo de agao

e —
Anticorpo monoclonal humanizado.
Pensa-se que exerca um efeito imunomodulador através da eliminacao e repopulacao de linfécitos.

Ensaios clinicos que
demonstraram a eficacia

CARE-MS | (doentes sem tratamento anterior) e CARE -MS Il (doentes com resposta
desadequada a terapia anterior). Ambos os estudos vs IFNB-1a subcutaneo.

Dose Concentrado para solugéo para perfusdo 12 mg em 1,2 ml (10mgml)
i Perfusao intravenosa 12 mg/dia, administrada em 2 ciclos de tratamento:
Posologia - ciclo de tratamento inicial: 12 mg/dia durante 5 dias consecutivos (dose total de 60 mg).

- segundo ciclo de tratamento, apés 12 meses: 12 mg/dia durante 3 dias consecutivos (dose total de 36 mg).

Inicio da terapéutica

Primeiro ciclo: 5 dias de tratamento
Segundo ciclo: 3 dias de tratamento
Cuidados na mudanca de terapéutica para novo medicamento: Sem informacgao disponivel.

Efeitos adversos
mais frequentes

Graves: condigoes autoimunes que incluem a doenga hemorragica, doengas renais, doengas da tiréide e
alteracdes dos globulos vermelhos.

Alguns muito frequentes: reagées associadas a perfusdo que podem surgir até 24 horas apés a mesma (dor de
cabeca, erupgao na pele, febre, sensagao de mal-estar, urticaria, comichao, vermelhidao no rosto e pescogo,
sensacgao de cansaco). Infe¢gdes das vias respiratorias (constipacao e sinusite) e cistite.

Alguns frequentes: reagées associadas a perfusdo que podem surgir até 24 horas apés a mesma (ritmo do
coracao alterado, indigestao, arrepios, dificuldade em dormir e respirar, erupcao na pele, tensao arterial baixa).
Infegoes (tosse, infegdo do ouvido, bronquite, pneumonia, candidiase oral (afta) ou vaginal, herpes, varicela).
Dor e espasmos musculares; dor nas articulagdes; inflamagao da boca/gengivas/lingua; tensao arterial alta;
surto de EM; inchago dos bragos e/ou pernas, problemas de visdo; menstruagao irregular; vermelhidao na pele;
suores excessivos; hemorragias nasais; perda de cabelo.

Efeitos adversos
menos frequentes

Infegbes (herpes genital, infegdo dos olhos; infegao dos dentes; problemas na coagulacdo do sangue;
anemia; pé de atleta; esfregago vaginal anémalo; depressao; maior sensibilidade; dificuldade ao engolir;
solugos; peso diminuido; prisdo de ventre; hemorragia das gengivas; exame anémalo ao figado; bolhas.

Prevengao e tratamento
de efeitos adversos

Administracao de corticosteroides antes de cada uma das 3 primeiras perfusdes de um ciclo de LEMTRADA.
Também pode ser considerada a administragao de anti-histaminicos e anti-piréticos.

Monitorizagao dos
efeitos adversos

Medicamento sujeito a monitorizagao adicional.
Andlises laboratoriais periodicas até 48 meses ap6s o ultimo ciclo. Apés este periodo de tempo, devem ser
efetuados testes quando observados sinais clinicos indicadores de nefropatias ou disfungéo tiroideia.

Contraindicagao

Hipersensibilidade a substancia ativa ou a qualquer um dos excipientes. Infegao pelo virus da
imunodeficiéncia humana (VIH).

Vacinagao

Se o programa de vacinagao nao estiver concluido, o seu médico devera ponderar se deve receber a
vacinagao antes do tratamento a varicela. Qualquer vacinacao tem de ser administrada pelo menos 6 semanas
antes de comecar um ciclo de tratamento com LEMTRADA.

NAO deve receber certos tipos de vacinas (vacinas virais vivas) se tiver recebido LEMTRADA recentemente.

Seguranga
na gravidez

Durante o ciclo de tratamento e nos 4 meses subsequentes, podera ter LEMTRADA no seu organismo. Nao

é sabido se LEMTRADA tera um efeito na fertilidade durante este periodo. Fale com o seu médico se planear
engravidar. Se esta gravida, se pensa estar gravida ou planeia engravidar, consulte o seu médico antes

da administragdo deste medicamento. As mulheres com potencial para engravidar devem usar métodos
contracetivos eficazes durante cada ciclo de tratamento com LEMTRADA e durante 4 meses apds cada ciclo de
tratamento.

Seguranca durante
a amamentagao

Recomenda-se a interrupgido da amamentacéo durante cada ciclo de tratamento e durante os 4 meses
seguintes.

Seguranca em idade
pediatrica

Nao existem dados disponiveis.

Data de disponibilizagao
no mercado portugués

Aguarda comparticipagao.
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BETAFERON® (INTERFERAO BETA-1B)

Forma farmacéutica
comercializada

X N Betaferol
P6 e solvente para solucgéo injetavel. st

Indicacgao terapéutica

Utilizado para o tratamento em 1? linha da sindrome clinica isolada, EM surto-remissao :% ’w 1
e EM secundaria progressiva com doenga ativa, evidenciada por surtos. i

Mecanismo de agao

Parece baixar a atividade do sistema imunitario e prevenir os surtos de EM.

Ensaios clinicos que
demonstraram a eficacia

O Betaferon® foi eficaz em todos os estudos conduzidos na EM com redugéo da atividade da
doenga (inflamagao aguda do sistema nervoso central e alteragées permanentes nos tecidos)
conforme medicéo feita por ressonancia magnética.

Dose

250 microgramas de interferdo beta-1b por ml.

Posologia

A dose recomendada para adultos é de 250 microgramas contidos em 1 ml de solugao reconstituida, injetada
por via subcutanea, em dias alternados (dia sim, dia nao).

Inicio da terapéutica

O tratamento com Betaferon® deve ser iniciado sob controlo de um médico com experiéncia no
tratamento desta doenca.

Efeitos adversos
mais frequentes

Pode afetar mais de 1 em 10 pessoas: artralgia.

Efeitos adversos
menos frequentes

Pode afetar mais de 1 em 1.000 pessoas: trombocitopenia, triglicéridos sanguineos aumentados, convulsdo, gama-
glutamiltransferase aumentada, hepatite, descoloragao cutanea, tentativa de suicidio, labilidade emocional, sindrome
nefrética, glomerulosclerose.

Prevencao e tratamento
de efeitos adversos

Para ajudar a reduzir o impacto dos sintomas gripais: administragado da inje¢ao antes da hora de

deitar; toma de paracetamol ou ibuprofeno 30 minutos antes da inje¢cdo e durante um dia, no maximo, apés a
administragao.

De forma a evitar reagao no local da injegdo massajar o local logo apés administragio da injegao.

Monitorizagao dos
efeitos adversos

Nao indicado no Folheto Informativo.

Contraindicagao

Se estiver gravida, ndo comece a utilizar Betaferon®. Nao utilizar em caso de histéria de hipersensibilidade ao interferao
beta natural ou recombinante, albumina humana ou a qualquer um dos excipientes. Contraindicado em doentes com
depresséao grave atual e/ou tendéncia suicida e em doentes com doenga hepatica descompensada.

Nao indicado no Folheto Informativo.

Vacinagao
Seguranca Se estiver gravida, ndo inicie a utilizagdo de Betaferon®.
na gravidez Se esta a planear ter um bebé ou se engravidar enquanto esta a utilizar Betaferon®, informe

de imediato o seu médico.

Seguranca durante
a amamentacao

Se quiser amamentar, fale primeiro com o seu médico.

Seguranca em idade
pediatrica

Betaferon® nao deve ser utilizado em criangas com menos de 12 anos.

Data de disponibilizagao
no mercado portugués

30 de Novembro de 1995

NOTA DE REDAGCAO:

Lembramos aqui que nao é nossa fungéo preconizar qualquer tipo de tratamento, pois isso cabe ao binémio paciente/ neu-
rologista. Ndo somos neurologistas nem farmacéuticos, sendo que realizamos este artigo apenas para veicular informagéo
que pode interessar a pessoas com EM.

@ 24 < Boletim Esclerose Multipla



‘SOCIEDADE

[P,gfr{_T""‘l”E::'-A
QDSE

MU

Crossfit Alvalade
apoia SPEM

Com o objetivo de angariar donativos para instituicdes de
cariz social, as box s Crossfit Alvalade Oriente e Crossfit
Alvalade realizaram o seu Churrasco Anual, que decorreu
no dia 29 de julho, juntando o convivio a solidariedade.
Este ano tivemos o privilégio de ser a instituicdo escolhida.
Obrigado Crossfit Alvalade!

Evento HPE

No dia 30 de junho, a convite da HTE Technology Services,
a SPEM esteve presente na sede da empresa, no ambito
do projeto EM’ Forca, com o objetivo de estabelecer
contacto com os seus colaboradores e sensibiliza-los
paraatematica daesclerose mdltipla. Estamos gratos pelo
convite!

Bootcamp Pedro Digio

O Digio Outdoorrecebeuo EM’ Forcaparaumbootcampno
Parque Quintadas Conchas, no passado dia 3 dejulho,com
o objetivo de desmistificar a esclerose multipla. O encon-
tro, recheado de momentos de treino, trabalho em equipa
e boa disposicao, marca o primeiro passo de uma parceria
que ird trazer mais eventos do género. Agradecemos
ao Pedro Digio o convite e o interesse demonstrado em
ajudar a SPEM. Fique atento a maisinformacdes sobre esta
parceria, em breve nas redes socais da instituicao.
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Camisola Joao Paulo Félix
emleilao

Num dos desafios mais ambiciosos que o EM’ Forca teve o
prazer de “abracar”, Jodo Paulo Félix percorreu a Estrada
Nacional n.2 2, tendo comecado em Chaves e terminado
em Faro, e associou a SPEM a este feito. Sendo a estrada
com maior extensdo do pais, ja que atravessa Portugal de
Norte a Sul, o atleta passou por varios distritos, concelhos,
serraserios. Tivemos o prazerdereceberoJoaonasnossas
instalacdes, de falar com ele sobre esta aventura e de o
ouvir contar as diversas histdrias que ocorreram ao longo
dopercurso. Comestavisita, Jodo entregou-nosacamisola
com que percorreu toda a Estrada Nacional n.2 2, para que
esta seja leiloada e, o valor angariado, reverta a favor da
SPEM. N&o existem palavras para agradecer tamanha
generosidade. Participe no leildo e licite (até 11 de outubro)
através deste link: www.esolidar.com/auction/detail/1236-
camisola-de-joao-paulo-felix-autografada?lang=pt.
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PICNIC anual

Realizou-se no Parque de Merendas da Barosa, no passado dia 9
de julho, o PICNIC anual da SPEM Leiria. A delegacéo revela que,
apds um almoco partilhado, seguiu-se uma tarde fantastica de
convivio, musica, animacdo e muita felicidade, entre amigos e
familiares. Atéas criancas tiveramdireito a piscinal “Foi um prazer
ver 0s convivas a cantar e a dancar e perceber que a EM ndo
rouba a forca de vontade as pessoas”, comenta o coordenador
Hugo Pena.Um especial agradecimento para a Beta, aanimadora
de servico, que dinamizou o encontro com musica e karaoke.

SPEM em Amor

ASPEMde Leiriamarcou presenca no Festival
d’Amor, na freguesia de Amor, nos dias 14, 15
e 16 dejulho, dando a conhecer uma vez mais
a populacdo os servicos da instituicao, os
produtos caseiros, como licores e compotas,
e os trabalhos realizados pelos nossos
utentes. Estamos gratos a organizacao, a
Associacdo Amor Mais, pela atitude, simpatia
e fantasticas ideias, mas, sobretudo, pelo
facto de nos terem dado a oportunidade de
podermos participar num evento como este.
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Divulgar a EM com arte
A10.2edicio da Criativ(a)rte decorreu no Jardim do
Bambi, em Sao Pedro de Moel - Marinha Grande, no
dial2deagosto.Oeventocontoucomaparticipacdo
da SPEM Leiria, com o objetivo de esclarecer os
visitantes acerca do que é a EM e que tipo de apoio
é prestado pela instituicdo. Aproveitando a ocasido,
a SPEM expds no seu stand os produtos e artigos
elaborados pelos utentes.

Entre 5 e 14 de setembro, a SPEM de Leiria realizou um dos eventos
mais aguardados do ano - a Coldnia de Férias na praia de Pedrdgao.
Foram dez dias cheios de emocdo e companheirismo, em que nao
faltaram atividades como karting, piquenique na Lagoa da Ervideira,
bowling, passeio de barco na Nazaré e praia.




Acao de divulgacao
no Granfondo

No dia10 de setembro, a SPEM Coimbra esteve na
prova de ciclismo que tem cada vez mais adeptos
— Granfondo Aldeias do Xisto, na Lousa. Nesta
iniciativa,aSPEMdeu-seaconheceratravésdeum
stand, no qual era possivel recolher informacao e
esclarecimentos sobre a EM. O coordenador do
EM’ Forca, Alexandre Dias, apoiou esta acdo de
divulgacao e participou no médiofondo (120 km),
provando mais uma vez que o desporto pode ser
um aliado e ndo um inimigo da EM.
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Joao Andrade apoia
novamente a instituicao

Recorda-se de Jodo Andrade? No Ultimo Natal correu
42 km numa passadeira do ginasio Virgine Active, ao
lado de Jorge Ascenséo (psicdlogo clinico da SPEM
Porto), angariando um donativo para a SPEM. O CEO
da WideCells Group “abracou” recentemente um
projeto solidario, que se estende até aos préoximos
trés anos. Nesta aventura, Jo&o ird participar nas
maratonas e trails mais dificeis do mundo, para se
qualificar na corrida mais exigente do planeta.

A BadWater é uma corrida de 217 kms através do

Vale da Morte, na Califérnia. O objetivo de Jodo € angariar donativos para trés instituicdes de solidariedade: a
SPEM Porto, a Big Moose e a Champs Appeal. Acompanhe os seus passos através do facebook da SPEM Porto.
Agradecemos desde ja o esforco de Joao Andrade e de todos os envolvidos no projeto. Contribua com o seu
donativo para o NIB da SPEM Porto: 0036 0086 99100057776 11 (Montepio Geral).

8.° Torneio de Golfe

A SPEM Faro realizou, no passado dia 26 de agosto, o 8.2 Torneio de
g Golfe Algarve, no Pestana Vila Sol Golfe, em Vilamoura, contando
8 com a presenca de uma centena de participantes, entre jogadores,
voluntarios e associados da SPEM Faro. O evento, que tem sido
marcado por muita solidariedade e confraternizacéo, e este ano ndo
foi excecao, reuniu mais donativos a favor da SPEM Faro para que
esta delegacdo possa continuar a dinamizar eventos e atividades
diferenciadas de cariz lddico-pedagdgico para 0s seus utentes.
Para os convidados que ndo participaram no jogo, a organizacao
proporcionou um original workshop sobre cosmética natural e
artesanato. A encerrar esta iniciativa, realizou-se um almoco de
confraternizacdo e entrega de prémios, em ambiente festivo e de
agradavel convivio.
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Projeto “Todos EM Palco”
No dmbito daresposta social do Centro de Atividades Ocupacionais
(CAO) da SPEM Lisboa, foi diagnosticada a necessidade de de-
senvolver um projeto de teatro com o intuito de desenvolver as
competéncias artisticas, fisicas, cognitivas e emocionais dos uten-
tes. Desta forma, foi criado o “Todos EM Palco”, cofinanciado pelo
Programa de Financiamento a Projetos do Instituto Nacional de
Reabilitacdo I.P. 2017. Este projeto pretende: promover o didlogo
criativo; melhoraraautoestima/qualidade de vidados participantes;
utilizar o teatro como catalisador no desenvolvimento de compe-
téncias; reconhecer o potencial criativo de cada individuo; desen-
volver abordagens inovadoras de teatro.

A iniciativa esta a decorrer em parceria com o Teatro da Garagem
e conta com o apoio da Junta de Freguesia de Marvila para a
apresentacdo do espetaculo final, que acontecerd em dezembro
deste ano.

Mostra de Atividades
Desportivas
Adaptadas

No ambito do projeto Desporto S'EM Limites,
igualmente cofinanciado pelo Programa
de Financiamento a Projetos do Instituto
Nacional de Reabilitacao I.P. 2017, que se
iniciou com as aulas de Vela Adaptada, em
parceria com a Associacdo Salvador, o Centro
de Atividades Ocupacionais (CAO) da SPEM
de Lisboa, realizou, no dia 29 de julho, uma
Mostra de Atividades Desportivas Adaptadas.
Neste evento, foi possivel a todos os
participantes experimentarem a modalidade
w e de Boccia e Polybat, terminando com uma
Projeto cofinanciado pelo Programa de : — o J sessao de yoga, orientada pela instrutora
Financiamento a Projetos pelo INR, L.P — - e e
Ana Soares. A iniciativa decorreu no Pavilhdo
Desportivo do Bairro dos Léios, com o apoio da Junta de Freguesia de Marvila e com a colaboracdo da Federacéo
Portuguesa de Desporto para pessoas com Deficiéncia. No decorrer da avaliacdo deste evento, foi possivel apurar
que todos os participantes se demonstraram agradados com o evento, mencionando que “é extremamente positiva a
criacdo destas iniciativas” e “ Jogos fantasticos para se jogar no CAO e passar uns belos momentos”.

%
, Equandoo | )]
tuidador também

Informar Sobre EM
O Nucleo SPEM Sesimbra, Palmela e Setubal, dinamizado por Carina Sousa, organizou, no passado dia 6 de julho, uma
sessao informativa sobre EM, que decorreu na Biblioteca Municipal de Sesimbra. As boas-vindas ao encontro foram
dadas pela Dra. Felicia Costa, vice-presidente da Camara Municipal de Sesimbra. A iniciativa contou com a participacdo
da Dra. Irene Mendes, do Hospital Garcia da Orta, que falou de EM e novos tratamentos; da Carla Venneno e do Francisco
Pereira, responsavel pelo Centro de Atividades Ocupacionais (CAO) e psicdlogo clinico da SPEM Lisboa, respetivamente,
que falaram sobre o importante papel dos cuidadores dos portadores de EM; e da Dra. Luisa Ventura, médica do Hospital
Garcia da Orta e responsével pelo Centro de Neuro Reabilitacdo da SPEM Lisboa, que falou sobre os beneficios da Neuro
Terapia Fisica. Depois de uma partilha deideias, a sessdo encerrou com uma visita guiada ao Museu Maritimo de Sesimbra.
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Atlas Social
de Lisboa

Disponivel em versao PDF e online,

o documento redne dados sobre a
populacao, familia, educacao, mercado
de trabalho, populacdo sem-abrigo
e prestacdes sociais. Trata-se deum
conjunto das caracteristicas e analise
estatistica sobre as realidades sociais do
Municipio de Lisboa. Entre a informacéo
que é possivel consultar, destaca-se
aauséncia de estruturas adaptadas
a pessoas com mobilidade reduzida,
sobretudo no centro e no centro
histdrico da cidade, limitando o acesso
e contribuindo para o isolamento da
populacdo mais envelhecida ou e/ou
com dificuldades de locomocao. Para
ver o mapa em versao PDF, utilize este
link:https://goo.gl/e44tsX. A versdo
online pode ser consultada através
dolink:https://arcg.is/2riwuGG. Para
descarregar o PDF, utilize o link: https://
goo.gl/2QpQrc.

Prestacao Social para a Inclusao
No passado més de agosto,
o Conselho de Ministros
aprovou a criacdo da
Prestacado Social paraa
Inclusao (PSI), em vigorem
outubro de 2017. :
Acomponente base de 264
euros seré atribuidaatodas
as pessoas portadoras de deficiéncia ou incapacidade

igual ou superior a 80%, comprovada e certificada. A :
atribuicdo é feita de forma incondicional, sem necessidade
de avaliar outras condicdes. A par da criacdo do PS|, :
foram aprovados outros diplomas com vista a valorizacdo

e maior integracéo das pessoas com deficiéncia, tal

como o decreto-lei que gera o Modelo de Apoio a Vida
Independente e o decreto-lei das Acessibilidades. Foi

ainda aprovado um decreto-lei que amplia as situacdes de
atribuicao do cartéo de estacionamento a portadores de

deficiéncia ouincapacidade.

o |

Noticias Gerais B

“Peticao EM
movimento
nas escadas Lucio”

Ldcio Ribeiro é portador de escle-
rose mdltipla, associado da SPEM,
e um exemplo de forca e coragem.
Aguarda desde marco de 2016 o
apoio da Seguranca Social para a
aquisicdo de uma cadeira elétrica,
que lhe ira facilitar a mobilidade em
casa. Os sintomas de EM pioraram S
no inicio de 2017, mas Lucio nunca desistiu e obrigava-se a continuar a
subir e a descer as escadas de sua casa, até que um dia sofreu uma grande
queda. Concluiu que ndo podia esperar mais pelo apoio da Seguranca Social
e, entdo, com a ajuda da esposa, decidiu criar uma peticdo para angariar
fundos e conseguir comprar a cadeira elétrica o mais rapidamente possivel.
Foi assim que surgiu no facebook a “Peticdo EM movimento nas escadas
Lucio”. Nesta pagina, expds a sua situacdo e pediu ajuda para alcancar o
seu objetivo, tendo criado uma conta bancaria para esse fim. O portador de
EM revela que foi impressionante o espirito de solidariedade entre amigos
chegados, amigos com quem nao falava ha anos, conhecidos, familiares
e pessoas que simplesmente quiseram ajudar. A onda de solidariedade
movimentou toda a freguesia de Bucelas, local onde vive, em prol da sua
causa. Por isso, LUcio quer agradecer a todos 0s amigos que apoiaram a sua
luta e que frequentemente organizaram eventos solidarios, como almocos
e jantares; a empresa de mediacdo de seguros Flores e Flores, aos amigos
José e Marta Algarvio e Domingos da “Algarvio Tattoo”; ao grupo “Bucelas
Aventura” — Raul, Paulo, Zeca e Carlos - pela caminhada/ trail solidario; a Sofia
Kietzman; aos Bombeiros Voluntarios de Bucelas e a Quinta da Romeira
pelo apoio no aniversario/almoco dos automaoveis classicos de Loures; a
Teresa Conceicdo pelas aulas solidarias de meditacéo; ao Sr. Presidente da
Junta de Freguesia de Bucelas, Elio Matias; e a todas as outras pessoas que
contribuiram para melhorar a sua condicéo de vida. No fecho desta edicao,
e apos a realizacao de um almoco convivio, LUcio conseguiu angariar o valor
final que Ihe permitiu assim atingir o seu objetivo. Parabéns Lucio! Siga o link
da peticéo de Lucio no facebook:
https://www.facebook.com/CADEIRAESCADAS/

Gabinete de Apoio
ao Doente na

zonha centro
A Ordem dos Médicos
criou o Gabinete de
Apoio ao Doente da
Seccdo Regional do
Centro. A missao deste
gabinete é ajudar os
doentes insatisfeitos
Com 0Os servicos prestados
por médicos ou instituicodes
de salde, disponibilizando
informacéo, esclarecendo duvidas,
prestando apoio com o seu conhecimento técnico, de
modo a facilitar a interacao entre os agentes regionais da
area da saude e os utentes, mediando conflitos.
Para mais informacdes, contacte através do tel: 239 792
920 ou e-mail: 0.medicos@omcentro.com.
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SPEM recebe mais um donativo ABL

A SPEM foi novamente surpreendida pela Academia do Bacalhau de Lisboa (ABL), dia 30 de junho,
durante um jantarrealizado pela Academia do Bacalhau, norestaurante Sanna Metropolis de Lisboa.
Foi com imenso gosto que Maria Leonor Martins e Maria Lopes, receberam mais um donativo das
maos do presidente Mario Nunes. Gratos pelo interesse demonstrado pela nossa instituicdo e por
contribuirem para melhorar a vida das pessoas com EM.

Lisboa Sem Limites: sem asas também voamos
Dia Internacional da Pessoa com Deficiéncia

O Ndcleo da Deficiéncia (ND) da Camara Municipal de Lisboa, em parceria com um grupo de trabalho constituido
por membros do Conselho Municipal para a Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (CMIPD) e com o Instituto Nacional
de Reabilitacdo (INR), vai realizar o evento comemorativo do Dia Internacional da Pessoa com Deficiéncia, que tem
a designacao de “Lisboa Sem Limites: sem asas também voamos” e se assinala anualmente no dia 3 de dezembro.
Mais do que consciencializar a populacéo e apelar para a importancia da integracdo das pessoas com deficiéncia
na sociedade, o evento pretende reunir e envolver a comunidade, demonstrando que, a criatividade em fazer arte,
seja a nivel cultural ou desportivo, esta na maior parte das vezes relacionada com as oportunidades criadas na
sociedade em dar uma resposta em igualdade de circunstancias aos que a desejarem desenvolver. O evento contara
com demonstracées desportivas de varias modalidades Paraolimpicas e performances artisticas na area da danca,

musica, teatro, entre outras, levadas a cabo por atletas/ artistas com deficiéncia. O programa sera divulgado em
breve nas redes sociais da SPEM.

exr- 1 Nota de redacao:

\ Na Ultima edicao do Boletim SPEM, a noticia
v qgue se segue nao foi publicada na seccao de
Diogo Infante: L. . . .
Unrrivia (S noticias relacionadas com o Dia Mundial da
1 ' EM, como deveria. Pedimos desculpa pelo
lapso.

ko lsidro:

EM em destaque
na ExKlusiva

Na edicao de maio/ junho passados, a
revista ExKlusiva — publicacdo dedicada
ao empreendedorismo, decidiu
destacara SPEM e o Dia Mundial da EM
g w— : nas suas paginas de Responsabilidade
: Social. Em entrevista, Paula Cruz, vogal
da SPEM, fala sobre a origem, misséo,
servicos e projetos da instituicdo, do
papel fundamental dos voluntarios,
- das caracteristicas da EM, de como
de oito mil ortug}geses : éviver comadoencaedecomoa
ggfrrceam S esclerose multipla populacéo pode ajudar e apoiar a
SPEM. Agradecemos a direcdo da
ExKlusiva o seu contributo para
adivulgacdo do Dia Mundial da
EM, da prépria EM e do trabalho
desenvolvido pela SPEM.
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SPEM destaca-se no online

A presenca da SPEM na 79.2 edicdo da Volta a Portugal em Bicicleta “deu nas vistas” e foi noticia em alguns sites de
informacédo e publicacdes online, com destaque para a casa da EM e a participacdo de Alexandre Dias no Ironman.
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De Passo EM Passo
Manual de Apoio a Vidacom EM

Esta concluida a primeira versdo deste Manual, criado pela equipa técnica da
SPEM e reunindo contributos de multiplas pessoas e instituicdes — a quem
muito agradecemos.

Foirealizado com a intencdo, e enquanto primeira tentativa, de responder ao
maior ndmero possivel de questdes que se podem colocar em torno da EM
e esta dividido em cinco seccdes: O que € a EM?; Tratar a EM; Aceitar a EM,
Viver com EM e Rede de Apoio.

Grandendmerodostdpicosabordados, podemrequerer, paradeterminadas
pessoas e em funcao do seu interesse especifico, uma abordagem mais
detalhada. Parasupriressalacuna, o Manualremete paravarios documentos
“satélite” que enviaremos aos interessados que nos solicitarem.

Desejamos que seja Util aos recém diagnosticados, mas que possa também
interessar a todos os incluidos na esfera multifacetada da doenca.

Como as questdes ndo sdo estanques e as respostas também evoluem
ao longo do tempo, pretendemos manter este documento atualizado
pelo que cada capitulo apresenta data e ordem da sua revisdo. A sua
distribuicao sera feita de forma controlada para assegurarmos o constante envio das atualizacdes.

Sera assim um documento dindmico e contamos com a colaboracéo de todos para nos informarem dos tépicos que
poderdo querer ver mais desenvolvidos ou aqueles que deveriamos acrescentar. S6 assim poderemos fazer mais e
melhor até que a EM seja uma histdria do passado e este manual, algo esquecido numa prateleira ou pasta ndo visitada
no seu computador. -

Para mais informacdes, contacte: spem@spem.pt

Projeto cofinanciado pelo Programa de
Financiamento a Projetos pelo INR, L.P
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Novartis Portugal
Innovative Medicines

Alterar apratica
da medicina

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

da ciéncia, ampliar a nossa compreensao das doengas e desenvolver
novas terapéuticas em areas cujas necessidades médica ainda nao
foram resolvidas. Temos paixao em descobrir continuamente novas
formas de prolongar e melhorar a vida dos doentes.
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