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Um passo em frente

O conceito de tempo e rapidez
como este flui, € algo com que vive-
mos todos os dias e sobre o qual
raramente paramos para pensar.
Um ano de vida quando temos 16
anos, N30 se compara com um ano
de vida quando temos 60. Cinco
minutos de espera pela abertura de
um servico publico ndo se com-
param com os cinco minutos até
ao final de um jogo de futebol, em
que a nossa equipa esta a ganhar
pela margem apertada de um golo.
E qualquer pessoa com EM sabe
que um dia na nossa vida, sem
surtos, sem sintomas adversos néo
€ exactamente como um dia sau-
davel de uma pessoa que ndo seja

afectada por uma patologia crénica.

Numa escala global, porque ainda
poucos de nds conseguem pensar
numa escala galactica, também se
congregam fendmenos sobre os
quais ndo reflectimos e que vive-
mos duma forma inconsciente.

A conjuncédo de informacdo em
enormes bases de dados - big

data - é algo de muito promissor se
utilizado correctamente, e com o
controle (possessao) desses dados
pelos que os fornecem e podem
deles usufruir.

No campo da saldde, quem pode
usufruir dos registos de cada
patologia? Os préoprios doentes ao
potenciarem uma mais frutuosa
investigacao, uma utilizacéo de
farmacos que se demonstrem mais
eficazes, um servico nacional de
salde mais sustentavel pela reali-
zacao de despesas também mais
eficazes, uma rede de apoio social
mais abrangente e igualitaria, ... Mas
se sao os doentes que fornecem os
seus dados e sdo os doentes quem

mais deles beneficia, porque é

que abdicariamos, nds os doentes,
agregados na nossa forma de
representacao que sao as asso-
ciacOes de doentes, de liderarmos
este processo?

A SPEM abracou esta tarefa pois
acredita que tiraremos dai muitos
beneficios e nada podera ou devera
ser feito sem dar voz aos primeiros
interessados e detentores do capi-
tal mais critico — a informacao - nds,
as pessoas com EM.
Aproximamo-nos de mais um dia
mundial da EM, um diaem que
chamamos a atencéo do mundo
para os cercade 2,5 milhdes de
pessoas com EM e de tudo

0 que pode contribuir paraasua
qualidade de vida ate a dltima
batalha de vencer a EM pela cura.
Este ano, iremos reforcar que o
movimento em prol das pessoas
com EM é levado a cabo por muitos
mais milhdes de pessoas, desde

o investigador que analisa os
mecanismos da doenca para 0s
controlar e aniquilar, ao vizinho que
tem a nossa chave e verifica, todas
as noites, se ndo precisamos de
mais nada até chegar ao dia
seguinte; desde ao terapeuta

ao condutor do autocarro que
controla a plataforma da
acessibilidade. Ndo séo figuras
transparentes, sdo pessoas a quem
agradecemos existirem e fazerem
parte das nossas batalhas diarias,
grandes ou pequenas. Agradece-
mos a todos eles pois reforcam-
-nos, fazem-nos sentir um exército
ndo de 2,5 milhdes mas de muitos,
muitos mais, combatendo paraum
futuro sem EM do qual, cada vez
menos, abdicamos.

Editorial I

J) Este ano, iremos
reforgar que o
movimento em prol das
pessoas com EM
é levado a cabo por
muitos mais milhodes
de pessoas, desde
o investigador
que analisa os
mecanismos da doenga
para os controlar
e aniquilar, ao vizinho
que tem a nossa chave
e verifica, todas
as noites, se nao
precisamos de mais
nada até chegar

ao dia seguinte. /)

Susana Protasio
Vice Presidente da SPEM

/

Aconselhamento Juridico (Nacional): Saraiva Lima e associados - Sociedade de advogados
Marcagoes: Contactar Servico Social (Ana Sofia Fonseca - Lishoa)
Para qualidade de atendimentos, recomendamos marcagdo prévia.

Mais informagdes sobre Taxas Moderadoras, Atestado Médico de incapacidade Multiusos, Imposto Unico de Circulagdo (1UC),
Cartdo de Estacionamento, Habitagdo Propria, Protecdo Especial na Invalidez, Complemento por Dependéncia,
Lei da Nao Discriminagao, Prioridade no Atendimento de Legislacao

Consulte os seus direitos no manual da SPEM em www.spem.pt/manual-de-passo-em-passo/
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A Merck esta empenhada em levar esperanga
as pessoas que sofrem de esclerose multipla.
Temos um compromisso de muitos anos

para com o desenvolvimento de tratamentos
inovadores que ajudam a gerir a doencga

e a melhorar a qualidade de vida

dos doentes.
E nada nos faz parar!

Merck s.a. - Portugal
Edificio DUD Miraflores | Alameda Fernao Lopes, 12 - 5A, B e 4B
1495-190 Algés - Portugal

Telefone: +351-213 613 500 | Fax: +351-213 613 660
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Bl Dia Mundial da EM

Juntos, vencemos
a Esclerose Multipla

A batalha contra a EM vence-se em equipa. O Dia Mundial mobiliza esta
comunidade global que trabalha ativamente para encontrar formas de melhorar
avidacomaEM e por fim a doenca para sempre. Acampanha de 2018
do Dia Mundial da Esclerose Mdltipla, que se celebra este ano a 30 de maio,
traduz esta realidade e adotou o lema #bringinguscloser.

objetivo dacampanha é
reforcar ligacdes entre
as pessoas tocadas

pela doenca e as pessoas ao seu
redor, cientistas, estudantes,
enfermeiros, médicos, angariadores
de fundos e voluntarios. E uma
oportunidade para nos reunirmos

e celebrarmos os resultados até
agora alcancados na investigacao da
EM, e para partilharmos as nossas
esperancas para o futuro.

A campanha #bringinguscloser
celebra ndo s6 os avancos médicos
mas também sociais, fundamentais
para a melhoria da qualidade de vida:
estudos sobre as necessidades dos
doentes, familiares e cuidadores e

o impacto social e econdmico da
doenca; a criacdo de bases de dados
nacionais da EM e outras mudancas
com forte impacto positivo

na vida dos doentes.

Assim, também nos aproxima deste
exército de familiares, vizinhos,
amigos que, com o seu contributo,

alargam diariamente o Movimento
que vencera e erradicara a EM.
Existem formas interessantes para
participar nesta campanha:

REDES SOCIAIS

Se esta ou conhece alguém que
esteja envolvido na investigacdo ou
no apoio a EM, preencha um perfil
#bringinguscloser e partilhe-o nas
redes sociais para dar a conhecer o
seu trabalho, o que o inspira e motiva
atrabalhar por um mundo sem EM.
Pode usar os modelos de perfil da
World MS Day (disponiveis no site da
SPEM) ou fazer um perfil de video ou
audio para partilhar online, nas redes
sociais ou num evento. Os seus perfis
também podem ser enviados para
comunicacao@spem.pt.

Partilhe os cartazes e o video

que serdo publicados

nas redes sociais

A

#bringing
uscloser
@ 6 * Boletim Esclerose Muiltipla

Ve
A%Tﬂﬂ‘k

da SPEM. Celebre os avancos da
investigacao que nos estdo a levar
cada vez mais perto da erradicacéo
da Esclerose Mdltipla e espalhe uma
mensagem de esperanca.

Use as hashtags #bringinguscloser
e #DiaMundialdaEM nas suas
publicagcbes. Ndo se esquecade
definir a sua privacidade para
“publico” se quiser que o seu
contributo esteja no website do Dia
Mundial da EM.

Aproveite a campanha para mostrar
aos decisores politicos do nosso
pais aimportancia da investigacao.
Pode utilizar os perfis das pessoas
envolvidas nainvestigacaodaEMe
assim criar um movimento global de
apoio.

=



Dia Mundial da EM Il

EVENTOS

Queremos juntar doentes, cuidadores, familiares, amigos, vizinhos, colegas de trabalho, voluntarios,
profissionais de salide, investigadores e todos o0s que sao tocados pela Esclerose Mdltipla.

Por isso, a SPEM esté a organizar um Passeio de Barco no dia 2 de junho no barco “Evora”, gentiimente
cedido pela empresa Seaventy. A partida, prevista para as 10 horas, sera na Gare Maritima da Rocha do
Conde de Obidos, com chegada ao mesmo local &s 12 horas.

Os lugares no barco sao limitados. Devera fazer a sua inscricdo para o evento até 18 de maio no seguinte
link: https://tinyurl.com/inscricao-passeio-barco ou para 218 650 480.

Também podera organizar um evento junto da sua comunidade
Alguns exemplos: um seminario para educar e sensibilizar, um stand com informacao sobre a doenca para
abrir consciéncias, um espetaculo musical ou outra iniciativa completamente original!
Os eventos organizados em todo o mundo estado a ser assinalados no site
www.worldmsday.org/events.
Aqui podera descobrir um
evento perto de siou
adicionar a sua T,,.
prépria iniciativa. i "

}‘ ° a“ : ”
‘ roda-vivag “EMRoda-Viva” pela

Esclerose Miuiltipla

Dé as maos e faca uma roda. Uma roda de vida. Este é o desafio que SPEM lanca a todas as pessoas no Dia Mundial
da Esclerose Mdiltipla. A iniciativa pretende destacar a rede de apoio que se mobiliza em torno de cada pessoa
diagnosticada com EM. A familia, os colegas de trabalho, vizinhos, amigos... todos passam a conhecer e a conviver
com a doenca.
A SPEM convida, assim, todas as pessoas a participarem no movimento “EM Roda-Viva”. Podem fazé-lo, de forma
simples, em qualquer lugar: na rua, em casa, no trabalho. O objetivo é que possam reunir-se em grupo, dar as maos,
fazer uma roda e tirar uma fotografia a sua “Roda de Vida”. A imagem deve depois ser partilhada nas redes sociais
. com a referéncia #EMRoda-Viva como forma de apoio a todos os doentes e cuidadores, que vivem diariamente
N com esta doenca.
| Aideia é criar uma verdadeira roda de amizade, compreensao e sensibilizacdo social para que todos aqueles que
sao tocados pela doenca se possam sentir lembrados e apoiados.

part of the
!t!:!gnal @ diamundialdaEM
"‘ federation 3 30 M Alo
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Bl Estudos

Avancos ha investigacao

A investigacao enquadra o caminho
paraofimdaEM

s progressos médicos
e cientificos recentes
oferecem novas perspetivas

de tratamento da EM e que nos
levam a sonhar com um mundo
livre da doenca. Investigadores

e médicos, em todo o mundo,
tém trabalhado para encontrar
solucdes para a Esclerose Mdltipla,
parar a doenca, restaurar o que
foi perdido ou terminarcoma EM
para sempre. Aqui apresentamos
um breve resumo dos progressos
significativos mais recentes:

Rumo a novas terapias

@ A Comissdo Europeia aprovou a
comercializacdo do medicamento
Ocrelizumab, primeiro tratamento
modificador da doenca paraa EM
Primaria Progressiva (EMPP), nos
estagios primarios da doenca. O
tratamento também foi autorizado
para pessoas com EM Recidivante
Remitente (EMRR).

@ No maior ensaio clinico
desenvolvido com criancas e
adolescentes com EM, o fingolimod
oral (Gilenya®) verificou uma
reducao do nimero anual de
surtos em 82% ao longo de dois
anos, em comparacdo com o
tratamento com interferdo beta-
1a (Avonex®). O teste também
mostrou beneficios medidos pela
ressonancia magnética, contudo
este tratamento ainda ndo recebeu
aprovacao para o tratamento da EM
pediatrica.

@ Osresultados de um ensaio
de fase 2 de ibudilast oral (MN-
166, MediciNova, Inc.) em pessoas
com formas progressivas de EM
sugeriram que este tratamento
retardou significativamente a taxa
de atrofia cerebral que se associa a
deficiéncia cognitiva e fisica na EM.

@ 8 e Boletim Esclerose Multipla

@® Um estudo internacional
relatou resultados alongo prazo
do transplante de células-tronco
derivadas da medula éssea em 261
pessoas com diferentes formas de
EM. Apds 5 anos, 46% ainda ndo
experimentaram progressao ou
evolucdo negativa dos sintomas.
No entanto, s&do necessarios
estudos adicionais para entender
melhor quem pode beneficiar desta
terapia. Este ensaio foi realizado
em comparacao com um placebo.

@® Um pequeno estudo realizado
pela Oregon Health & Science
University mostrou que o acido
lipdico antioxidante pode reduzir
a taxa de perda de tecido cerebral
(atrofia) na EM secundaria
progressiva.

Restaurar o que foi
perdido

@ Cientistas do Centro Médico
do Hospital Infantil de Cincinnati
(Ohio, Estados Unidos) relataram
que a terapia experimental “miR-
219” promoveu o crescimento da
mielina e melhorou a sua funcao
em ratos com uma doenca similar
a EM. A equipa continua a testar
estas moléculas e similares em
laboratdrio, um passo que podera
permitir o teste futuro em pessoas
com EM.

@ Investigadores e colaboradores
doinstituto Gladstone (Sao
Francisco, Califérnia) mostraram
que um fator de coagulacao do
sangue, chamado fibrinogénio,



pode atuar no cérebro durante

o estado inflamatériodaEM e
dificultar o reparo da mielina. Em
modelos de laboratdrio, a reducéo
do fibrinogénio sugere que esta
possa ser uma estratégia futura
para o desenvolvimento de terapias
para regenerar a mielina dos danos
causados pela EM.

@ Na Queen’s University em
Belfast, investigadores relataram
que as células imunes chamadas
“Tregs” desempenham um papel
relevante naregeneracéo de mielina
e identificaram uma proteina
que parece ser responsavel pelo
processo, oferecendo potencial
para estimular a regeneracdo da
mielina.

® Dois estudos da Universidade
de lllinois de Urbana-Champaign
e do Shepherd Center em Atlanta
forneceram dados que comprovam
os beneficios do exercicio fisico,
Mesmo para pessoas com maior
dificuldade de movimento. Um
estudo internacional também
mostrou que o treino aerdbico
de alta intensidade melhorou a
cognicdo mais do que o exercicio
normal.

@ Dietas equilibradas e estilos

de vida mais saudaveis foram
associados a niveis mais baixos

de deficiéncia num inquérito que
envolveu mais de 6.900 pessoas
com EMinscritas no registo do
NARCOMS (North American
Research Committee on Multiple
Sclerosis). E necessério um estudo
mais aprofundado para confirmar
se um estilo de vida saudavel reduz
realmente os sintomas da EM.

@ Investigadores de Amsterddo

e Nova lorque tém experimentado
a estimulacao de baixa corrente
elétrica (electroestimulacao) como
forma de ajudar a controlar a fadiga,
melhorar a atividade cerebral e

a cognicao. Este dispositivo gera
impulsos eletromagnéticos que
estimulam a atividade cerebral.

A electroestimulacao pode ter

um papel futuro na reabilitacéo
cognitiva em pessoas com EM, mas
estudos adicionais sdo necessarios.

Explorar fatores de risco
e prevenir

@® Um estudo em grande escala na
Suécia, sugeriu que os adolescentes
que experimentam traumatismo
craniano com concussao,
especialmente mais do que uma
vez, sdo significativamente mais
propensos a desenvolver EM.

Esta descoberta ndo significa
que todos os adolescentes que
experimentam concussao
venham a desenvolver EM.

@ Investigadores da Dinamarca
e de Boston, relataram que os
recém-nascidos com baixos niveis
sanguineos de vitamina D estéo
em maior risco de desenvolver
posteriormente EM, evidenciando
que baixos niveis de vitamina D
podem potenciar a doenca.

® Novos estudos nos EUA
e na Alemanha sugerem um
possivel papel das bactérias
intestinais na inflamacao cerebral
associada a EM. Estes dados abrem
caminho a que novas terapias
com estas bactérias, possam ser
desenvolvidas e testadas para
ajudar areduzir aacao da EM.

Estudos Il

@® Ainvestigacdo conduzida

por Helen Tremlett, do Centro

de Saude do Cérebro Djavad
Mowafaghian, no Canada, revela
que os pacientes com EM podem
apresentar sinais da doenca até
cinco anos antes da patologia

ser diagnosticavel. Ao analisar

14 mil processos clinicos, a equipa
percebeu que existe uma fase

em que os pacientes comecam a
demonstrar sintomas, com mais
consultas médicas, hospitalizacoes
e prescricoes de medicamentos
do que a populacdo em geral,

O que sugere uma revisao dos
protocolos.

@® Um estudo promissor da
Universidade de Sydney e do Royal
Prince Alfred Hospital descobriu
umas moléculas, chamadas
microRNAs, que podem ajudar a
diagnosticar a Esclerose Mdiltipla,
bem como detetar o tipo, entre a
EM Recorrente-Remitente (surto-
remissao) e a Progressiva, através
de uma simples analise de sangue.
Estes microRNAs estdo presentes
em diferentes niveis no sangue de
pessoas com EM, em comparacao
com aquelas que ndo tém a doenca.

Boletim Esclerose Mdltipla® 9 @



I Plano de atividades 2018

Os desafios
para o novo ano

Um novo ano comecou e a SPEM definiu as metas
a atingir nos proximos meses: aproximar os associados,

combater a falta de informacao sobre a Esclerose Mdltiplae
defender a qualidade de vida de quem é tocado pela EM.

m 2018, a SPEM continua
E aapostar no contacto

préximo e sistematico com
0s seus associados, sobretudo
doentes e cuidadores, como
objetivo de identificar as suas
necessidades especificas e
procurar solucdes. Este trabalho
seré feito em articulacdo com
as associacOes congéneres
internacionais, a Plataforma
Europeia e a Federacdo
Internacional de Esclerose Mdltipla.
Entre os desafios para este
ano, encontram-se a extensao
de contactos e parcerias para
concretizacdo da Residéncia da
SPEM, o programa de formacéo
para enfermeiros de EM (MS Nurse
Pro) e o tdo necessario Registo
Nacional de doentes. O trabalho
da SPEM em 2018 vai se pautar por
uma correta gestao orcamental e
transparéncia, a semelhanca do
que se tem conseguido nos ultimos
anos.

Proximidade

com os associados

A SPEM quer promover um
contacto mais frequente e estreito
entre as estruturas associativas

e as pessoas com EM. Para

tal, vai continuar o trabalho de
identificacdo e caracterizacdo

da populacéo afetada pela EM,
fazendo um levantamento das
suas necessidades, através de uma
comunicacao mais eficaz e proxima
com os associados.

Mais informacao: linha
de atendimento e
manual de acolhimento
O servico da Linha de Atendimento,
iniciado em 2017 serd melhorado

@ 10 e Boletim Esclerose Multipla

: em 2018, continuando a

i providenciar apoio e informacao
! as pessoas com EM e cuidadores
: informais, parauma melhor

i compreenséao e conhecimento

i dapatologia. Na mesma linha,

{ o manual “De Passo EM Passo”,

! ja disponivel no site da SPEM,

{ serdalvo de uma atualizagéo e

i melhoramento constantes.

: Comunicacao

i Asatividades regulares de

i comunicacdo ndo se irdo alterar

i mas serdo reforcadas com uma

{ equipaagoramais completae

i profissional. Enquadram-se aqui

i apublicacdo do Boletim, a

i gestdo danossa presenca nas

i redes sociais e a producéo de

i todos os materiais informativos,

i promocionais ou relativos a

{ campanhas de toda a instituicéo.

i Alguns dos desafios para 2018 sao
i aatualizacdo do site da SPEM, com
i informacao atualizada e dindmica,

i uma campanha para angariagéo de
i novos padrinhos e uma newsletter

{ mais frequente.

. EMFORCA

i O desporto continuaré muito

i presente na dindmica da SPEM.

! Pretende-se expandir as parcerias
i com empresas e entidades

{ promotoras de eventos desportivos
i paraaumentar a captagéo de

i inscricdes, aangariagéo de

i fundos e apromocao de acdes de
! sensibilizacdo. O merchandising

{ do EM Forga continuara a ser

i uma aposta, com a presencaem

i eventos do “Canto Solidario”,

i ostand mdével da SPEM. Ao

{ longo do ano serdo organizados

i diversos treinos e caminhadas,

i nasdiferentes delegacdes, com
i os atletas EM'Forca. Este seré

i um espaco para receber todas

i aspessoas e para as incentivar a
i pratica de exercicio fisico.

. Energias Multiplas

! Este grupo de voluntérios ird

i realizar um evento por més.

i Estd0ja previstas uma caminhada

! no Dia da Mulher, uma visita ao

i MAAT em abril e um piguenique nos
! Santos Populares. O Dia Mundial

i daEM serd assinalado comuma

i exposicao de fotografias, sobre

i uma tematica da EM.

. PORTO

i Estadelegagdoirda mantero

i Servico Social, a Psicologia e a

i atividade fisica adaptada, tal

i como a Terapia Ocupacional,

i ministrada por uma terapeuta

i voluntaria. Tertulias, encontros

i eeventos desportivos fazem

i parte do programa da delegagé&o.

i Destacamos os workshops de

{ Pilates, em parceria comaescola

i deformagio STEP UP. A delegacio
i ainda marcaré presen¢a em jogos

i de voleibole em eventos no Club de
i Golf de Miramar.

i O Porto acompanharé o projeto

! “Road to BADWATER 20207,

: levado a cabo por Jodo Andrade,

CEO da Widecells: maratonas

i e ultramaratonas para angariar

i donativos para trés instituicoes,
i sendaaSPEM umadas

{ beneficiadas.

. VISEU

i Os objetivos para 2018 passam

! pela contratacdo de uma técnica
i de servico social parainformar,

i esclarecer e apoiar os doentes do



distrito. Arenovacdo do espaco e
imagem da delegacao, as visitas
aos doentes, familiares e

cuidadores e os encontros pontuais |

fazem parte do plano de atividades
para 2018. Também se espera
continuar a participacéo em
eventos sociais e solidarios para
divulgar a SPEM e angariar fundos.

COIMBRA

Na distrital de Coimbra pretende-
-se continuar com as atividades
ocupacionais, com periodicidade
semanal, sessdes de Reikie
Ginastica. O servico social
continuara a prestar apoio aos
doentes e cuidadores, sobretudo
através de visitas domiciliarias
uma vez por més. Entre os eventos
programados encontram-se 0s
workshops “Cuidar do Cuidador”

em janeiro, “Medicinas Alternativas”

emmarco e “Alimentacao
Saudavel” em julho. Seréo
organizados almocos “entre

amigos” de Pascoa e Natal, a tertdlia :

“As plantas nossas amigas” e um
magusto, em novembro.

Os voluntarios e colaboradores
da delegacao também contam

participar na Feira dos Espantalhos,

promovida pela Camara Municipal
de Coimbra, e na 32 Caminhada
Solidaria promovida pelo Clube
de Veteranos de Atletismo de
Coimbra. No dmbito do projeto
“Turismo para Todos”, prevé-se
arealizacao de dois passeios,
com o destino a designar.

LEIRIA

O acompanhamento a doentes e
cuidadores por parte do servico
social e de psicologia mantém-se,
bem como o servico semanal de
Fisioterapia. Em Leiria também
se irdo promover atividades
ocupacionais, no ambito

do projeto “Estimular-te”

que inclui aulas de informatica,
sessodes de Reiki, artes decorativas
e aulas de postura.

Entre as atividades que a
delegacdo pontual pretende
organizar, constam o workshop
“Uma tarde mais doce”, o
piquenique anualemjulhoea
Coldnia de Férias em setembro.

Plano de atividades 2018 1

Os colaboradores e voluntarios da
delegacdo de Leiria também vao
marcar presenca em eventos locais
como a Feira de Maio.

FARO

O plano de atividades da

SPEM Faro para 2018 inclui aulas
semanais de hidroginastica,
psicoterapia e psicologia,
atividades ocupacionais e
convivios quinzenais. A delegacéo
esta a organizar o 99 Torneio de
golfe Algarve SPEM, a realizar

no final do verdo, uma visita ao
Zoomarine e ao Zoo de Lagos,
um piguenique em Maio e uma
corrida emjunho.

Ainformacéo aos associados
serd uma constante com
arealizacao de sessGes de
esclarecimento.

LISBOA

O Centro de Atividades
Ocupacionais (CAO) pretende
dar continuidade ao trabalho
multidisciplinar, com atividades
da vida diaria, produtivas e de
lazer que visam a melhoria das
capacidades motoras, cognitivas,
psicoldgicas e sociais dos utentes.
Com o apoio de varias entidades,
em particular o Instituto Nacional
de Reabilitacéo, o CAO pretende
continuar a desenvolver atividades
manuais e criativas, atividades de
desporto adaptado, danca, reiki,
teatro e musica.

A componente terapéutica
também estara presente com
atividades com animais, em
parceria com o Instituto do
Animal, atividades de estimulacéo
cognitiva, quebra-cabecas

e jogos interativos.

O servico social vai continuar a
trabalhar em prol do bem-estar

e melhoria da qualidade de vida
das pessoas com EM e seus
familiares. Para além do
acompanhamento a mais de

cem utentes, continua a
disponibilizar o servico de apoio
domicilidrio, que inclui higiene
pessoal e habitacional, tratamento
de roupa e fornecimento de
refeicOes.

O aconselhamento juridico

: continua a ser assegurado pela

i parceriacoma SaraivalLimae

{ Associados.

i Alguns projetos sociais incluem

i acriagdo de uma residéncia para
i portadores de EM (EM’Casa),

i aformacao dos cuidadores

i (EM’Cuidar), as visitas aos doentes
{ em situacdo de isolamento

i (EM’Laco), a promocgio da

i reinsercdo de pessoas

i com EM no mercado de trabalho
i (Projeto Empregabilidade)

i eaaproximacdo a comunidade

{ vizinha da sede da SPEM,

i narecuperagédo de espacos

i degradados do bairro (Esplanada
i do Bairro).

{ Aunidade de Neuroreabilitacio,
! cuja expansdo se espera

: para breve, prevé a utilizagdo dos
i servicos por parte de 80 utentes,
i entre os servicos de Terapia

i Ocupacional e Fisioterapia.

i Aterapia da fala vai manter

i oseunivel de atividade,

i envolvendo uma média de

i 16 utentes. Prevé-se a aquisicéo

i de novos equipamentos e

! programas para ajudar na

i melhoria das perturbacées

i dafala, linguagem, voz e

: motricidade.

¢ No servico de Psicologia,

! espera-se um aumento do
volume de atendimentos,

i com o projeto de consultas

i adistancia via Skypeea

i implementacdo do servico de
Neuropsicologia, onde se inserem
i assessdes de estimulacéo

{ cognitiva e 0 apoio mais

i sistematico dos utentes do CAO.
i Este ano também vaiavancgara

i adaptacao da aplicacao alema

{ MS Cognition, para estimulacéo

i cognitiva de pacientes com EM.

: Outras regides

i Nos distritos da Guarda,

i Castelo Branco, Portalegre,

i Setubal, Evora, e Beja vai

i continuar arealizar-se um

i contacto presencial ou telefénico
i comassociados, doentes e

i cuidadores das respetivas regides.
i O acompanhamento dos

i doentes é feito inteiramente por
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DADA A ATUALIDADE DESTE TEMA, TRANSCREVEMOS A POSICAO DA SPEM

sobre o uso de canabis para fins
medicinais -ocasoda EM

canabis, nome corrente

da planta cannabis

sativa, contém diferentes

componentes incluindo
o delta-9-tetra-hidrocanabidol
(THC), que é a primeira substancia
primaria ativa associada com os
efeitos psicoativos da planta. Mas a
canabis contém também muiltiplos
outros ingredientes ativos com
reconhecidos e diferenciados
impactos sobre o corpo humano,
onde se incluem propriedades anti-
inflamatdrias e reducéo da dor. Esta
evidéncia justifica o interesse que a
comunidade cientifica tem dedicado
a canabis e seus componentes,
na tentativa de explorarem o
seu potencial no tratamento de
diferentes enfermidades nas quais se
inclui a esclerose mdltipla.
As pessoas afetadas pela EM,
procuram frequentemente
produtos a base de canabis na
tentativa de tratarem um sintoma
comum (afeta pelo menos
20% dos portadores'): espasmos
erigidez muscular.
Existe ja no mercado um produto
desenvolvido para combater este
sintoma da EM com base neste
principio ativo: o Sativex.
O Sativex € um medicamento que
trata sintomas de espasticidade
associados a EM e que pode
ser utilizado quando o paciente
ndo respondeu positivamente a
tratamentos com outros farmacos
alternativos. A andlise dos dados da
sua utilizacdo, confirmam que reduz
afrequéncia dos espasmos, melhora
a qualidade do sono e a mobilidade
narealizacdo de tarefas diarias (ex:
marcha auténoma, sair da cama,
realizar a higiene pessoal, vestir-se).
Ensaios clinicos (fase lIl) realizados
sobre o impacto de Sativex em 500
pessoas com EM, evidenciou que
48% dos participantes melhoraram
0 seu problema de espasticidade
em mais de 20%. Entre os que
responderam, cerca de trés quartos
verificaram uma melhoria acima
dos 30% ao fim de quatro semanas
quando comparados com 0s
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participantes a tomarem placebo?.
A andlise combinada de trés
estudos nesta matéria, confirmaram
a eficacia do Sativex® e alguns
estudos também demonstraram a
sua eficacia no tratamento de dor
neuropatica*, sensacdo dolorosa
associada a doencas que afetam o
Sistema Nervoso Central, ou seja, 0s
nervos periféricos, a medula espinhal
ou o cérebro.

Contudo, como contém THC, é
necessario proceder a revisdo da
atual legislacdo para que possa estar
autorizado em Portugal, possa ser
legalmente prescrito, distribuido

e comprado em farmacia. E de

notar que, pela sua necessidade

de controle de temperatura e
relativamente curta vida ativa, ndo
esta facilmente acessivel para ser
adquirido em circuito privado.
Enquanto associacdo de doentes,
batemo-nos para que todos

os farmacos existentes para
combater a EM e os seus sintomas,
estejam disponiveis em Portugal.
Existe uma enorme diferenca entre
um produto como o Sativex que
japassou por multiplos testes de
seguranca e eficacia®**5 até atingir a
aprovacao de entidades reguladoras
e produtos nao farmacéuticos que
nao obedecem a qualquer tipo de
controlo ou licenciamento.

A qualidade, eficacia e seguranca
de produtos de canabis

nao produzidos no circuito
farmacéutico nao apresentam
qualquer garantia e sdo um fator
de grande preocupacao.

Nao devemos, contudo, desprezar,
algo que vemos com uma enorme
preocupacdo: a utilizacdo de
canabis ndo processada para fins
medicinais, por pessoas com EM,
que procuram atenuar a
sintomatologia da doenca,
apoiando-se nos dados atras
referidos e preenchendo desta forma
irregular e perigosa, o vazio legislativo
para a utilizacdo de Sativex, um
produto seguro e mais que testado,
sob prescricao e acompanhamento
médicos.

Enquanto
associacao
de doentes,
advogamos
quesé
atravésde
investigacao

cientifica se consegue demonstrar
de formasegura, a eficaciade
qualquer potencial terapia ou
tratamento para a EM.
Advogamos assim que seriade
todo ointeresse aimplementacao
de um programa de utilizacao de
canabis para fins medicinais na
EM, com produtos submetidos a
rigoroso controlo de qualidade e
de seguranca na aplicacao.

Um programa desta natureza,

tera grande aceitacao entre a
comunidade de pessoas afetadas
pela patologia e permitira confirmar
localmente os dados relativos a

sua utilizacao, devendo ser sempre
conduzido por neurologistas
especializados em EM, nos
respectivos centros hospitalares.
Alinvestigacdo é a base mais
promissora de cura e/ou controle

da EM e dos seus sintomas e ndo
devera estar submetida a limitacdes
legislativas que ndo se aplicam

nem traduzem preocupacdes
aplicaveis a este circuito que faz
intervir o paciente, o seu médico e
os farmacos disponiveis, todos alvo
de substanciais e eficazes controles
regulatorios.

Agradecemos a colaboracdo das
instituicdes internacionais em que a
SPEM esta filiada e em particular, a
atencdo dedicada de Harriet Doig da
associacao de doentes com EMda
Irlanda (MS Ireland).

’— NICE - National Institute for Clinical Excellence (2003), 8. Multiple
Sclerosis: management of multiple sclerosis in primary and secondary
care. London.

2- NovotnaA., Mares J, Ratcliffe S, et al; “The Sativex Spasticity Study
Group. A randomized, double-blind, placebo-controlle, parallel-group,
enriched-design study of nabiximols* (Sativex®), as add-on therapy,

in subjects with refractory spasticity caused by multiple sclerosis”.
European Journal of Neurology 2011.

?- Wade D, Collin C., Stott C. & Duncombe P. (2010). “Meta-analysis of
the efficacy and safety of Sativex (nabiximols), on spasticity in people
with multiple sclerosis”. Mutiple Sclerosis 16(6), 707-714.

4 - Barnes M. P. (2016). “Sativex®: Clinical efficacy and tolerability in the
treatment and sumptoms of multiple sclerosis and neuropathic pain”.
Expert Opinion on Pharmacotherapy 7(5), 607-615.

$- Collin C,, Ehler E., Waberzinek G., Alsindi Z, Davies P, PowellK., ....,
Ambler Z. (2010). “A double-blind, randomized, placebo-controlled,
parallel-group study of Sativex, in subjects with symptoms of spasticity
due to multiple sclerosis”. Neurological Research 32(5), 451-459.
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Novo Portal de Notificacao de
Reacdes Adversas a Medicamentos

O INFARMED lancou Portal de Notificacdo de Reacdes Adversas (RAM), que torna

mais simples e rapida a notificacao de suspeitas de reacdes adversas a
medicamentos pelos profissionais de saude e pelos doentes/utentes.

¢ infarmed

= Entidades

-

WMaaiben Adberraas

Medicamentos de uso humano -

Cidaddos +  Profissionais de saide =

Dispositivos médicos ~

Sa Bver ocomido mais do que uma meaclo. podend adicionar “Outrs Rsacho”

Reagho Adversa *

Descricho oo reaghe advansa
Evolighe

DOata de Inicio

Duragds

Traturmanto de reecio adversa

s medicamentos, apesar de
O todo o acompanhamento
médico, podem provocar

reacdes adversas que Ndo sao
identificadas durante a fase
experimental do medicamento.
Estas reacdes podem ser
identificadas através de uma
utilizacdo mais alargada, pelo que
€ necessaria uma monitorizacéo
continua da seguranca e a
avaliacao do beneficio/risco dos
medicamentos.

Se um doente suspeitar de uma
reacéo adversa devido a utilizacéo
de um ou mais medicamentos,
deve procurar aconselhamento
junto de um médico, farmacéutico
ou outro profissional de salde, para
tratamento da situacao.

Existem sempre ddvidas se uma
reacdo adversa € devida, ounéo, a

um medicamento. Mas n&o hesite
em comunicar a mais pequena
suspeita. Os profissionais de salde
e/ou utentes devem comunicar
essa informacao ao INFARMED.

Para notificar uma RAM, é preciso
consultar o site do INFARMED
em http://www.infarmed.pt/web/
infarmed/portalram e indicar:

¢ 0o medicamento suspeito
de ter causado a RAM;

* areacao adversa;

¢ os dados do doente
(como iniciais do nome,
idade ou sexo);

¢ 0s meios de contacto
do notificador da RAM.

Para facilitar a avaliacdo do caso,

Entidades =

Cosméticos + Licenciamentos -

recomendamos que forneca o
maior ndmero de dados possivel.
Apds rececdo e validacéo, a
informacao é avaliada por uma
equipa de farmacéuticos

e médicos especialistas em
seguranca de medicamentos.
Ainformacédo do paciente,
totalmente anénima, € enviada
para as bases de dados europeia
(Eudravigilance) e mundial da OMS
(Vigibase) para uma avaliacdo
mais abrangente do perfil de
seguranca do medicamento.
Com esta ferramenta, o
processo de notificacdo torna-se
mais eficiente, dando ao doente
um papel ativo na fiscalizacdo

e monitorizacéo dos
medicamentos.

Esteja atento(a) por si e por
todos.
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EUROPEAN
MLILTIl"LE SCLEROSIS

Registo Nacional da EM

No ambito da atividade da Plataforma Europeia da Esclerose Multipla
(EMSP), a SPEM prepara ativamente os alicerces para o futuro Registo
Nacional da Esclerose Multipla (RNEMA)

xistem trés grandes areas de

atuacdo das Associacdes de

Doentes: a representacao
dos doentes junto da Sociedade;
a disponibilizacéo de respostas
sociais aos doentes e a procura
mais abrangente das multiplas
solucdes que melhorem a
qualidade de vida dos doentes que,
no limite, pode ser a meta final da
cura.
Ao longo de décadas, a SPEM
tem levado a cabo este trabalho,
apoiando-se no testemunho das
pessoas com EM, um trabalho de
proximidade em que as multiplas
delegacdes se tém destacado,
avaliando necessidades e
metas de curto e longo prazo, e
observando com maior ou menor
acuidade os indicadores, nacionais
ou internacionais, da politica
econdmica e social, potenciadores
de cada avanco, ou mesmo, na
origem de algumas batalhas que
tiveram de ser travadas ao longo
deste percurso.
Aevolucdo do mundo ao longo
destes mais de trinta anos, é
significativa e tem contribuido
para uma evolucao das estratégias
e papéis desempenhados
pelas associacdes de doentes.
As solucdes tecnoldgicas
desenvolvem-se a velocidade da luz
resolvendo qualquer necessidade
oumesmo antecipando-a. A
inteligéncia artificial permite
analisar quantidades infinitas de
informacado mas, aquireside a
questdo, que informacao? Quema
fornece? A quem pertence?

Antes mesmo de falarmos num
registo de EM, falemos do... cartdo
Continente. Abrange muitos
milhares de clientes que, de forma
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gratuita, mascarada pela oferta

de vantagens de descontos e

afins, fornecem diariamente ao
Continente informacéao sobre as
suas preferéncias de consumo,

os seus dias de ida as compras, 0
banco com que trabalha, aidade
escolar dos filhos (ao comprar

os livros de estudo), as suas
preferéncias de férias (ao consultar
as ofertas da agéncia de viagens),
etc, etc.... O que hoje se designa de
“Big Data”, neste caso sobre habitos
do consumidor.

Isto permite ao Continente
optimizar a sua oferta e, embora
possa fazé-lo do ponto de vista de
ter clientes felizes, seguramente
estd a maximizar o seu lucro.

A grande e atual preocupacao

com a protecao de dados nasce
exactamente do aproveitamento,
hoje em dia possivel, destas
enormes bases de dados que,

ao que tudo parece, podem

até influenciar, quando bem
trabalhadas, os resultados eleitorais
dum pais.

No caso especifico da EM também
existem bolsas pontuais de
informacdao sobre pacientes, sob
diferentes perspetivas. Esses
dados estdo reunidos nos registos
nacionais de alguns paises que ja
avancaram nesse sentido, ouem
registos de salde mais generalistas
gue permitem, contudo, extracao
de conclusdes para situacdes
especificas, como é o caso dos
pacientes com EM.

A conjuncéo de toda esta
informacdo, numa base comum, a
nivel europeu, tem sido uma tarefa
levada a cabo pela Plataforma
Europeia da EM (EMSP), no
sentido de obter inputs que

favorecam a analise da doenca

e desenvolvimento de solucdes,
sem que os doentes percam a
propriedade dessa informacéo ou
o controle da sua utilizacdo que
deverd ser SEMPRE em beneficio
da qualidade de vida das pessoas
com EM.

Se ndo formos nés a fazé-lo, algum
“Continente da drea da satde” ird
fazé-lo por nés...

A obtencao de “Big Dataem
Esclerose Mlltipla”, conduzira
amaterializacdo, no &mbito da
Esclerose Multipla, da Investigacao
Médica Baseada na Evidéncia.
Trata-se de uma pratica inovadora
em que o doente € monitorizado de
forma holistica (na suas vertentes
médica, terapéutica, social, etc.) ao
longo do tempo, tanto por sicomo
pelos varios especialistas que o
acompanham, nomeadamente

0s seus médicos assistentes. Esta
nova metodologia cientifica, que
ndo substitui a anterioresima
complementa, coloca o doente e
por essa via as associacdes que o
representam, no centro do esforco
dainvestigacdo.

Uma iniciativa recente realizada
em Franca denominada - Todos
somos investigadores - procurou
transmitir aos doentes e aos seus
cuidadores aimportancia deste
seu novo papel no esforco de
Investigacao cientifica.

Na Europa, ja existem cerca de 18
Registos Nacionais ou Regionais
de doentes com Esclerose
Mdltipla, reunindo dados que ja
foram objecto de varios estudos
internacionais. Nesta fase, o que
importa referir € que os resultados
obtidos neste esforco suportado
por dados de pessoas com EM,



foram de tal maneira valorizados
pelas organizacdes europeias

que a EMA - European Medicine
Agency, (a tal que ndo vai para

0 Porto mas para Amesterdao),
decidiu escolher a nossa patologia
como o seu segundo exemplo do
esforco concertado a nivel europeu,
na recolha sistematica de dados,
para sustentar a investigacao
cientifica e consequentemente o
desenvolvimento de novas solucdes
terapéuticas para os doentes e
novas politicas publicas de apoio a
estes e as suas familias.

Neste momento discute-se,

um pouco por toda a Europa, a
harmonizacéo da recolha dos
dados de modo a que os mesmos
possam ser explorados de forma
atil, em estudos que impliquem
dados de doentes de vérios paises,
particularmente interessantes
para os paises, como Portugal, que

ndo tenham, isoladamente, dados
suficientes para ter relevancia
estatistica.

Chegados aqui importa referir
que este € um mundo novo

de oportunidades que se abre

aos Investigadores, e agora
também para os doentes, 0s seus
cuidadores e 0s seus terapeutas, na
busca de uma cura para a doenca
ou pelo menos, de novas solucdes
terapéuticas que sejam mais
adequadas ao caso de cada doente,
ou seja, trata-se de uma Visado

de futuro, a tao falada Medicina
Personalizada.

E grande o empenhamento da
SPEM neste objectivo comum

de agregacao de dados que
possam ser utilizados de forma
positiva e criativa no sentido

de potenciar a nossa missdo e
também do controle por parte das
pessoas com EM, dos seus dados

EM na Europa IR

pessoais que, constituindo o maior
contributo para as solucdes do
futuro, ndo podem ser fornecidos
sem salvaguardar a sua utilizacéo
exclusiva nesse processo evolutivo,
e que sera alvo de muitos e
dedicados artigos neste nosso
Boletim, veiculo de comunicacao
no seio da nossa comunidade.
Queremos dar voz as pessoas com
EM. Nada se faré para elas, sem elas.

Conerngs

'

POWER!

conque™S
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Manual “de passo EM passo”

jadisponivel!

O Manual “de passo EM passo” pretende fomentar o
conhecimento da doenca e garantir a corretainclusao
das pessoas com EM na sociedade.
Destina-se ndo s6 a recém-diagnosticados com EM,
mas também a todos os que, de alguma forma, sdao
tocados pela doenca: familiares, cuidadores
informais ou profissionais de salde.

O Manual contém informacéo sobre a doenca,
sobre as estratégias necessarias a desejada e mere-
cida qualidade de vida, sobre os direitos e benefici-
os de que as pessoas podem usufruir e as entidades
a que podem recorrer ou devem contactar. Alguns
exemplos de questdes respondidas no manual:

* Como é que vou dizer a minha familia
que tenho EM? E no emprego?

* Os meus filhos podem herdar a doenca?
e Fumar faz-me sentir melhor. Porqué parar?

* Os tratamentos para a Esclerose Mdiltipla
sdo todos iguais?

* Tenho insuficiéncia econémica. Como posso
pedir aisencdo de taxas moderadoras?

* O que significa o grau de incapacidade
que me foi atribuido?
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! Manualdea :
" aVida com }E;\)/;O .

Este docu-
mento é
cientifi-
camente
validado
pelo GEEM
(Grupode
Estudos da Esclerose Mdltipla) e

pretende ser um instrumento dindmico e em
constante evolucdo. Com uma estrutura simples

e flexivel, 0o manual é de atualizacao constante, de
acordo com as mudancas que se forem verificando
na area da Esclerose Mdltipla e nos seus conteddos.
Muitos sécios da SPEM ja acederam ao Manual e a
avaliacao tem sido positiva. Ermelinda, uma das uti-
lizadoras, considera o manual um excelente docu-
mento para divulgar a doenca. “Eu jd sei como é
viver com EM, mas ha muitas pessoas ao meu redor
que, apesar de me verem e falarem comigo todos os
dias, ndo sabem”.

“O manual reflete as incertezas, as duvidas e tam-
bém as esperancas daqueles que tém EM.
Eulimuito sobre a EM e eu tenho lidado com isso
por muitos anos e, no entanto, uma das questoes
mais dificeis de lidar € a “invisibilidade da EM” que
esta téo bem discutida no documento “, refere Lina,
também utilizadora do manual.

O manual esté disponivel para sécios da SPEM, de
forma muito expedita, basta acederem por login
através do nosso site.

Se é profissional de salide e lida com esta patologia,
ou simplesmente pretende conhecer melhor a EM,
envie-nos um e-mail para comunicacao@spem.pt e
agilizaremos o seu acesso.

Pode aceder ao manual em

www.spem.pt/manual-de-passo-em-passo/



Santarém, a cidade miradouro

“Santarém é um livro de pedra em que a mais interessante e a mais poética parte
das nossas cronicas esta escrita”.

o alto de um planalto,
Santarém é um miradouro
sobre aregido fértil da
leziria e vale do Tejo, conhecida
pela agricultura, criacéo de gado
e pela arte tauromaquica.
Os romanos chamaram-na
Scallabis e foi uma das cidades
preferidas dos monarcas
portugueses desde a primeira
dinastia.
O ponto turistico mais conhecido da
cidade de Santarém e o ex-libris
damesma, é o Jardim das Portas
do Sol, situado na antiga Alcacova
(cidade fortificada).
Para sul e para leste deste jardim
podem ser vistas algumas das antigas
muralhas que circundavam a cidade.
No recinto existe um espaco ideal de
repouso, passeio e recreio, com
um parque infantil.
O visitante pode desfrutar de uma
fantastica e arrebatadora vista sobre
orio Tejo, aleziria ribatejana, os
campos de cultivo e as povoacdes na
margem do rio.
Dali também se avista a antiga ponte
D. Luis, inauguradaem 1881e
considerada na altura a maior da
Peninsula Ibérica, a terceira da Europa
e a sexta do mundo.
Aentradanojardim élivree
totalmente acessivel, sem barreiras
fisicas, pelo que quem se desloca
em cadeira de rodas pode ter total
fruicdo do mesmo.
Inserido neste local, o Centro de
Interpretacéo Urbi Scallabis é um
espaco museoldgico que expde
achados arqueolégicos da antiga
Alcacova e arredores, em vitrinas
combinadas com uma componente
multimédia.
Com o auxilio desta moderna
tecnologia, os visitantes tém a
oportunidade de conhecer os
diferentes periodos cronoldgicos ai
abordados de forma interativa e
aliciante, desde a pré-histéria até a
época contemporanea. Existe no

museu uma plataforma elevatodria
que permite um acesso comodo aos
visitantes com mobilidade reduzida.
De visita obrigatéria, a Casa-Museu
Passos Canavarro é um local magico
onde a preocupacdao deinclusado e
acesso a arte para todos impera.
Localizada no antigo Paco de

D. Afonso Henriques, a casa foi
adquirida em 1841 por Passos Manuel.
Ostenta um rico espdlio composto
por pintura, mobiliario, porcelana e
objetos alusivos ao Japao.
Alinstituicéo dispde de duas
plataformas elevatdrias que
proporcionam uma visita completa
deste local imortalizado por Almeida
Garrett na popular obra “Viagens na
minha Terra“.

Almeida Garrett (1799-1854)
conheceu este lugar quando, em
1843, apds o convite do seu amigo
Passos Manuel, se deslocou a
Santarém. E possivel visitar o quarto
onde Garrett tera pernoitado e
deliciar-se com a esmagadora e
incrivel vista sobre o rio Tejo a partir
davaranda.

Assim escreveu o autor:

“Acordei no outro dia ao repicar
incessante e apressurado dos sinos da
Alcacova. Saltei da cama, fui a janela, e
dei com o mais belo, o mais grandioso, e
ao mesmo tempo, mais ameno quadro
em que ainda pus os meus olhos. No
fundo de um largo vale aprazivel e
sereno, esta o sossegado leito do Tejo

)"

In Viagens da minha Terra, cap. XXVIII

Venham ver o Tejo como Garrett o
viu. A visita a casa-museu é feita com
marcacao prévia.

Museu Diocesano

de Santarém

O Museu Diocesano de Santarém,
integrado no complexo arquiteténico
da Sé de Santarém, é uma instalacdo
recente onde se pode admirar um
conjunto de obras de arte religiosa.
Aliado a monumentalidade, o

espaco permite a fruicdo deum
patrimdnio singular.

Almeida Garrett

Instalado na ala norte do antigo
Colégio dos Jesuitas, erguido sobre as
ruinas do antigo Paco Real, o museu
expde um acervo composto por
pinturas, esculturas e patrimoénio
datado desde o século Xlll até ao
século XIX.

A belissima e imponente Igreja de
Nossa Senhora da Conceicéo foi
construida na segunda metade

do século XVl pela Companhia

de Jesus na sequéncia da coroacao
de Nossa Senhora como Padroeira e
Rainha de Portugal em 1646.

A entrada no recinto faz-se pela
lateral. Trata-se de um museu
inclusivo, totalmente acessivel

com rampas de acesso que
permitem uma visita pratica. Possui
WC adaptado.

Igreja de Santa Maria

de Marvila

A lgreja de Santa Maria de Marvila
localiza-se em pleno centro histérico
da cidade.

Quando conquistou a cidade em
1147, D. Afonso Henriques deixou que
os Templarios construissem a

igreja. Posteriormente, D. Manuel
reconstruiu-a e enriqueceu-a
alterando-lhe a estruturaea
decoracéo.

E o mais importante testemunho

do Manuelino em Santarém onde
sobressai o pdrtico da fachada
principal. No interior, destacam-se os
azulejos (mais de 65.000) do século
XVIl e que Ihe conferem o epiteto de
“Catedral do azulejo seiscentista”.

Igreja de Nossa Senhora

da Graca

Edificada no século XV, a Igreja da
Graca, também conhecida como
Igreja de Santo Agostinho, revela o
esplendor do Gético Flamejante e
€ o mais belo exemplar desse
estilo arquiteténico na cidade. Na
fachada sobressaem o pdrtico e
asingular Rosacea. No interior,

em frente ao altar, do lado direito,
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Cabral na Igrejaida Graca

—

encontramos a sepultura de Pedro & Igreja Nossa Senhora da Conceigéo
Alvares Cabral com uma simples - Museu Diocesano de Santarém
inscricdo gotica. A entrada na igreja
efetua-se por uma porta lateral
para os portadores de mobilidade
reduzida.

Mercado Municipal

Datado de 1930, sobressai no seu
exterior um notavel conjunto de 55
painéis de azulejos figurativos e

8 decorativos que representam
motivos que caracterizavam a capital
do Ribatejo dos inicios do século

XX, como por exemplo, a pratica da
tauromaquia.

Agradeco a enriquecedora visita
guiada proporcionada pela doutora
Vera Duarte que nos acompanhou,
informou, nos fez viajar no tempo
e descobrir tesouros escalabitanos
escondidos.

Bem-haja por nos desvendar os
mistérios de Santarém que é um
“segredo bem guardado” nas
palavras da excelente guia da Camara
Municipal de Santarém.

Por Candida Proenca

i:CégDr"’ Q@;’r@\' nalvaranda d
Qrg‘q;eaglnrneia Garrettipernoitoulem 1
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“Persegue os teus sonhos”: atletas
EM’Forca contemplados com bolsa

de desportista amador a SPEM na Corrida Sao Silvestre
Pelo segundo ano consecutivo, a GAES - Centros

Auditivos, através da sua bolsa “Persegue os teus Cidade do Porto . . .
sonhos”, dé a possibilidade a atletas ama-dores de A 30 de dezembro de 2017 realizou-se mais uma Corrida
realizarem um sonho desportivo. Dois dos nossos Liberty Seguros S&o Silvestre Cidade do Porto. Amitica
atletas EM “Forca, o Eduardo Pinto e o Miguel Rocha, prova portuense, dividida em duas distancias (corrida de
foram escolhidos pelo jiri e assim esto um passo 10km e caminhada de 5km), contou com a participa¢ao de
mais perto de concretizarem os seus sonhos. E cercade 15 mil participantes. .

um orgulho acompanhar as vossas conquistas e Nesta edicdo, a SPEM foi a instituicao escolhida para

superacao diaria. Obrigado por ndo desistirem. receber o donativo, que a Liberty Seguros recolheu ao
longo do ano de 2017 através das inscricdes solidarias,

disponibilizadas aos seus colaboradores.

Quilometros de Esperanca
Eduardo Pinto, atleta do EM'Forca, esta a “vender”
quilémetros das suas corridas nas varias provas
em que participa a um valor simbdlico de 1€. Esta

) & AR, /
SPEM celebra o Diada
Arvore em Monsanto

Numa parceria do EM Forca da SPEM, a Cama-

angariacgo de fundos pretende darumaajudaa SPEM  ra Municipal de Lisboa e a Xistarca, mais de 1200 participantes
naaquisicdo de equipamentos informaticos. correram pelas matas do Parque Florestal de Monsanto no pri-
No final de 2017, o Eduardo iniciou uma campanha de meiro de quatro eventos do Circuito da Sustentabilidade

angariacao de fundos a favor da SPEM com a venda de No passado domingo, 18 de margo, a XISTARCA, em parceria
quilémetros das provas em que participa. Em fevereiro comaSPEM e a CM Lisboa, realizou a XXIIl Corrida da Arvore no
realizou a sua primeira prova de ultra endurance pulmao da cidade, o fantastico Parque Florestal de Monsanto.
(111kms) em Sicé. O préximo grande desafio seré nofinal O €vento antecipou a comemoragao do Dia da Arvore que se
de abril. na Madeira. durante o MIUT — Madeira Island comemora a 21 de marco e que marca o inicio da Primavera.
Ultra Tr:ail (115kms).,Também participara no Cork Trail Contou com cerca de 1200 participantes, 900 na corrida de 10

o ia ; kms e os restantes distribuidos em varios grupos que alegre-
(25km) e nono IPUT - Inatel Piédao Ultra Trail (50km). £rupos 9 €

; mente caminharam pelo Parque, os cerca de 4 kms das cerca-
Para saber mais sobre as provas do Eduardo e como nias da Avenida Keil do Amaral.

podera ajudar o seu projeto, consulte a sua pagina de A partida de ambos os eventos foi dada pelo nosso associado
facebook, com o nome “Bearded ‘EMdurance’Runner”  Alexandre Guedes da Silva, em representacéo da SPEM que foi
(www.facebook.com/atmontanha/). abundantemente referida pela organizacao, de forma particu-

larmente simpatica, e que mereceu a saudacdo de todos os
participantes. A chuva, que copiosamente caiu antes da prova,
quase por milagre, deu lugar a uma manha de sol radioso que
animou todos os participantes e tornou o evento num saudavel
convivio com a Natureza, e em particular com a Arvore, o tema

/ da Corrida. Para o ano ha mais €, no entretanto, va participando
EM F O R‘ A nos eventos que o EM Forca vai promovendo e divulgando.
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Treinos EM Forca

Em 2018, o EM Forca esta mais préximo dos nossos atletas,
promovendo treino semanais. O objetivo passa por treinar
em conjunto mas, acima de tudo, criar um espaco de partilha
de experiéncias. Os treinos sdo totalmente adequados ao
nivel fisico apresentado por cada participante e tém contado
com uma boa adesdo. Neste momento, estdo a decorrer
treinos em Lisboa, Porto e Coimbra.

Este projeto conta com o apoio do Instituto Portugués do
Desporto e Juventude, no ambito do projeto “Desporto para
Todos”".

Se pretende participar ou mesmo organizar um treino na sua
cidade, contacte-nos através do e-mail: desporto@spem.pt.

c DWEHTD i ‘SOCIEDADE
PORTUGUESA

PARARTODOS

PROGAAMA NACIONAL

b ot ’-—t"g,_;l ’

1°Treino Lisboa

DEESCLEROSE
MULTIPLA.

=

2¢Treino Porto
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Cristina Alonso

I

I

I

I
Chegou a SPEM em novembro

| eénossavoluntaria, ao abrigo
do programa Erasmus +. Com

I boa disposicao, vontade de

| aprender e sotaque espanhol, a
Cristina tem arrancado sorrisos

| atodososquecomelasetém

| cruzado no Centro de Atividades
Ocupacionais. Nesta edicao,

| conta-noscomo tém corrido
estes nove meses de aventura

|  emLisboa.

I

I

I

I

I

I

e Carceres (Estremadura) para Lisboa,
D chegou cé com algum medo e incerteza.
Depois de ter estudado Educacao Social
e de dois anos em busca de uma oportunidade
de trabalho, decidiu procurar um projeto de
voluntariado que a fizesse “sair da zona de
conforto, do seu pais, conhecer uma nova cultura,
uma nova lingua” e que também a fizesse crescer
profissionalmente.
Através da Associacdo Mundus, encontrou
o Servico Europeu de Voluntariado (SVE).
Este é um projeto que permite aos jovens
desenvolver experiéncias de voluntariado no
estrangeiro, comprometendo-se a trabalhar
numa organizacao, de forma nao remunerada
e atempo inteiro. O tempo de voluntariado nao
pode ultrapassar os 12 meses e as competéncias
adquiridas nesse periodo sdo reconhecidas a nivel
europeu através do certificado Youthpass.
Neste programa, séo oferecidas ao voluntario
aulas para aprender o idioma local, alojamento,
alimentacao, custo dos transportes locais, seguro
de salde e alguns poderao receber uma pequena



gquantia para gastos pessoais.

Entre os varios projetos relacionados com a sua
area de estudos, encontrou a SPEM e decidiu
candidatar-se: “Vi esta proposta em Lisboa

e informei-me sobre a instituicdo. Entrei no

site, vi que tinham delegacdes em todo o pais.
Realmente chamou a minha atencéo porque

era uma organizacéo com a qual nunca tinha
havido trabalho do SVE e poderia ser uma boa
experiéncia de aprendizagem para mim”.

A Cristina esté a prestar apoio no Centro de
Atividades Ocupacionais (CAO). “Por um lado,
apoio as atividades recreativas e terapéuticas que
ocorrem diariamente com os utentes (trabalhos
manuais, treino cognitivo, atividades musicais,
desportivas, de expressdo, comunicacao) e, por
outro lado, estou a dar apoio durante o almoco ou
lanche aos utentes. Também sou livre de propor
atividades e realiza-las.”

A 300 quilémetros de casa, encontrou em Lisboa
um mundo de oportunidades: “novas pessoas
gue tenho conhecido, novas experiéncias,
aprendizagens e diversdo. O mau [de estar longe
de casa] acaba por ser bem recompensado”.

E como é viver em Lisboa?

“E uma cidade étima, muito bonita, com muitas
ruas calmas para andar.” Descobriu que adora
o fado, as pastelarias (que, acredita, a vao fazer
rebolar para Espanha), os cafés, os miradouros

com vistas deslumbrantes, as paisagens naturais e
as praias infinitas. Para a Cristina, € uma cidade que
vale a pena descobrir, sobretudo numa experiéncia
enriquecedora como esta.

Na SPEM, a educadora social sente-se “parte da
casa”, pelo carinho e compreensao que os utentes e
colegas de trabalho tém manifestado, apesar da sua
dificuldade com o portugués. “Até hoje participei em
varias atividades, ri, diverti-me, dancei sevilhanas,
mascarei-me, cantei, aprendi musicas, ditos
populares e costumes portugueses... Em geral, tenho
aprendido muito e tenho gostado de o fazer.”

Troca de conhecimentos

e experiéncias é pilar do
desenvolvimento

A Unido Europeia aposta no intercdmbio como
forma de aumentar o conhecimento e potenciar o
crescimento, 0 emprego e a inclusdo social.

O programa Erasmus+ oferece a pessoas de todas as
idades, a possibilidade de desenvolver experiéncias
internacionais em areas como a educacéo, formacao,
juventude e desporto. Quase 4 milhdes de europeus
jativeram oportunidade de estudar fora do seu pais,
adquirir experiéncia ou fazer voluntariado, ao abrigo
deste programa.

A avaliacdo intercalar ao Erasmus+, publicada

em janeiro de 2018, demonstrou o claro impacto
positivo do programa, sublinhado por beneficiarios,
instituicodes e entidades nacionais. De acordo com o
relatdrio, o programa Erasmus + “tem sido altamente
benéfico para os participantes, ndo sé em termos de
apoio a sua transicao para o mercado de trabalho,
mas também no reforco de um sentimento de
cidadania europeia”.

A Cristina em algumas
acdes da SPEM.

—



Jantar Solidario: empresas de Marvila
juntam-se pela nossa causa

A Grafe, agéncia de publicidade sediada em Marvila, em colaboracéo
com o Chef Chakall, organizou no dia 18 de dezembro um jantar de Natal
solidario no El Bulo Social Club, a favor da SPEM.

Esta foi uma iniciativa singular para aproximar vizinhos com um objetivo
solidério. O evento, incluido numa acdo que a Grafe apelida de “Avizi-
nhar”, juntou dezenas de empresarios e particulares.

Os fundos angariados reverteram na totalidade para a SPEM, em espe-
cial para o projeto da unidade de Neuroreabilitacdo, que visa aumentar a
oferta das terapias realizadas. Fomos ainda surpreendidos pela generosidade do atelier Tekstudio, que nos ofereceu o
projeto de arquitetura para a expansao.

O jantar teve varios momentos de animacao ao vivo: as luzes desligaram-se para o espetaculo de luz e som do artis-
ta Wandering. Os irmaos Pedro e Concha Sacchetti também animaram a noite com a sua musicalidade e Joaquin Moreno
trouxe-nos os ritmos do Flamenco. Por fim, houve um leildo com varias pecas doadas pelos vizinhos.

A iniciativa contou com o apoio de: Delta Cafés, Peris Costumes, Malga Ceramic Design, Officina Moto, Dois Corvos
Cervejaria, Riberalves, Fiuza, EPAL, MUSA, Cantinho do Vintage, Vitacress, Vintage & Friends e Café com Calma. Um agra-
decimento especial a Grafe Publicidade, ao El Bulo Social Club e ao atelier Tekstudio pela grande disponibilidade e apoio
a0 NOSSO projeto.

“Viva o Teatro!”: espetaculo “Os Herodis 2.0”

A sede da SPEM encheu-se de luz, cor, mUsica, aderecos e muito boa dis-
posicéo na apresentacdo do espetaculo “Os Herdis 2.0”.

Os artistas estéo prontos para entrar em cena, mas a organizacdo da Festa
de Natal ndo os deixa entrar. Entre risos e choros, as personagens recordam os
preparativos para a festa, os bons momentos que passaram, concluindo que a
melhor Festa de Natal € aquela que puderem celebrar juntos.

Os utentes do CAO contaram a sua histéria com boa disposicado, arrancando
sorrisos a plateia.

Os protagonistas deste espetéaculo agradecem a todos o que marcaram pre-
senca e esperam voltar a surpreender. Todos EM Palco & um projeto desen-
volvido em parceria com o Teatro da Garagem que promove o0 acesso das
praticas artisticas a pessoas com EM e foi cofinanciado pelo Programa de Fi-
nanciamento a Projetos do Instituto Nacional de Reabilitacao I.P. 2017.
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Celebracao do Dia dos Namorados

Os utentes do Centro de Atividades Ocupacionais tiveram
um dia repleto de amor. A 14 de fevereiro celebra-se o Dia dos
Namorados e este ano a data ndo passou em branco na SPEM,
com 0s utentes a escreverem cartas de amor e a receber um
magnifico lanche de dia de S. Valentim.

A noite, o grupo “Energias Mdltiplas” promoveu o tradicional
“Jantar dos Encalhados” no restaurante “Bar das Colunas”. O
convivio decorreu em ambiente de festa, terminando com o
sorteiodelivros e bilhetes para espetaculos no Casino de Lisboa
e no Teatro Tivoli BBVA.

“Como a EM muda a nossa vida”

O Auditdrio da Liga dos Amigos do Hospital de Santarém acolheu a
13 dejaneiro a sesséo informativa “Como a EM muda a nossa vida”,
numa iniciativa da delegacao distrital da SPEM.

O painel reuniu profissionais de salde, doentes e cuidadores:
Adelaide Palos, neurocirurgid, Anabela Lourenco, psicdloga clinica,
Clara Teixeira, enfermeira chefe do departamento de Neurologia,
os fisioterapeutas Ana Vinagre e André Canha, todos do Hospital
de Santarém, Nélia Ribeiro, enfermeira e portadora da doenca de
esclerose multipla e Judith Domingues, cuidadora e coordenadora
da SPEM Coimbra também participaram no painel do encontro.

A sessdo contou com a participacéo de Inés Barroso, vice-
-presidente da Camara de Santarém, de Jorge Ferreira, presidente
da SPEM e ainda Cristina Barata e Paula Cruz, da direcao.

Encontro em Sesimbra sobre
Qualidade de Vidana EM

O NUcleo de Setubal, Sesimbra e Palmela promoveu no passado dia 6 de
janeiro uma sessao informativa com o tema “Melhoria da qualidade de
vida do portador de Esclerose Mdltipla”. Fatima Ribeiro, diplomada em

Medicina Tradicional Chinesa, falou sobre os beneficios da Acupunctura
para os doentes com Esclerose Mdltipla. Anabela Carvalho, professora

de Pilates, falou sobre a modalidade, ensinando algumas técnicas e
exercicios basicos que podem ser feitos em casa e que podem melhorar
arobustez muscular de quem tem EM, e Tania Correia, nutricionista,
falou sobre aimportancia de uma alimentacéo equilibrada. O encontro,
que decorreu na Biblioteca Municipal de Sesimbra, proporcionou um
momento de partilha aos participantes, que puderam fazer questdes

e partilhar as suas experiéncias. Um agradecimento especial a Camara
Municipal de Sesimbra pela cedéncia do espaco e pela incansavel

colaboracéo na dinamizacao do nucleo local da SPEM.
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12 Encontro de 2018

A Delegacdo Distrital de Leiria organizou um encontro no dia 28 de janeiro
que contou com a participacdo de cerca de trinta participantes, entre sécios,
familiares, cuidadores e amigos.

Oencontrofoienriquecidocoma presencada terapeuta Fatima Ruivo, que falou
sobre a Alimentacao e Deglutinacdo na EM. Foi uma tarde bem passada, que
acabou com um lanche convivio muito animado. Com o relatdrio de contas de
2017, 0 orcamento e o plano de atividades para 2018 aprovados, a coordenacao,
| técnicas e voluntarios agradeceram a todos os associados, familiares e amigos
. aconfianca depositada no trabalho que realizam.

T

projetos pelo INR, 1P

|| rebiiiacs|

Projeto “Estimular-te” envolve
pessoas com EM

A Delegacdo de Leiria temn em marcha o projeto “Estimular-
-te” que tem como premissa a ocupacao de tempos livres de
pessoas com Esclerose Mdltipla ou outras doencas crénicas
incapacitantes. Os vinte utentes que participam no projeto sao
acompanhados por uma equipa multidisciplinar que, através
de diferentes atividades, procuram incentivar e melhorar
o desempenho motor, cognitivo, sensorial e social de cada
doente. Sdo alguns exemplos as sessdes de fisioterapia, aulas ,;W
de postura e relaxamento, informatica, artes decorativas, visitas e passeios culturais. As atividades realizam-se na
sede da delegacéo ou no domicilio a pessoas que, por dificuldades fisicas e/ou financeiras, ndo se podem deslocar a
instituicdo. “O Estimular-te” conta com o apoio do programa de financiamento a projetos do INR, I.P. 2018.

Baile de Mascaras

Adia 3 de fevereiro decorre no
Hotel Hilton, em Vilamoura, o
59 Baile de Méascaras Solidario
da SPEM Faro. O evento contou
com um cocktail, um jantar

e um baile de solidariedade.
Com esta iniciativa foi possivel
proporcionar momentos

também conseguiu

angariar fundos para o seu
funcionamento e atividades.
Com a missdo cumprida,
queremos agradecer a todos
0s que nos honraram com a sua
presenca e colaboraram para
que o baile fosse um sucesso.
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alegres e inesqueciveis a
todos os sdcios, familiares e Encontro cqm arte
simpatizantes. A delegacdo na SPEM Coimbra

Realizou-se no passado dia 20 de janeiro
na delegacéo da SPEM Coimbra um
Encontro de Partilha e Confraternizacao
em torno da Literatura, da MUsica e da
Pintura, organizado e dinamizado por
Candida Proenca.

Com base em pequenos textos
subordinados ao tema daresiliéncia e
da superacao, trocaram-se vivéncias e
experiéncias. Com a recitacdo de um
excerto do “Lago dos Cisnes” da autoria
de Tchaikovsky, os participantes foram
convidados a viajar ao seu mundo
interior. O visionamento de pinturas

em técnica Trompe-L'oeil do artista
canadense, Rob Gonsalves, permitiu

a partilha de emocdes e sensacdes.

O evento terminou com um lanche
convivio.



Noticias Gerais Il

O Hospital do Divino Espirito Santo recebeu médicos, fisioterapeutas, doentes, cuidadores, familiares e amigos numa

sessao informativa sobre a Esclerose Mdltipla.

O encontro foi promovido por Lorena Soares e Silvia Carneiro, que tém estado em contacto com vérias pessoas com EM
e com a equipa de Neurologia do hospital. A prioridade das duas voluntarias é fazer um levantamento das necessidades
dos doentes com Esclerose Mdltipla no arquipélago e assim comecar um trabalho de apoio. Esta iniciativa também
serviu de ponto de partida a criacao de uma estrutura regional da SPEM nos Acores.

SPEM foi a associacao escolhida
parareversao de prémio de
concurso da Red Bull

O Ministério da Administracao Interna
o B

decidiu atribuir a SPEM o valor de
2400 euros que resultaram de um
prémio ndo reclamado do concurso
“Mistura-Te”, da Red Bull.

A legislacdo em vigor prevé que,

no caso de haver prémios nao
reclamados em concurso publicitario, a entidade promotora
deve entregar o prémio, em espécie ou numerario, a uma
instituicdo de solidariedade social, a designar pela Secretaria
Geral do Ministério da Administracao Interna.

O concurso em questao decorreu em 2016 através da
aplicacao digital “Mistura-te”. O consumidor tinha de adquirir
uma lata Red Bull (special edition com os Buraka Som
Sistema) com um cddigo que inseria na aplicacéo e para
fazer match com outros consumidores. Se o match fosse
perfeito receberiam prémios relacionados com a banda.

Red Bull

SPEM conta com o apoio
da TomTom

No dia 12 de marco, a SPEM recebeu a visita da
TomTom que nos ofereceu trés equipamentos GPS
TomTom START 52. As representantes da marca
conheceram

as nossas
instalacdes e

as diferentes
valéncias da sede
nacional.
Ficamos gratos
pelo apoio e
generosidade, na
certezade que
avossa oferta
nos vai ajudara
cumprir a nossa
missao.

Ja é possivel angariar fundos

nessa voluntiria!
SB'nﬁi siiciol

para a SPEM no Facebook

A SPEM é uma das primeiras 20 instituicoes

de solidariedade social em Portugal autorizadas

aangariar fundos através da rede social.

As opcdes de fundraising através do facebook estédo
disponiveis para organizacdes sem fins lucrativos desde
outubro do ano passado. E possivel a realizacdo de
donativos privados ou organizar campanhas de angariacéo
de fundos, por exemplo para um projeto particular ou numa

ocasido especial, como o seu aniversario. Neste momento,

ndo é aplicada qualquer taxa aos donativos. Esta é uma

forma simples e rdpida de ajudar e de contribuir para que
as pessoas com EM tenham uma melhor qualidade de vida. Saiba como fazer um donativo ou criar uma angariacao
de fundos no site da SPEM, através do link https://tinyurl.com/angariacao-fundos-facebook

Ajude-nos! Precisamos de si para continuar a nossa missao.
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Esclarecimento: candidatura ao
”"Modelo de Vida Independente”

O governo aprovou a
9 de outubro de 2017
o decreto de lein® 194
queinstituioprograma
“Modelo de Vida Inde-
pendente”. A SPEM esteve em reunido com a
secretaria de Estado da Inclusdo das Pessoas
com Deficiéncia, Ana Sofia Antunes, antes da
implementacao do decreto de lei, que quis
conhecer as contribuicdes das instituicoes
para 0 Novo programa.

Na reunido com a secretéria de Estado, a SPEM
deuoseu pareceracercado modelo proposto,
bem como falou darealidade dos utentes com
Esclerose Mdltipla.

A implementacdo do programa prevé a cria-
cédo de CAVIS (Centros de Apoio a Vida
Independente) pelas IPSS mas que sé po-
derdo funcionar com um minimo de 10 pes-
soas apoiadas, sendo ainda necessario o
acompanhamento por 3 técnicas de trabalho
social. Os assistentes pessoais ndo podem
exceder as 40 horas de trabalho por semana
e apenas até um maximo de 30% das pessoas
apoiadas podem receber apoio superior a 40
horas semanais.

A anélise da realidade da SPEM, realizada
pelo Servico Social, sugere que a populacdo
com Esclerose Mdltipla que a SPEM apoia,
com necessidade de recurso a um Assistente
Pessoal, vai muito além destas premissas.

De facto, o nimero de casos referenciados
e acompanhados pelo Servico Social da ins-
tituicdo necessitam de um apoio permanente,
de 24 horas. O ndmero de pessoas que se
enquadram na assisténcia durante 40 horas
semanais € muito inferior.

Assim, jamais reunimos as quotas de utentes
no equilibrio exigido para abertura dum CAVI.
Além disto, a assisténcia pessoal ndo € acu-
mulavel com as respostas sociais de Centro
de Atividades ocupacionais, lar residencial,
acolhimento familiar e Servico de Apoio domi-
cilidrio. Por este motivo, a resposta dada pelo
CAVI seriainsuficiente.

OO GOOOOIOOOOOGOHIOOOORIOOHOOIIOHIOOIORIOOOOIIOHIOOIHAIOOOORIHOOOOHHIOORIIHOOIORIOOIHHIOBOOIIRIOOIAAIIOOOI ORI

Nova Prestacdo Social para a
Inclusdo esta na 12fase
de implementacéo

A Prestacado Social para a Inclusédo (PSI)
destina-se a pessoas com deficiéncia ou
incapacidade. Pretende-se, com este apoio,
compensar 0s encargos acrescidos que resultam da situacao de
deficiéncia.

As condicdes para acesso a componente base do apoio s&o: ter
idadeigual ou superiora18anos e umaincapacidade igual ou superior
a 60%, certificada por atestado médico antes de ter celebrado 55
anos.

Se tem uma incapacidade entre 60% e 79%, o valor da componente
base ird depender de eventuais outros rendimentos, sejam eles do
trabalho ou ndo. Se o nivel de incapacidade for igual ou superior
a 80% recebera a componente base na totalidade (264,32€),
independentemente de auferir outros rendimentos.

A PSI vem substituir o Subsidio Mensal Vitalicio e a Pensao Social de
Invalidez. Nestes dois casos, a transicdo realiza-se automaticamente.
Se ndo recebe nenhum destes apoios, pode fazer o pedido:

- Fisicamente, na Seguranca Social, preenchendo um requerimento
em papel com o respetivo atestado. Aconselha-se que faca o
agendamento do atendimento para ser mais rapido.

- Online, através da seguranca Social Direta. Para tal, deve ter a senha
e na sua éarea de utilizador requerer a prestacéo, preenchendo o
formulario Mod. PSI 1-DGSS com alguns dados pessoais e anexando
ao pedido o atestado médico de incapacidade multiusos. O modelo
pode ser obtido na coluna do lado direito da paginaem “Formularios”.
Para esclarecer qualquer questdo, contacte o Servico Social da
SPEM: s.social@spem.pt

PSI

o000
o0 v00

PRESTACAO SOCIAL
PARA A INCLUSAQ

BOOGOOPOGOOOIOHIOOOORHIOOHAIIOMIOOIORIOGIHHIOOOIOHOOOOHHIOOOOAIOHOOOIOHHIOOHRIOBOOIIHIOOIHAIOOORIOOOOS

desvincularam darede, deixam de

Atualizacao da REDELAB
A REDELAB atualizou a lista dos
1 seus associados. Desta forma,
o < P 0s seguintes laboratdrios, que se
y
A > <
V:% / com a SPEM:
. ~ ® ARTLACBAL, Lda (ArtLabos)
4 ~= - Tavira
! ’ ‘ ) ® L ACDr. Vitor Lopes - Vila Vicosa
EE | ® LACDr.Branco Lisboa,
Caldas da Rainha
® Delbran, Gafanha da Nazaré

HOOOOOODIOOODOIOODOODOIOOODCIOOIOOOOGOOOOODOOIOODOGOOOOOOODOOIOOIIOOIOIO OO,

OOOOOODOIOOOOOOOOIOODOGOOOOOOOOIOODOIOOIIOOODOI OO OO OODII OO OO OO

oferecer as vantagens do protocolo

Relembramos que no ambito deste protocolo, os sécios da SPEM
usufruem de um desconto de 20% sobre a tabela de andlises
particulares e da possibilidade de recolha das amostras na sede
da SPEM com qualquer dos laboratérios da REDELAB.

Esta sociedade funciona em cooperacao estratégica, partilhando
recursos numa central de compras e servicos.

Como alternativa a esta resposta social, a
SPEM tem em preparacdo um projeto de resi-
déncia adaptada que promova a autonomia
dos utentes e lhes permita uma vida indepen-
dente, em condicdes mais adaptadas.

CP alarga descontos a pessoas com deficiéncia

O descontro entrou em vigor a 1 de marco. A CP — Comboios de Portugal e o Instituto Nacional
de Reabilitacdo (INR) assinaram uma alteracdo ao protocolo ja vigente para que as pessoas com
mais de 60% de incapacidade possam ter 20% de desconto no bilhete para qualquer comboio da
empresa publica. O protocolo, em vigor desde abril de 2016, ja previa descontos de 75% para pessoas com incapacidade,
mas se fosse igual ou superior a 80%. Agora, o protocolo foi alargado a outros possiveis beneficiarios.

Cerca de 100 mil pessoas beneficiaram destes descontos nos Ultimos dois anos. Para ter acesso ao desconto, basta
apresentar o Atestado Multiusos.
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Revisao dos critérios
de McDonald no MSPARIS2017

O doutor Jeffrey A. Cohen, da Cleveland Clinic (EUA),
que integrou o painel de especialistas responsaveis pela
revisdo de 2017, foi convidado para apresentar uma
sintese das principais alteracdes no encontro
ECTRIMS-ACTRIMS.
Arevisao foi fundamentalmente motivada pelo apa-
recimento de novos dados resultantes de estudos
realizados para validar a aplicabilidade dos critérios de
2010 e da introducédo de novos elementos que ajudam a
evitar erros e confusdes de diagndstico na EM.
As principais diferencas sdo a inclusdo das bandas o||goc|ona|s como critério de diagndstico. Estas sdo bandas
de imunoglobulina observadas em analises clinicas ao soro sanguineo ou ao liquido cefalorraquidiano. Outra das
mudancas é a evidéncia de disseminacao das lesdes no espaco e no tempo que passa a abranger lesées sintométicas
na ressonancia magnética. Antes, apenas as lesdes assin-tométicas eram consideradas como evidéncia para o
diagndstico. “A aplicacdo adequada dos critérios é fundamental para evitar erros de diagndstico e a EM continua a
basear-se fundamentalmente no diagndstico clinico”, concluiu o especialista americano.

Novo representante portugués no comité
cientifico da federacao internacional

Enquanto membro e representante nacional na Federacéo Internacional da EM (MSIF)
a SPEM tem o direito e o dever de indicar os dois representantes nacionais no Comité
Médico e Cientifico da MSIF.

Temos assim o prazer de informar que a Dr2 Ana Martins da Silva do Centro Hospitalar
do Porto (Hospital Geral de Santo Antdnio) aceitou amavelmente o0 nosso convite

de colaboracao, juntando-se a Dr2 Livia de Sousa, dos Hospitais da Universidade de
Coimbra, neste esforco de representacdo nacional.

A Federacao Internacional € o promotor e financiador do maior projeto de investigacao
em EM - the International Progressive MS Alliance - que reline uma equipa sem paralelo de peritos cientificos na area
da EM. Através duma estratégia de trabalho partilhado e coordenado, procura e investiga tratamentos futuros que
respondam as necessidades das pessoas que vivem com formas progressivas de EM.

Academia

para capacitacao
das associacoes
de doentes

A Escola Nacional de Saude Publicada
Universidade Nova de Lisboa lancou,
com o apoio da farmacéutica Roche,
uma formacao para Associacdes de
Doentes. A vice-presidente da SPEM,
representa a instituicao no programa
de formacéo.

A Academia ENSP - “Ativos pela
salde” pretende capacitar estas
instituicbes com novas competéncias
e ferramentas de gestéo e intervencéo
, : social. O curso comegou em janeiro e

o e~ S S & e : terd a duracdo de seis meses.

A Academia esta organizadaem 6
maodulos e tem uma equipa de formadores diversificada, que redine académicos, politicos, investigadores e profissionais
de diferentes areas do saber. Destacam-se nomes como Maria de Belém Roseira, Ricardo Baptista Leite, José Boavida e
Julian Perelman.
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Nota de esclarecimento sobre aquisicao
direta de farmacos online

A SPEM foi recentemente contactada por uma empresa alegando disponibilizarem servicos globais para pessoas
com EM e que forneceriam medicamentos modificadores da EM ainda em fase de aprovacao.

Seriam uma empresa da area social, com sede em Amesterdao, licenciada pelo ministério da Salide em Haia e
com licenca para a venda direta de farmacos a doentes com EM, em particular, Ocrevus (nome comercial do
Ocrelizumab nos EUA) e Mavenclad (cladribina).

A nossa congénere holandesa, contactada pela SPEM, informou-nos que desconhece a existéncia de qualquer
revendedor com estas caracteristicas e natureza na Holanda.

Na sequéncia de outro contacto da SPEM, a Unidade de Inspecéo e Licenciamentos do INFARMED, enviou-nos
varios esclarecimentos e reproduzimos aqui os que consideramos mais relevantes:

« Nos termos do art. 14.9n.°1do Decreto-Lein.? 176/2006 de 30 de agosto na sua redacdo atual “Salvo disposicéo
em contrario, a comercializagcdo de medicamentos no territdrio nacional esta sujeita a autorizagdo do orgéo
maximo do INFARMED, |.P.”

« Avenda ao publico de medicamentos em Portugal sé pode ser efetuada nos termos do art. 9.° do Decreto-Lein.?
307/2007, de 31 de agosto na sua redacdo atual, por farmacias ou locais de venda de medicamentos néo sujeitos
a receita medica (dependendo da classificagcdo dos medicamentos), nas suas instalagcdes ou no domicilio dos
utentes.

+ A entidade denunciada apresenta-se como intermediario de medicamentos registado junto do Ministério da
Saude Holandés. Acontece que de acordo com o art. 3.2n.°1al. bb) e 101.°-B ambos do supra aludido Decreto-
Lei n.9 176/2006, de 30 de agosto na sua redacdo atual e com o capitulo 10 da Deliberacdo 047/CD/2017, que
aprovou as Boas Prdticas de Distribuicdo de Medicamentos de uso Humano, a intermediacéo compreende as
atividades ligadas com a venda e compra de medicamentos, nomeadamente com a negociagdo das transagdes,
ndio podendo ser fisicamente manipulados os medicamentos, por estas entidades.

- Todavia, face & descricdo efetuada pela entidade, as atividades levadas a cabo pela mesma constituem
distribuiccéio por grosso de medicamentos e ndo intermediacdo, sendo que & distribuicéo por grosso estd vedada
avenda direta aos utentes.

« Face ao exposto as atividades a que a The Social Medwork se propée realizar estéo dissonantes da legislacéo
nacional aplicavel.

« Poder-se-iq, por ultimo considerar que a entidade poderia pretender enviar medicamentos para pacientes
atraves de AUE, todavia, estas autorizagdes apenas sdo concedidas a instituicdes de sadde ou TAIM’s e por estes
solicitadas, e ndo de forma autonoma por doente especifico, devendo ser seguidas todas as determinacbes e
formalidades presentes na Deliberacéo 1546/2015, de 6 agosto, o que parece, igualmente, ndo estar de acordo
com a descricdo efetuada pela entidade.

- Face ao exposto, solicitamos que informem 0s vossos associados desta informacgdo, prevenindo-os que néo
devem adquirir diretamente medicamentos a esta entidade.

Mais informamos que esta situacado ird ser transmitida a Autoridade Nacional Holandesa para averiguacéo da
mesma.

Agora que ja validou as suas faturas,
ajude-nos a pagar as nossas!

NIF: SPEM 501 789 880

MULTIPLA. Apoie a nossa Associagao, faga a consignacgao de 0,5% do IRS
Ao preencher a declaragdo de IRS, indique o nimero de contribuinte da SPEM
(501789 880) no QUADRO 11 CAMPO 1101 DO MODELO 3.
CONSIGNAGAO DE 0,5% DO IRS CONSIGNAGAO DO BENEFICIO DE 15% DO IVA SUPORTADO
ENTIDADES BENEFICIARIAS

‘SOCIEDADE

Instituicdes Religiosas (art. 32.2, n.° 4. da lei n° 16/2001, de 22 de junho) I:l NIf IRS | VA

Instituicdes Particulares de Solidariedade Social ou Pessoas Colectivas de Utilidade Publica |X| 1101 ’ 5 [0 [1 [7 [8 [9 [8‘ 8[ 0 ‘ M M

(art. 32.°, n.° 6, da lei n.° 16/2001, de 22 de junho)
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JANEIRO FEVEREIRO MARCO ABRIL MAIO JUNHO
Intervengdo Utentes | Atendimentos  Servigos | Utentes | Atendimentos | Servigos | Utentes | Atendimentos | Servicos | Utentes | Atendimentos| Servicos|Utentes | Atendimentos | Servigos| Utentes | Atendi Servigos
Aconselt Juridico 4 4 3 3 3 3 3 4 4 7 7 3 2
Servico Social 28 35 26 30 28 31 24 30 24 30 24 35
Apoio Domiciliério 13 13 520 13 13 520 | 13 13 520 | 13 13 520 13 13 520 13 10 520
Atividades Ocupacionais 17 201 18 184 18 210 17 158 17 175 17 191
Psicologia 22 46 22 65 32 84 22 43 32 77 23 66
Educagdo Social 1 17 28 | 11 14 2 | 1 25 4 | 0 0 0 0 0 0 0 36 0
SUBTOTAL| 9 | 316 548 | 93 | 309 544 | 105 | 366 567 | 80 248 567 | 93 304 520 | 80 340 570
Unidade - - - - - . :
de Neuroreabilitagdo | Utentes i Servicos |Utentes i Servigos | Utentes | Servigos| Utentes| Atendi Servicos| Utentes| Atendimentos | Servigos |Utentes Servicos
Consultas MFR 4 4 5 5 5 5 4 4 9 9 3 3
Fisioterapi 59 359 57 312 55 390 57 283 59 341 57 331
Terapia Ocupacional 25 121 24 114 22 129 22 97 24 116 24 126
Terapia da Fala 17 74 16 74 15 89 15 62 15 79 16 78
SUBTOTAL | 105 | 558 0 | 102 505 0 | 97 | 613 0o | %8 446 0 | 107 | 545 0 | 100 538 0
TOTAL 200 874 548 | 195 814 544 | 202 979 564 | 178 694 520 | 200 847 520 | 180 796 520
» A
JANEIRO FEVEREIRO Margo ABRIL MAIO JUNHO
Intervencdo Utentes | Atendimentos | Utentes Atendimentos | Utentes Atendimentos Utentes | Atendimentos | Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
Servico Social 9 12 8 8 10 14 10 16 12 15 7 7
Fisioterapi: 10 37 10 28 8 23 8 24 8 20 7 18
Informatica 10 24 10 25 10 27 6 18 8 16 6 22
Psicologia 18 27 19 30 19 25 18 21 20 31 19 32
Reiki 6 24 6 24 6 24 6 24 6 24 6 6
Atelir Artes 3 25 6 18 10 27 6 18 8 16 8 29
TOTAL 61 149 59 133 63 140 54 121 62 122 53 114
JANEIRO FEVEREIRO MARCO ABRIL MAIO JUNHO
Intervengdo Utentes | Atendimentos | Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos | Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos
Servigo Social 19 19 15 15 20 21 12 12 12 12 14 14
Psicologia 18 28 22 32 20 39 19 29 19 35 18 28
Ginastica adpt. 12 88 10 65 12 92 13 80 72 12 71 12
Terapia ocupacional 8 16 10 40 13 65 7 21 18 6 15 5
Aconselt ) Juridico 1 1 () 1 1 1 1 i 0 0 0 0
TOTAL| 58 152 58 153 66 218 52 143 121 65 118 59
JANEIRO FEVEREIRO MARCO ABRIL MAIO JUNHO
Intervengdo Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes i Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos
$. Social 14 26 23 14 - c - - 2 = = =
Psicologia 14 23 14 26 = R o o - o - =
Hidroterapi 5 10 5 10 = . . B . _ . .
Reiki 3 4 5 8 - B - - - N . .
TOTAL| 36 63 47 58 0 0 0 0 0 0 0 0
JANEIRO FEVEREIRO MARCO ABRIL MAIO JUNHO
Intervengdo Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos |  Utentes Atendimentos | Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos
Servico Social 20 70 25 75 18 72 20 80 20 80 16 64
Psicologia 4 16 4 16 4 16 4 16 4 16 4 16
T. Ocupacional 5 20 5 20 5 20 5 20 0 0 0 0
Gindstica 0 0 9 36 9 36 9 18 8 32 0 0
Reiki 10 40 9 36 10 40 10 40 10 40 6 24
TOTAL 39 146 52 183 46 184 48 174 42 168 26 104
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LISBOA

JULHO AGOSTO SETEMBRO OUTUBRO NOVEMBRO DEZEMBRO TOTAIS ABSOLUTOS TOTAL MEDIA MES
Utentes | Atendimentos | Servigos | Utentes | Atendimentos| Servigos | Utentes |Atendimentos| Servigos | Utentes | Atendimentos | Servigos |Utentes |Atendi Servigos | Utentes | Atendimentos| Servicos | Utentes | Atendimentos | Servigos | Utentes | Atendimentos | Servigos
6 6 5 5 4 4 4 4 2 2 2 2 38 33 0 4 4 0
17 17 18 18 15 15 14 14 10 10 7 7 203 200 0 20 22 0
13 13 520 13 13 520 13 13 520 13 13 520 | 12 12 11 11 127 114 4680 13 13 433
19 183 19 89 19 167 18 187 18 184 16 152 176 1537 0 18 170 0
25 56 17 23 21 55 32 76 33 70 32 66 264 569 0 26 60
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 33 56 96 3 5
80 275 520 72 148 520 72 254 520 81 294 520 | 75 278 0 68 238 0 841 2509 4776 83 274 a1
Utentes i Servios | Utentes i Servios| Utentes | Atendi Servigos | Utentes | Atendi Servicos| Utentes |Atendimentos | Servicos | Utentes |Atendi Servigos | Utentes | Atendi Servigos | Utentes | Atendimentos| Servigos
5 5 3 3 5 5 6 6 4 4 3 3 56 5 0 5 5 0
57 320 57 134 54 298 54 319 54 316 54 26 674 278 0 56 302 0
14 128 25 67 23 129 23 126 25 106 25 68 276 102 0 23 111 0
17 78 17 28 17 87 16 75 17 60 17 40 195 64 0 16 69 0
93 531 0 102 232 0 99 519 0 99 526 0 100 486 0 99 337 0 1201 448 0 100 486 0
173 806 520 174 380 520 | 171 773 520 | 180 820 520 | 175 764 0 167 575 0 2042 7819 4776 | 183 760 441
» A
JULHO AGOSTO SETEMBRO OUTUBRO NOVEMBRO DEZEMBRO TOTAIS ABSOLUTOS TOTAL MEDIA MES
Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos | Utentes | Atendimentos | Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
16 21 0 0 7 8 12 16 16 15 7 10 109 142 10 12
8 23 0 0 18 41 6 29 7 18 9 15 99 276 9 24
7 16 0 0 8 16 6 19 13 22 15 35 99 240 9 18
22 32 0 0 15 13 21 19 15 19 13 17 199 266 18 23
6 24 0 0 6 12 6 12 6 12 6 3 66 189 6 17
13 36 0 0 19 51 13 50 17 57 8 14 116 341 11 27
72 152 0 0 73 141 64 145 69 143 58 94 688 1454 63 122
PORI10
JULHO AGOSTO SETEMBRO OUTUBRO NOVEMBRO DEZEMBRO TOTAIS ABSOLUTOS TOTAL MEDIA MES
Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos | Utentes | Atendimentos | Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
13 14 7 8 12 12 24 26 12 15 11 12 171 180 14 15
3 3 9 10 12 12 21 26 0 0 17 22 178 264 15 24
0 0 0 12 85 12 85 13 78 227 597 19 43
0 0 0 0 0 0 6 6 8 16 6 6 91 181 8 16
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 4 4 0 0
16 17 16 18 24 24 63 143 32 116 47 118 671 1226 56 99
JULHO AGOSTO SETEMBRO OUTUBRO NOVEMBRO DEZEMBRO TOTAIS ABSOLUTOS TOTAL MEDIA MES
Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes | Atendimentos | Utentes | Atendimentos | Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
B} - - 2 5 5 ) o 37 40 3 3
- - - = - B B 5 28 49 2 4
= = = = = = - - > - 10 20 1 2
- - - - - - - 8 1 1 1
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 83 121 7 10
JULHO AGOSTO SETEMBRO OUTUBRO NOVEMBRO DEZEMBRO TOTAIS ABSOLUTOS TOTAL MEDIA MES
Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos | Utentes | Atendimentos | Utentes | Atendimentos Utentes Atendimentos Utentes Atendimentos
12 48 0 0 24 96 18 54 26 78 30 90 229 807 19 67
4 16 0 0 4 20 20 4 20 4 20 44 192 4 16
5 20 0 0 0 0 5 10 5 10 6 20 41 140 3 12
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 35 122 3 10
24 0 0 5 20 3 12 4 16 3 12 76 304 6 25
27 108 0 0 33 136 30 96 39 124 43 142 425 1565 35 130
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Novartis Portugal
Innovative Medicines

Alterar apratica
damedicina

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 compreenséao 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.

) NOVARTIS —



