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“A Minha EM Invisivel”: Dia Mundial da Esclerose Multipla
chama a atencao para a invisibilidade da doenga

Sensibilizar para os sintomas invisiveis da Esclerose Multipla e dar a conhecer
o impacto na qualidade de vida de uma doenga que muitas vezes nao se vé.

Visibilidade é o tema da campanha internacional do Dia Mundial da EM, celebrado a 30 de maio. A
campanha “My Invisible MS” (em portugués “A Minha EM Invisivel”) dara voz a todos que sido os
afetados pela Esclerose Muiltipla, para que partilhem os seus sintomas invisiveis e expressem o que
querem que os outros saibam e compreendam sobre a sua EM, de modo a contestar os
preconceitos comuns e mobilizar a sociedade no apoio ao doente.

A Telma foi diagnosticada com Esclerose Multipla ha quatro anos. Na altura, ja sentia alguma fadiga
mas nunca associou como sendo um sintoma de Esclerose Multipla porque normalmente quase
todas as pessoas, em terminada altura, sentem mais cansa¢o. Na altura em que teve o primeiro
surto, veio a dor, espasticidade nas pernas, muita dorméncia no lado esquerdo do corpo,
desequilibrio e também depressao.

Todos os sintomas que a Telma sentiu podem passar despercebidos, mesmo das pessoas mais
proximas. “Aos olhos dos outros somos pessoas normais [saudaveis], mas os sintomas sentem-se. E
sentem-se de uma forma bastante dura” esclarece a jovem de 35 anos, residente em Olhao.

Em Portugal, segundo o estudo mais recente de Gisela Kobelt (2017), o sintoma mais comum entre
as pessoas com EM é a fadiga: cerca de 98% dos portadores portugueses considera o sintoma mais
impactante nas suas vidas. Seguem-se os problemas cognitivos (74%), a depressdo (23%), a
dificuldade na mobilidade (20%), a falta de equilibrio, a fraqueza muscular e a dor (20%). Estes
sintomas podem reduzir a autonomia do doente e condicionar as suas vidas no emprego, no
relacionamento com os outros ou nas tarefas didrias.

“Tenho que respeitar o meu corpo”

Com o tempo, a Telma foi reaprendendo a viver a sua vida com a doenca. “Tenho que respeitar o
meu corpo”, diz Telma. As vezes é necessario abrandar a rotina. As tarefas domésticas tém de ser
partilhadas com o marido. No trabalho, a fadiga pode afetar a sua produtividade: “as vezes gostaria
de dar mais rendimento do que aquele que dou. E algo que muitas vezes me deixa frustrada porque
quero fazer mais e ndo consigo”.

Jodo Pedro Marques, de 41 anos, partilha o mesmo sentimento mas por razdes diferentes. E
instrutor de musculagdo e cardiofitness e pratica fisioculturismo de alta competicdo. Para alguém
gue passa a vida no ginasio, o diagndstico trouxe uma quebra de rendimento: a fadiga, a falta de
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forca e a perda de massa muscular fazem-se sentir com frequéncia. “A EM afeta-me porque muitas
vezes quero mais de mim proéprio e ndo consigo”, refere o atleta diagnosticado ha 7 anos.

Uma das coisas que mais nota no seu dia-a-dia é a perda de memodria e perturbacbes na fala:
“informacdo mais recente ndo memorizo com tanta facilidade e a nivel de voz, de fala, quando fico
mais nervoso, comeco a gaguejar coisa que nunca me acontecia”.

Para a Telma, o que mais lhe custa é a forma como a doenca afeta a sua familia. Apesar de ser uma
pessoa com uma vida social ativa e por muito que queira estar presente nos momentos mais
importantes, as vezes a doenca n3o o permite. “E algo que doi” confessa a Telma, especialmente
guando ndo consegue acompanhar a sua filha, de 4 anos.

EM escondida: o que se sente e ndo se vé

“Toda a gente que conheco no gindsio ou em competices, quando descobrem que eu tenho este
problema, por norma fica espantado” conta o Jodo que continua a ter uma vida ativa, a treinar e a
competir, mesmo com as manifestacdes da doenca.

Quando estamos perante uma doenca invisivel aos olhos, torna-se dificil de compreender o doente e
as suas dificuldades. Apesar de sentir o apoio incondicional dos amigos e da familia, a Telma sente
gue muitas vezes as pessoas ndo a compreendem. “Esquecem-se que eu tenho Esclerose Multipla
porque ndo tenho escrito na testa que tenho a doenga e por isso as vezes acabam por ndo reparar na
minha fadiga, que me esqueco das coisas, por exemplo datas de aniversario. Acham que sou uma
pessoa desligada, que ndo me preocupo e isso ndo é verdade, ndo é isso que acontece.”

“0O que eu quero que os outros saibam sobre a minha doen¢a”

O desconhecimento da doenga é grande. A campanha de 2019 para o Dia Mundial da Esclerose
Multipla procura esclarecer os principais mitos associados a génese da doenga, ao emprego, a
gravidez ou a pratica do exercicio fisico. Os doentes vdo ser desafiados a dar o seu testemunho e dar
a conhecer ao mundo o que querem que os outros saibam sobre a sua doencga.

“Eu tenho EM mas a doeng¢a ndo me define. Eu sou uma pessoa apta para trabalhar, apta para me
relacionar com os meus amigos, com os meus familiares, ter uma vida social ativa” diz Telma que,
embora queira ser tratada como igual, espera dos outros respeito e compreensao.

O Jodo e a Telma querem que todos saibam que a doenca nado os impede de fazer nada, apenas os
condiciona e exige uma necessidade de adaptac¢do. “Eu meti na cabe¢a que eu tenho EM mas nao
vou viver com EM, a doenca é que tem de saber viver comigo. Eu tenho que me adaptar ao maximo e
fazer uma vida normal, quero ser uma pessoa normal” confidencia o Jodo, que compete no WABBA
Portugal (federacdo mundial de fisioculturismo amador).

E Telma, que também pratica desporto, acrescenta: “é importante quebrar aquele preconceito de
gue com Esclerose Muiltipla, ndo se pode trabalhar, ndo se pode viver, ndo se pode fazer exercicio.
N3o! Nés podemos trabalhar, podemos viver e podemos fazer exercicio. Podemos e devemos fazer
isso tudo, ao nosso ritmo.”
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Como participar na campanha #MY INVISIBLE MS

Os portadores de Esclerose Multipla sdo convidados a criar o seu préprio cartaz “O que eu quero que
saiba sobre a EM” e a partilha-lo com os amigos e familiares nas redes sociais. Devem aceder ao site
oficial do Dia Mundial da EM em http://worldmsday.org/pt-pt/poster-maker-gallery/, escolher um

sintoma, colocar uma fotografia, nome e pais. Depois é sé descarregar, imprimir ou partilhar.

Esta é uma campanha promovida pela Federacdo Internacional de Esclerose Multipla (MSIF), a qual
se associa a Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla.

Para mais informagoes, por favor contacte:
Jodo Marques | comunicacao@spem.pt | 938 748 518

Sobre a SPEM:

A Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla foi constituida no dia 4 de dezembro de 1984, com a missdo de melhorar a
qualidade de vida das pessoas com Esclerose Multipla e seus cuidadores.

E uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social e de Utilidade Publica, que se encontra representada em todo o pais,
através das suas delega¢des em Lisboa, Chaves, Porto, Viseu, Coimbra, Leiria, Santarém, Portalegre, Evora, Beja e Faro.

No ambito da sua atividade, inclui servicos multidisciplinares numa abordagem integrada a EM através dos seus Centros de
Atividades Ocupacionais, Unidades de Neuroreabilitagdo, Servigo Social, Apoio Domiciliario, Psicolégico e Aconselhamento
Juridico. No que se refere a integracdo social e comunitaria, desenvolve varias atividades entre as quais se destacam a
intervengdo junto dos organismos competentes, no sentido de serem facultadas aos doentes todas as formas de apoio, e a
sensibilizacdo e consciencializagdo da sociedade civil sobre as caracteristicas da doencga, das necessidades e dificuldades
dela decorrentes.

Sobre a Esclerose Multipla:

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenga crénica, autoimune, inflamatdria e degenerativa, que afeta o Sistema Nervoso
Central. A doenca surge frequentemente entre os 20 e os 40 anos de idade, ou seja, entre os jovens adultos. Afeta com
maior incidéncia as mulheres. Estima-se que em todo o mundo existam cerca de 2.500.000 pessoas com EM (dados da
Organizagdo Mundial da Saude) e em Portugal mais de 8.000 (Gisela Kobelt, 2009).

Os sintomas mais comuns da EM s3o a fadiga, alteragGes na marcha, dorméncia, espasticidade (sensagdo de rigidez e
espasmos musculares), problemas de visdo, desequilibrio, problemas urindrios, disfungdo sexual, problemas intestinais, dor,
dificuldades cognitivas, depressdo, alteragdes na fala e deglutinagdo, tremor, convulsGes, problemas respiratérios e perda
de audigdo. A diversidade de sintomas e a auséncia de indicadores especificos dificultam o diagndstico, apenas conseguido
com exames auxiliares, nomeadamente ressonancia magnética e andlises do liquido cefalorraquidiano recolhido por
pungdo lombar.
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