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EM’ CASA MAS ATIVO
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facebook.com/groups/2603426759935710/

EM” CASA TRANQUILAMENTE
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facebook.com/groups/EMCasa.Mais.Informado/
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LIGUE-SE A NOS!

“EM’ Casa” sdo grupos e paginas do Facebook promovidos pela SPEM para
mantermo-nos seguros em nossas casas, mas sem deixar de lado a atividade fisica,
cognitiva, a saide mental e o acesso ainformacéao de qualidade.

facebook.com/SPEMPortugal/
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Transformacao
ou inovacao?

ual é mais importante:

transformar ou inovar?

Transformacdo tem a sua
origem no latim em “transformare”,
“trans” de através, “formare” de dar
forma, e acrescentando acdo, que
implica movimento.
Inovacao tem a sua origem no latim
em “innovare”, “in” de “em”, “novus”
de novo, e acrescentando agéo, que
implica movimento.
Neste trimestre fomos obrigados
a“correr”, palavra tdo tocante a
grande maioria das pessoas afeta-
das pela EM.
Primeiro, logo em marco, tivemos
que adaptar o projeto que vinha-
Mos a apresentar a varios hospitais
de entrega de medicamentos aos
cidadaos em proximidade. Veio a
ser conhecido como Operacao Luz
Verde. Muitos falam da ANF e da
ADIFA. O que teria sido da operacao
sem a SPEM, a APDI e outras asso-
ciacdes de doentes na agilizacdo e
contacto com os seus associados?
Um agradecimento MUITO GRANDE
as Delegacdes da SPEM. Sem elas
ndo teriamos sido a associacdo de
doentes que melhor se transformou
e respondeu, a nivel nacional, neste
tema. Correu bem e temos dados
concretos que suportam que nao
nos basta dizer que é vontade dos
doentes manter este modelo. Po-
demos demonstrar que o impacto
total é positivo, para as familias,
para as empresas, para os hospitais
e para o Estado.
Depois, no ano passado, alguns me-
ses apds a aprovacado em fevereiro
de 3resolucdes na Assembleia da
Republica arecomendar a criacédo
do Registo Nacional da Esclerose
Multipla (RNEM), questionamos os
Servicos Partilhados do Ministério
da Saude (SPMS) o que estavam a
fazer e aresposta foi “quando
nos contratarem um projeto,
fa-lo-emos”, isto &, ndo fizeram!
Nés comecédmos a desenhar o
projeto. Teve uma boa recetividade
de todos os intervenientes ativos
gue contactéamos neste mundo da
saude em Portugal. Com a pan-
demia tudo parou. Contudo, tam-

bém com a pandemia, se demons-
trou pelas discussdes publicas
varias o impacto que poderia ter
tido se tivéssemos um RNEM e
outros registos para outras patolo-
gias crénicas, no acompanhamento
as pessoas com doenca e, aos
investigadores no contributo e
procura de solucdes para trata-
mento, cura, vacinacdo e acom-
panhamento destas pessoas com
doenca. Nés estamos nesse
caminho e vamos continuar.

Por dltimo, o més de maio foi um
més “louco” de iniciativas. Maio é o
més de maior sensibilizacdo sobre
a EM, nacional e internacional-
mente. Com o extraordinario con-
tributo de muitos profissionais de
salde, aincansavel colaboracao da
maravilhosa equipa da SPEM e de
tantos voluntarios, nos ndcleos,
delegacdes e regides, bem como,
de muitos ilustrissimos descon-
hecidos que se tornaram amigos,
tivemos um més cheio de con-
teddo. Entre palestras, webinares,
entrevistas, reunides entre asso-
ciacdes de portadores de doenca,
garantir gue os medicamentos
continuariam a chegar, reunides
com a Ministra da Salde, com o
Presidente do INFARMED, e tantos
outros dirigentes, etc. chegdmos
ao final do més com a comemo-
racdo do Dia Mundial da EM. Que na
realidade foram 3 dias, 29, 30 e 31.
Totalmente organizado pela SPEM,
com o patrocinio e por ordem de
dimensdo a SANOFI-GENZIME, a
ROCHE, BIOGEN, e por fim a
MERCK. Quero apenas realcar a
tarde de dia 30 com a Festa Rija,
com contributos voluntéarios do
pais todo. As Delegacdes pergun-
taram e as prestacdes artisticas
apareceram. Muito obrigado a
todos por umas quantas horas de
entretenimento.

E veio junho, o desconfinamento,

a preparacao dos locais, a pre-
paracao das equipas, 0 acertar com
o montdo de diretivas, normas,
orientacdes, etc. E comecamos a
retomar, gradualmente. E aqueles
que ficaram em casa e que precisa-

Editorial I

vam de fisioterapia, apoio domici-
liario, alimentacao, medicacao,
apoio psicolégico, estimulacao
cognitiva, entretenimento? Pois,

a SPEM, através dos seus guerreiros
dalinha da frente mantiveram-se,
sempre que possivel nesse
caminho.

E reinventamo-nos! Quem diria

em junho de 2019 que seria
possivel web-fisioterapia?
Web-reabilitacdo? Web-psicologia?
Web-terapia-da-fala?
Web-apoio-social? Web-reunides
semanais com as varias equipas?
Pois muitos diriam: impossivel. Na
SPEM tornamos possivel e
Web-reinventdmo-nos.

E isso é transformacéo
ouinova¢ao?

“ Um agradecimento
MUITO GRANDE as
Delegagbes da SPEM.
Sem elas nao teriamos sido
a associacao de doentes
que melhor se transformou
erespondeu, a nivel nacio-
nal, neste tema. Correu bem
e temos dados concretos que
suportam que nao nos basta
dizer que é vontade
dos doentes

manter este modelo. ”

Paulo Goncalves
Associado
Vice-Presidente da SPEM
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SPEM - Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla

Angariacao de fundos para continuarmos
COM a nossa missao!

A SPEM (Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla) é uma
Instituicao Particular de Solidariedade Social que tem como
missdo apoiar pessoas com Esclerose Multipla (EM), bem
como os seus cuidadores e familiares. 0 nosso principal ob-
jetivo é melhorar as condicdes de vida dos portadores de EM
ao prestar apoio através de diversas respostas sociais.

Apoiamos com, nomeadamente: Centros de Atividades Ocu-
pacionais (CAQ), Unidades de Neuro-Reabilitacdo, Apoio
Domiciliario, Consultas de Psicologia, Servico Social, Apoio
Juridico. Para além de uma equipa profissional multi-disci-
plinar, contamos com uma pandplia de voluntarios e mece-
nas, com quem temos a sorte de poder contar nas mais dife-
rentes areas e tarefas.

Nesse sentido, e com o Estado de Emergéncia Econdémico
devido ao COVID - 19, a nossa missdo esta em risco. Por se
tratar de uma organizacao sem finslucrativos, contamos com
o apoio de diversas entidades publicas e/ou privadas que,
possibilitam a criacao de uma vasta rede de protocolos e par-
cerias, e que nos permite levar a cabo a nossa missao.

Estamos disponiveis para dar qualquer eventual esclarecimen-
to, através dos contactos da SPEM ou para o spem@spem.pt.

Com o seu donativo conseguiremos prestar um melhor apoio
as pessoas com EM e seus cuidadores e seus cuidadores, e
prestar um tributo a todos os profissionais da SPEM. Ajude-
-nos a ajudar!

Faca um donativo através do IBAN:

PT50 0036 0000 99105871610 11 (MONTEPIO)
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Encontros “virtuais” esclarecem
duvidas em tempo de pandemia

m resposta as circunstancias £ N SN
E trazidas pela pandemia de CONSIG™ 6’:;62»&:80M o

COVID-19, a SPEM criou o webcast NO CONTEXTO COVID-19
movimento “EM’ Casa”.
“EM’ Casa” sdo grupos e paginas do Face-
book promovidos pela SPEM para manter-
MO-NOS SEgUros em Nossas casas, mas
sem deixar de lado a atividade fisica,
cognitiva, a salde mental e 0 acesso
ainformacéao de qualidade.
Neste ambito, a SPEM promoveu uma
série de workshops e webinars “virtuais”,
onde vérias foram as areas do saber que,
no decorrer dos meses de abril e maio,
testemunharam o seu conhecimento
com a populacdo em geral e, sobretudo,
com os doentes de EM e quem com eles
convive.
Assim, entre uma pandplia de temaéticas
abordadas, especialistas provenientes de
multiplas areas esclareceram de forma
simples e objetiva, como melhor viver nesta
fase conturbada, que afetou e “suspendeu”
o mundo.
Para além de diferentes workshops @ atem G
informativos, a SPEM organizou multiplos
“EM’ Consulta com”, uma série de
weblinars que contaram com a participacao
de neurologistas, assistentes sociais,
profissionais de recursos humanos,
psicélogos, entre outras especialidades.
Estes eventos deram sempre lugar a
sessbdes de “Perguntas e Respostas”, e
quem assistiu péde enviar as suas
questdes antecipadamente, através
de um formulario digital, para serem abor-
dadas em direto no dia do encontro virtual.
https://www.facebook.com/SPEMPortugal/
videos/
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DR. CARLOS CAPELA

-Esclaregaas suas duvidas.

.Coloque questoes.

.Participe através deste link: lve webcas!,
#COVID19 #FiqueEmCasa #FiqueEmSegurancga
EM - Escleross Mutpls

Mikael Pereira
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Dra.Gabriela Condesso

a:
pe Palavra
Meurologista (Hospital Pediatrico - CHUC)

E Quarta-feira, 20 de malo de 2020
B e -8

Sesslio de Perguntas & Aespostas (0 & A)
Quwmstions o nosso Especiista atravis
do link <hitpe://bit.ly/36Vie YN
Participe an vivo no Wobloao oo

; plicacao de Planos d i
3 sulta com.. - J . ol e Contingéncia
= = de Comunicacéio em cenario COVID19
rtilha de boas praticas #9

deradora: Mara Dias @ }‘

dores:
i S:ﬁa Fonseca - SPEM
a Venenno - SPEM
“m’»&rmmm
a—nn.a'.,.....mﬂ“,
Quarta-feirs, 15 do abil da 2020 ok e
17:00-18:00 b i

Especialista: I A = fy o= y - -
pecialista: [ TV D 4 3
Dr. Pedro Marinho (PMX) - - -' EM cﬂn sul‘a com. .
Gestao financeira em tempos de crise Moderadora: Mara Dias -
; Oradora: Carla Ribeiro . s
(Fisioterapeuta, SPEM) 2
Sociedade Portuguesa do Esclorosa Maltipla - SPEM "

(Quarta-feira, 27 de malo de 2020
17:00 - 18:00 h

Quarta-feira, 13 de maio de 2020
17:00-18:00 h

0 principal objetivo é ajudar a melhorar os
conhecimentos com dicas e técnicas bem como
acesso a ferramentas para uma gestao financeira
mais eficiente.

Workshop de =
«\fencer a COVID-19 Pesafios im
post
depende de cada firtilha de boas praticas ::: - UXENY

um de nés”

. i Ribadro (Howpital Distries! de
~ . de SGA [Stretching Global Afi
Inovacgao acelerada para a Grespo e A
os tempos pés COVID19
Partilha de boas préaticas #8

Moderador: Alexandre Guedes da Silva
520 Expocialinta straves do

Paulo Nunes de Abreu - Hospital do Futuro b/ 39VIgY N>

puntas & Respostas (@ & A}

Workshop

“Cartografar e Gerir N : i m{ m_ i : T de COVID-19”

o Risco da coviD19”

 Dra, Maria Jodo Pereifa .,
s“‘“‘“%m‘&ﬂw‘“"

17“-1&2#"“"“ » perpis | o
5 inovagio seguida 0o Quesides & RESHOSES i -

SAMOFI ¢

Os videos podem ser visualizados na nossa pagina
de Facebook, na seccéo de videos:
https://www.facebook.com/SPEMPortugal/videos/

esa Flor de Lima
Competéncia em Medicina

h pela Ordem dos Médicos

| siogen | ~encic

COM O APOIO:
SANOFI GENZYME g

P Biogen MeRTK
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Celebracdes do Dia Mundial

<y

ao setrata, portanto, deum
N festejo, de uma comemo-

racao, mas sim de uma data
qgue relembra a existéncia de uma
enfermidade que atinge muitas pes-
soas, os seus familiares, amigos, e
pessoas proximas.
As atividades do Dia Mundial ocor-
rem geralmente durante o més de
maio e no inicio de junho, um pouco
por todo o mundo. A SPEM relem-
brou-o nos dias 29,30 e 31de maio,
Com um conjunto de eventos para
muitos gostos, praticamente todos
online, possibilitando e registando-
se uma grande adesao.
As comemoracdes iniciaram-se as
14h do dia 29, com um “EM’ Lounge”
virtual, seguindo-se uma
conferéncia com o mote “Ligados
EM'’ Seguranca”, organizada pela
Delegacdode Evora. Este encontro,
contou com a presenca de
varios especialistas e outras
personalidades: José Robalo,
Presidente da ARS Alentejo, Jodo
Cerqueira, Neurologista em rep-
resentacao do GEEM (Grupo de
Estudos de Esclerose Mdltipla), An-
dreia Zacarias, PCEM da Delegacao
de Evora da SPEM, Andreia
Matas, Neurologista do ’

@ 8 * Boletim Esclerose Multipla

Centro Hospitalar de Tras-os-Mon-
tes e Alto Douro, Sandra Carvalho,
Enfermeira na Unidade Local de
Salde do Norte Alentejano,
e Maria Filomena Mendes,
Presidente do Conselho de
Administracdo do Hospital Espirito
Santo de Evora. Ao final da tarde,
o webinar “EM’ Consulta de Sexuali-
dade”, com Vénia Beliz, trouxe-nos
aoportunidade de saber mais e
esclarecer dlvidas nesta area.
Sabado, dia 30, as actividades
comecgaram com um “EM’” Work-
shop” dividido em duas tematicas
que se complementam: “ReViver
em Seguranca com o COVID-19”,
com Susana Mata, e “Gestao Finan-
ceiraem Tempos de Pandemia
COVID-19”, com Pedro Marinho.
Atarde, inaugurou-se o Canal
SPEM no YouTube, com uma breve
apresentacao de Alexandre Guedes
da Silva, Presidente da SPEM, e que
conta muito com a participacao
de todos e todas, para que sejaum
canal de informacéo, divulgacao
e partilha. As 16h00 comecou o
“EM’ Regides EM’ Festa Rija”, um
espetéaculo de variedades que in-
cluiu muitas atuacdes de Norte
‘/_? Sul do pais, desde a danca,

da Esclerose Multipla 2020

O Dia Mundial da Esclerose Mdiltipla (EM) é oficialmente celeb-

rado a 30 de maio. Reline a comunidade global de EM para par-

tilhar histdrias, consciencializar e fazer campanha com todos
os afetados por esta doenca.

musica, magia e muito mais,

com Ana Bacalhau, HMB,

Tuna de Enfermagem de Coimbra,
Cantares Alentejanos

com Os Vocalistas, entre outros. O
dia terminou com Joana Cruz
aapresentar o concerto solidario
“EM Alerta Laranja”, organizado
pela Merck, com Carolina Deslandes
e a participacéao inicial

da Dr2@ Livia Sousa, Neurologista
do CHUC.

Domingo 31, foi igualmente um

dia cheio. De manha, uma Corrida
“Virtual” Solidaria pelos Sintomas
Invisiveis da EM encheu as

redes sociais, com pessoas em
Portugal e no mundo a correrem
ou andarem por esta causa.
Atarde, o Canal SPEM apresentou
“Dar Ara EM” com nomeadamente
Hélio Correia, uma das pessoas
chave na organizacdo da corrida,
pertencente ao Grupo Sportivo
Adicence. As comemoracdes
terminaram com um dos novos
programas do Canal SPEM, “"EM’
Contacto”, onde Paulo Goncalves,
Vice-Presidente da SPEM, fezuma
pequena cronica e falouum
pouco sobre estes trés dias

e aAssociacao.

€ 2




Dia Mundial da EM 2020

Conferéncia
“Ligados EM’ Seguranca”

N 0 ambito das celebracées do Dia Mundial da EM, a Delegaco de Evora da SPEM

organizou uma conferéncia, no dia 29 de maio de 2020. Sob o mote “Ligados EM’
Seguranca”, muitas foram as pessoas que puderam assistir em direto, online, ao que
varios especialistas e outras personalidades tinham para partilhar sobre o assunto.
Depois das palavras introdutérias de Margarida Navalhinhas, Dirigente da SPEM Evora,
e do Presidente da SPEM, Alexandre Guedes da Silva, deu-se lugar aos varios oradores
convidados.
O Dr. Jodo Cerqueira, Neurologista em representacédo do GEEM (Grupo de Estudos
de Esclerose Mdltipla), comecou por salientar que, nesta pandemia, o medo do
virus nao se devera sobrepor ao medo da EM. Apesar da suspensao de todos os
procedimentos e tratamentos inerentes a condicdo, as atividades voltaram a
“normalidade”, encontrando-se alternativas para os doentes. Segundo o Neu-
rologista, ndo ha grandes problemas em fazer tratamentos, sendo mesmo
conveniente retoma-los e dar-lhes continuidade, ndo fazendo sentido con-
dicionar as terapéuticas por causa da COVID-19. Considera, até, os hospitais \
como dos sitios mais seguros para se ir. . Marglﬁrida Navalhinhas
Falou, em seguida, Andreia Zacarias, Pessoa com EM da Delegacdo de Evora, :
sobre a sua experiéncia profissional depois do diagndstico, salientando que
tem encontrado algum estigma. Contudo, sempre que precisou da ajuda da
SPEM, teve uma resposta rapida e valiosa.
A Dr.2 Andreia Matos, Neurologista no Hospital de Tras-os-Montes e Alto Douro,
realcou o trabalho da equipa multidisciplinar desenvolvido no Centro Hospitalar e
corroborou o que o Dr. Cerqueira mencionou, o medo do virus ndo pode, de todo,
superar o medo da doenca e ndo se pode descurar o acompanhamento da EM.
Sandra Carvalho, Enfermeira com EM e Coordenadora da SPEM de Portalegre, veio # Jozo Cerqueira
apontar as lacunas existentes na area do Alentejo, agravadas pela situacdo da <
COVID-19, onde as respostas da zona sao ainda muito parcas devido ao iso-
lamento geografico. Sandra Carvalho apontou algumas solucdes, nomeada-
mente a possibilidade de formacéo de alguns profissionais de salde, para
que a metilprednisolona (aquando de surtos) possa ser administrada em
regime de hospital de dia, mais préximo de casa. Andreia Zacarias
O Dr. José Robalo, Presidente da Administracao Regional de Sadde do
Alentejo, disse estar atento as situacdes e reconheceu as lacunas, realcan-
do existirem ja algumas respostas, embora ndo sejam perfeitas, e apontou
a necessidade de usar os meios existentes para melhorar essas mesmas
questdes.

@ Quase a finalizar a conferéncia, houve lugar para uma sessao de Perguntas e Respos-

tas, onde vérias pessoas que assistiam em direto, puderam colocar as suas questdes.
As palavras finais foram dadas pela Dr.2 Maria Filomena Mendes, Presidente do

!y Conselho de Administracdo do Hospital Espirito Santo de Evora, a Dr.2 Isabel
: Pita, Diretora Clinica, que explicou como correu a reorganizacédo deste Hospital,
perante a pandemia.

José Robalo Sandra Carvalho

Boletim Esclerose Mdltipla * 9 @



Bl Dia Mundial da EM 2020

EM’Consulta de sexualidade

endo a sexualidade ainda um tema tabu na EM, a SPEM organizou no
S dia 29 de maio, um “EM’ Consulta” com Vénia Beliz, Psicéloga Clinica e
Sexdloga, e moderacao de Susete Margarido e Susana Mata, um webi-
nar online para explorar esta temética, no ambito das celebracdes do Dia
Mundial da EM.
Trata-se de uma area muito sensivel e delicada, que carece de abertura e
exposicao, sem preconceitos, para o doente ter espaco e sentir-se “livre”
para falar. Vania Beliz veio deste modo expor o tema, de forma abertae o
mais objetiva possivel, apresentando algumas solucdes para contornar as
limitacdes e, sobretudo, passar a mensagem de que é possivel usufruir de
multiplas alternativas, capazes de apoiar quem necessita.
Para além da exposicédo do tema, houve espaco para Perguntas e Respos-
tas, com oportunidade para as pessoas que assistiam colocarem as suas

EM’'Workshop

“ReViver EM’Seguranca com o COVID19”

g s comemoracdes de dia 30 comecaram com um “EM” Workshop”

virtual dividido em duas tematicas complementares: “ReViver em
Seguranca com o COVID-19”, com Susana Mata, e “Gestao Finan-

- ceiraem Tempos de Pandemia COVID-19”, com Pedro Marinho.
Susana Mata . 2> Susana Mata, Coordenadora da Delegacdo de Beja, Técnica Superior de

: ' Higiene e Seguranca no Trabalho, falou-nos da protecéo necessaria para um

desconfinamento em seguranca. A oradora abordou os cuidados necessarios
ater e apresentou as especificidades das mascaras, e como usa-las correta-
mente, a higienizacdo das maos, e o cumprir da legislacéo

“Gestao financeira em tempos
de pandemia COVID19”

Por sua vez, Pedro Marinho, Pro-diretor de Terapias Complementares da

SPEM e fundador e CEO da PMX, falou em como administrar as nossas
financas da melhor forma possivel, numa economia que colocamos “em
Pedro Marinho coma” durante dois meses. Para este efeito, o orador apontou ferramentas
concretas, apresentando, através de procedimentos basicos, estratégias que
Nnos apoiam na gestdo dos Nossos gastos, permitindo gerir melhor a nossa vida.

COM O APOIO:
SANOFI GENZYME g

,Biogen_ MERCTK
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no YouTube

o sabado a tarde, dia 30 de maio, a SPEM langou o seu Canal de
N YouTube, um canal que conta com o apoio da Merck e apresenta
contelddos novos todas as semanas, com videos adequados a
diferentes faixas etérias e necessidades de cada um.

® As segundas-feiras estamos “Juntos desde sEMpre”,
com informacao basica dirigida aos recém-diagnosticados;

® As quintas-feiras é apresentado um momento informativo,
“Quintas Informativas” com, por exemplo, destaques de webinars,
e outras informacdes relevantes para quem convive com a EM;

COM 0 APDID:
FATRRCK

® No final da semana, “RelEMbrandos” eventos levados a cabo
pela SPEM, iniciativas que marcaram pela positiva.

@ Paradar voz as pessoas afetadas pela EM, ao sdbado, a rubrica
“Eusou gEM sou” da a conhecer os seus receios, experiéncias e luta.

® Aos domingos, surge arubrica “EM’ Contacto”, onde os dirigentes
nacionais e regionais fazem um resumo da semana. Subscreva e nao
perca “pitada”: https://www.youtube.com/user/MsSPEM/

W COM O APOIO:
MERRCTK
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I Dia Mundial da EM 2020

CpEET 3% EM’ Festa Rija

Na comemoracao do Dia Mundial da Esclerose Miltipla, a SPEM
esteve EM’ Festa Rija, e juntou muitos artistas de varias areas, desde
danca, poesia, circo, musica, culindria, entre outras.

A SPEM agradece de coracéao, a colaboracao das delegacdes,

que possibilitaram esta partilha de Norte a Sul do Pais, assim
Ccomo aos que nela participaram. {

ML PITNT TSR PEARRR
’

O Norte ofereceu-nos um momento musical, com NOA.

Desde Braganca, assistimos a um momento musical com o
“Projeto Adélia”, um projeto de musica tradicional, comrecolha e
(re)interpretacéo de musicas cantadas pelas “Adélias” do nosso pais.

Viseu apresentou-nos um momento de declamacao, com
Guilherme Telmo Dias, seguido da atuacédo do Orfedo do Centro
Cultural da Guarda.

Coimbra trouxe-nos o grupo de Fado “Fado ao centro”,
presenteando-nos depois com mais fado, desta vez cantado pela
“Tuna de Enfermagem de Coimbra” e, no fim, um momento

de Danca Oriental com a Prof.2 Perizad Rita.

A partir de Leiria assistimos a uma “Desgarrada” de poemas,
com Paulo Coutinho e Natalina Carreira, seguido de um momento
musical ao som de Mike Bramble, da magia de Jorge Cardinalli, da
coreografia de fisioterapia com o Grupo de Fisioterapia da SPEM
Leiria, e de um momento culinario, com Esmeralda Pena € Mariana
Pena.

Lisboa ofereceu um momento de Oriental Dance & Fusion, com a
bailarina Cris Aysel, e varios momentos musicais, com Os Anjos,
Joe Cocker, HMB e Ana Bacalhau.

Santarém trouxe-nos “musica ligeira”, pelo som de . '
David Antunes, Os Odisseia e The Pilinha.

De Evora vieram os Cantares Alentejanos, com Os Vocalistas,
fado com Margarida Guerreiro e um momento de piano, com
Margarida Picarra.

Portalegre trouxe-nos musica, com Kikas, Raquel Guerra
e o Grupo de Cantares, Grupo CAEP Voices, e danca,
com as Sevilhanas da Escola de Silvina Candeias.

Beja encantou-nos com o Fadista Luis Saturnino, o Grupo de
Cantares Femininos “As Rosinhas” de St.2 Clara de Louredo,
e 0 Grupo de Cantares “Os Cantadores do Alentejo”.

E, do Algarve, vindo de Lagos, Humberto Silva trouxe-nos
mais um momento musical.

A todos, um muito obrigado!
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dial da EM 2020

Final das comemoracoes em grande:
uma corrida ”vnrtual" ———
e mais estreias online!

celebracéo do Dia Mundial
Ada Esclerose Mdltipla
contou também com uma
“Corrida “Virtual” pelos Sintomas
Invisiveis da EM’, no dia 31 de maio,
que permitiu a participacdo de
muitos “atletas”, a correr ou
caminhar, conforme as suas
capacidades. A SPEM agradece
de forma especial o empenho do
Grupo Sportivo Adicence, que
tornou possivel o evento, bem
como a todas as pessoas que
participaram na prova.
E foi no encontro virtual “Dar ar
a EM”, que Hélio Correia, do Grupo
Sportivo Adicence, o grande
impulsionador da prova, agradeceu
de coracédo cheio a todos os que
participaram neste evento, dentro
e forado pais.
Hélio Correia referiu que,
independentemente daquilo
que se consiga fazer, andar
ou correr, é sempre gratificante
apoiar quem necessita, e 0
desporto € um beneficio maior na
manutencdo da salde das pessoas
com EM, sendo
por isso fundamental continuar
a“correr”.

EM’Contacto

Dara concluir as comemoracdes do Dia Mundial, ainda no dia 30, a SPEM

estreou a rdbrica “EM “Contacto”, no seu canal de YouTube. Paulo
Gongalves, Vice-Presidente da SPEM, apresentou a sua cronica,

baseando-se em trés conceitos, que se interligam: a Motivacado, a Sorte e a

Esperanca. E, sendo que cada pessoa tem o seu “tridngulo”, cabera a cada um de

nds, conformar-se com o que tem, ou transformar esse “triangulo”, encontrando a

sua motivacao, desafiando a sua sorte e ter mais esperanca. Paulo Goncalves agradece

ainda a Associacao, congratulando-se em fazer parte da mesma.

No final, alguns participantes comentaram a sua partilha e respetivo COM O APOIO:

sucesso das comemoracdes do Dia Mundial da EM. SANOF| GENZYME ‘J
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Dia Mundial da EM 2020 Il

Campanha Sanofi Genzyme

A Sanofi Genzyme lancou uma campanha
para o Dia Mundial da EM, que destacou o
tema proposto pela MSIF para o triénio
20-22: #MSConnections. Estas conexdes,
e P | apelam aluta contra os estigmas das
pessoas que sofrem de EM, apoiadas por
quem as rodeia, ainda bem presentes
pelo mundo fora, apoiadas por quem as
rodeia. Assim, e como a EM nao devera ser
o cartdo de visita das pessoas por ela afe-
tadas, a campanha quis desafiar os seus portadores a superarem possiveis
desafios causados pela doenca, com o lema #juntospodemos, envolvendo
os portadores, toda a sua rede de apoio e as associacoes existentes.
A SPEM apoiou esta campanha e partilhou os seus videos e desafios nas
redes sociais, que obtiveram um feedback muito grande e positivo por
parte do publico.

Merck promove Concerto Solidario
com Carolina Deslandes

A apresentadora Joana Cruz deu voz a mais um EM Alerta Laranja, no
Dia Mundial da Esclerose Mdltipla, um concerto solidario com Carolina
Deslandes, e com a presenca da Dr.2 Livia Sousa, promovido pela
Merck no dia 30 de maio.

A Dr.2 Livia Sousa, Neurologista do CHUC, descreveu e explicou as
caracteristicas da doenca, apelando para a necessidade da tomada
de consciéncia desta enfermidade e do apoio a causa. Adiantou

ainda que, neste momento, as pessoas com EM deverao fazer a

sua vida “normal”, nao descurando os tratamentos, com as preo-
cupacdes necessarias, porque a vida continua.

Apds esta introducédo, Carolina Deslandes subiu para o palco”

virtual”, cantando e encantando os visitantes, nacionais e além-fron-
teiras. O reportdrio contou com temas da artista e covers de outros
musicos, sendo aplaudida pelo grande publico.

Este Live foi seguido e acompanhado por um extraordinario publico,
confirmadas pelas 3559 visualizacdes, que a Merck generosamente  IillGhERSCIEES
converteu, arredondou e doou 2000€ a cada associacao parceira desta
luta: ANEM, SPEM e TEM. Um muito Obrigado.

Joana Cruz

Livia Sousa
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MUSEUS para a IGUALDADE
DIVERSIDADE e INCLUSAO

Todos os anos desde 1977, comemora-se o Dia Internacional dos Museus, com o
objetivo de aumentar a consciencializacdo de que 0s museus s&0 um importante meio
de intercdmbio cultural, e, promovem o desenvolvimento de entendimento mutuo,
colaboracao e paz entre os povos. Este ano 2020 o mote escolhido foi:
Museus para a Igualdade: Diversidade e Inclusao.

Texto de Candida Proenca

Castelo de Porto de Més
Monumento Cultural
Acessivel

Obra arquitecténica de
caracteristicas singulares,

o Castelo de Porto de

Més, acumulou ao longo dos
séculos, influéncias militares,
gdticas e renascentistas.
Assente numa estrutura
pentagonal, esta obra destaca-
-se pela sua fachada principal
ornamentada por duas clpulas
piramidais com ceramica de cor
verde. Estdo patentes ao publico,
varias exposicdes permanentes,
sendo uma delas sobre cerédmica
medieval, e outra sobre

afamosa Batalha de Aljubarrota. Castelo de Porto de Més.
De facto, em 1385, o Castelo
desempenhou um papel
fundamental na referida batalha
ao albergar as tropas de D.Jodo |

e Nuno Alvares Pereira, nas noites
anteriores a luta, durante as quais
foram planeadas as estratégias

de guerraqueviriamadara
independéncia ao pais.

O Monumento reabriu acessivel
em 2019, e disponibiliza percursos
de circulacdo para pessoas

com mobilidade condicionada.

A existéncia de uma plataforma
elevatdria permite vencer
adiferenca de cotas que as
escadas representam. O piso

é acessivel, desde o exterior

do Castelo até ao interior do
MesmOo, € Proporciona o acesso a : i
todas as salas expositivas do piso Plataforma elevatéria Porto de Més.
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térreo. Um elevador permite a
transicéo do piso inferior ao piso
superior.

MUSEU PO.RO.S
A tecnologia ao servico
da Historia

O Museu Portugal Romano, em
Sico, situado em Condeixa-a-
-Nova abriu ao publicoem 2017

e possibilita uma “viagem” até

a época da ocupacdo romana,
daquele territdrio.

Na entrada, os visitantes sdo
convidados aingressar no

original “ tinel do tempo “ que os
transporta até a época romana.
Este espaco museolégico é dotado
da mais elaborada tecnologia
multimédia, que o coloca no

topo nacional dos museus mais
interativos. O espaco estimula

os sentidos e alia conhecimento

e entretenimento, contribuindo
para a salvaguarda e divulgacao da
memodria histdrica da Romanizacao
através de percurso totalmente
acessivel para quem se desloca
de cadeira de rodas, tendo um
elevador, que permite o0 acesso ao
segundo piso. Todas as salas de
exposicdes sdo amplas e ndo tém
qgualquer barreira fisica.

No exterior, existem varios lugares
de estacionamento reservados
para portadores de mobilidade
reduzida.

Vilar Formoso - Fronteira
da Paz Memorial aos
refugiados e ao Consul
Aristides de Sousa
Mendes

Em Junho de 1940, o Consul
portugués em Bordéus, Aristides
de Sousa Mendes, emitiu milhares
de vistos permitindo a fuga para a
liberdade, aqueles que fugiam do
nazismo. Para honrar esta acao,
erelembrar o papel crucial,

que Portugal desempenhou no
acolhimento aos refugiados,
durante a Il Guerra Mundial, foi
criado em Vilar Formoso,

Tunel do tempo” Museu POROS

Y
" A

FRONTEIRA

i
)

W
Vilar Formoso - Fronteira da Paz
um pdlo museoldgico, alojado

ao lado da estacaoferroviaria,
ocupando dois antigos armazéns,
onde sdo apresentados seis ndcleos
expositivos, através dos quais,

o visitante podera vestir a “pele”

de um refugiado, na sua busca

da liberdade. Vilar Formoso era

a porta de entrada em Portugal,

e indmeros testemunhos de

sobreviventes do Holocausto
descrevem esta localidade como

% ”991;3 agains
h

Aristides de Sousa Mendes

i zill adds,

um “oasis” onde os refugiados
eram acolhidos com enormes
panelas de sopa e p&o. O Consul
portugués salvou a vida de mais
de 30.000 pessoas, que fugiam
das perseguicdes nazis do regime
de Hitler, dos quais cerca de 10.000
eram judeus.

Este espaco foiinaugurado

em 2017 e tem entrada gratuita.
Todo o percurso da visita

é totalmente acessivel.
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Museu Nacional
Machado de Castro

O Museu Nacional Machado de
Castro, sito em Coimbra, integra
desde 2019, a area classificada
pela UNESCO comoPatriménio
Mundial do Bem Universidade de
Coimbra, Alta e Sofia.

E um dos mais importantes museus
de Belas-Artes de Portugal, e o

seu espdlioinclui pinturas, artes
decorativas, joalharia, ceramica,
escultura e arqueologia.

Debaixo da cidade de Coimbra,

ha um mundo secreto

por descobrir: a antiga cidade
romana Aeminium gue deixou
vestigios no presente, como é o
caso do sensacional criptopértico
romano, localizado no Museu
Machado de Castro. Este
criptopdrtico é constituido por
uma galeria de tuneis subterraneos,
construido para suportar o Férum
Romano e permite “vivenciar”
Aeminium, tal como ela era, ha
dois milanos. A sua visita, a este
espaco “enterrado” e oculto nas
profundezas da cidade académica,
€ apenas parcial para quem se
desloque de cadeira de rodas.

Na entrada e saida do Museu, a
acessibilidade é total, bem como
NO acesso aos PisOs superiores e
inferiores gracas aum elevador. A
entrada é gratuita para o portador
de mobilidade condicionada e o seu
acompanhante.

Ha que destacar o facto de nado
existir estacionamento para
pessoas portadoras de deficiéncia
motora, o que dificulta o acesso

a este ndcleo museoldgico

de qualidade.

Museu da TAPECARIA
- Guy Fino

O Museu da Tapecariade
Portalegre - Guy Fino é um
espaco dedicado a apresentacao,
conservacdo e estudo das
Tapecarias da regiao, uma parcela
fundamental do patriménio
artistico nacional.
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Museu da Tapecaria- Portalegre

O local encontra-se divididoem
duas partes distintas: no piso térreo
é apresentada a histdria e técnica de
execucao das tapecarias, enquanto
que no 1° piso, estdo expostas obras
que datam dos finais dos anos 40,
até a actualidade. Destacam-se,
obras de autores tdo diversos como
Almada Negreiros, Vieira da Silva,

Le Corbusier ou Jodo Tavares cuja
obra “Diana” foi a primeira tapecaria
tecida na fabrica de Portalegre e
datade 1947.

As tapecarias sdo um trabalho
MiNUCIoso, Moroso, Unico

e original.

Em termos de acessibilidades, a

transicao do piso térreo para o019
piso, efetua-se com o auxilio de uma
plataforma elevatdria.

No 12 nlcleo, a passagem entre salas
expositivas faz-se através de rampas
amoviveis.

Preservar a Histéria do Ser Humano,
foi sempre um desafio.

Os museus Ndo sao apenas um
caminho em direcdo ao passado
mas representam um lugar de
conexao entre tempos remotos,

o presente e o futuro. De facto, olhar
0 passado é conhecer o que foi feito
para aprimorar mecanismos

de aperfeicoamento no presente e
influenciar o futuro.



No ramo da psicologia, a resiliéncia

é a capacidade que o ser humano

possui de manter o equilibrio emocional

em situacoes de grande pressao.

Para além da resiliéncia, ainda existe

a possibilidade de , depois de aconteci-

mentos traumaticos, superar-se e atingir

um patamar superior no crescimento

pessoal.

O autoconhecimento é essencial para o

crescimento pessoal, para o bem-estar e

a autorealizacao.

Sempre que passamos por situagoes

imprevistas e que nos amedrontam, o

stress provoca danos na nossa auto-es-

tima. Sao frequentes o panico e o medo

que paralisam. A situagao da pandemia

veio agravar a inseguranca que os porta-

dores de Esclerose Multipla ja vivenciam

no quotidiano.

Para além da ameaga da patologia de

base, acresce o receio de uma infegao

por um virus novo e desconhecido.

Depois da confuséo inicial, importante

é saber gerir 0 nosso quotidiano com
}‘,.‘ cautela, sem cair em exageros.

A B
4
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A resiliéncia é um conceito oriundo da Fisica que se refere a propriedade de que sao
dotados alguns materiais de retomar a sua forma original apés a deformacao.

E é neste momento que a resiliéncia joga
a nosso favor.

Vamos domar a ansiedade com a realiza-
¢ao de atividades que nos proporcionem
bem-estar. Vamos respeitar as normas
de seguranca para evitar o contagio e a
exposigao a situagoes de risco.

Vamos, sobretudo, encontrar no nosso
intimo novas ferramentas para construir
o futuro que nos espera.

Como disse Marco Aurélio, famoso
imperador romano e filésofo: “ Nao é o
mais inteligente, nem o mais forte que
vai sobreviver, mas aquele que sabe
adaptar-se a mudanga” .

Falemos entao em capacidade de
adaptacao. O povo diz: conforme se
toca, assim se danga. Conforme a

vida se apresentar, assim decidiremos
qual a melhor opgao. Alias, ha sempre
fatores que escapam ao nosso poder

de atuagao. Ha sempre imprevistos de
diferentes graus de gravidade que nos
poem a prova.

Os problemas sao situagoées em vias

de resolugao. Para as crises extremas,

convém mudar aquilo que é possivel
mudar e aceitar aquilo que ndo podemos
mudar.

Quem vos fala é quem ja sofre de Escle-
rose Multipla ha 28 anos, tem mobilidade
reduzida e necessita de cadeira de
rodas...a tdo temivel cadeira que agora é
a minha assistente pessoal. Adaptei-me
a cadeira e ela liberta-me e é com ela que
vivo novas aventuras.

Quem vos fala foi diagnosticada cancro
da mama em 2018 e trava, diariamente,
uma luta desigual com uma “ besta”
traicoeira.

Quem vos fala, é sobretudo uma mulher
que nao desiste de sonhar e veste um

“ sorriso” todos os dias para enfrentar
as nuvens e as chuvadas que teimam
em existir.

Acabo com uma citagao de Stephen
Hawking: “ Inteligéncia é a capacidade
de se adaptar a mudanga”, tal como
afirmara Marco Aurélio ja séculos atras.
A Historia é ciclica e o ser humano
continua a evoluir e a aperfeigoar-se ao
longo dos tempos.

— L —
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Sou doente cronico. Posso continuar em teletrabalho?

Actualmente, a legislacao prevé que o regime do teletrabalho, possa ser adotado
nos termos previstos, no Cédigo do Trabalho (isto €, mediante acordo escrito
celebrado entre a entidade empregadora e o trabalhador).
No entanto, o teletrabalho permanece obrigatério quando requerido pelo
trabalhador, independentemente do vinculo laboral e sempre que as funcdes o
permitam, nas seguintes situacdes:

v/ Quando apresenta um certificado médico que ateste que esta abrangido
pelo regime excecional de protecéo, de imunodeprimidos, tais como os
portadores de artrite reumatdide, de esclerose mdltipla ou de Idpus; e outros
doentes crénicos, tais como os doentes cardiovasculares, os portadores
de doenca respiratdria cronica (como a asma, bronquite crénica,
doenca pulmonar obstrutiva crénica), os doentes oncoldgicos e
i os portadores de insuficiéncia renal;

il

v/ Quando tenha um grau de incapacidade igual ou superior
a 60%;

“/ ¢/ Quando se trata de trabalhador com filhos, ou outros

dependentes a cargo menores de 12 anos, ou com
deficiéncia ou doenca crénica (independentemente
daidade), com suspensao das atividades letivas e ndo
letivas, presenciais, em estabelecimento escolar ou
equipamento social de apoio a primeira infancia ou
deficiéncia, fora dos periodos de interrupcdes letivas.
Ou seja, fora do periodo escolar, nas férias de veréo,
por exemplo, se os ATL estiverem em funcionamento,
1 0s pais deixam de ter razdes legais para exigirem
' o teletrabalho. Se os filhos forem maiores de 12
anos, e ndo tiverem qualquer deficiéncia, ou doenca
crénica, os progenitores também ndo tém teletrabalho
obrigatério, pelo que todas as faltas ao servico passam a
serinjustificadas.
E atencédo: apenas um dos progenitores pode beneficiar do

estatuto do teletrabalho, independentemente do nimero de
filhos;

&/ Quando os espacos fisicos e a organizagdo do trabalho ndo
permitam o cumprimento seguro das orientacdes da DGS, e, da
Autoridade para as Condi¢ces do Trabalho sobre esta materia.



Por ter Esclerose
Multipla sou considerado
um doente de risco?

N&o, a ndo ser que tomeuma
medicacdo imunossupressora
(torna o sistema imunitario mais
fragil). Deve falar com o seu
neurologista no sentido de perceber
qual é a sua situacao.

Estou reformado. Tenho
direito a Prestacdio
Social para a Incluséo?

Sim, tem, no caso de terum
atestado de incapacidade de pelo
menos 80%.

Tenho uma penséo
por invalidez. Posso
continuar a trabalhar?

Sim, pode, caso lhe tenha sido
atribuida uma pensao por invalidez
relativa. Neste caso pode acumular
com rendimentos do trabalho,
dentro de alguns limites. Devera
consultar a Seguranca Social ou a
SPEM para o esclarecerem quais
sao.

Recebo o subsidio social
de desemprego, mas
esta a terminar. O que
faco?

O subsidio social de desemprego
sera automaticamente

prorrogado até ao final
doano.

Estive em layoff entre

os meses de Abril a
Junho. Terei algum apoio
complementar?

Sim. Caso tenha estado em layoff
de suspensao ou reducado do
horario, e tenha um salério base
superior a um salario minimo
nacional (SMN) e inferior
ouigual a dois SMN, tem direito
ao novo complemento de
estabilizacéo, o valor minimo do
complemento de estabilizacdo
serade100euroseo

Maximo no montante

de 351 euros. O pagamento
sera processado de forma
automatica pela Seguranca
Social, no més de Julho.

? 7 -

Vou continuar a poder
receber a medicacdio .
na minha farmacia
comunitaria?

A Operacao Luz Verde (que
permitiu o envio da medicacéo
hospitalar para a farmacia
comunitaria) terminou no dia 12
de Junho. Por isso, caso deixe de
conseguir o envio para a
farmacia comunitaria, entre e

m contacto com a delegacéo

da SPEM da sua areade
residéncia.

(Pode colocar as suas dl’lVidaS\
através dos seguintes
enderecos:
sofia.fonseca@spem.pt
mara.dias@spem.pt
Siga a pagina no FACEBOOK
EM’ CASA + INFORMADO

=
EM’CASA
+INFORMADO

v

Tem uma multa para pagar?
Pode doar o valor a pagar a SPEM!

Alei esta no codigo do Processo Penal, mas nem toda a gente a conhece ou sabe do seu
procedimento. De facto, no artigo 2812, é determinado que no caso de haver condenacao por
crime, punivel com pena de prisdao ndo superior a5 anos, ou uma sancao diferente da prisao, o
Ministério Publico pode determinar, com a concordancia do Juiz, a

suspensao do processo (desde que cumpridos determinados requisitos legais),

com a consequente entrega de quantia a uma Instituicio Particular de

Solidariedade Social (IPSS).

Chama-se imposicao de injuncdes, onde se enquadra a entrega de um
montante a uma IPSS. Esta determinacdo pode ser feita por requerimento
do arguido. Por isso, caso isto lhe aconteca, ndo se esqueca da SPEM.

Identifique a nossa instituicdo no processo e contribua para concretizar

anossa missao!

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.
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Exercicios de Flexibilidade

Recomenda-se realizar sempre aquecimento antes de qualquer exercicio
ou atividade. Esta demostrado que ajuda a preparar os tecidos envolvidos de modo
a ter uma melhor performance na atividade a desempenhar.

FLEXIBILIDADE

@ v/ Deite-se de lado com a méo por baixo da cabeca e a
outra esticada ao nivel dos ombros a sua frente. Dobre o
joelho da perna de cima e apoie a sua frente.

jl/ A seguir rodar o braco para o lado oposto enquanto o
- cotovelo da méo contraria tenta tocar na superficie.

Duracéo: 1 minuto.
Séries: 2 de trinta segundos.

v/ Fique ajoelhado e desca o seu tronco
com os bracos esticados a frente de si.

Duragéao: 1 minuto.
Séries: 2 de trinta segundos.

v/ Deite-se de barriga para cima e agarre num dos seus
joelhos com as duas méos.

v/ Puxe até sentir os gllteos a alongar.

v/ Posteriormente agarre nos dois joelhos em simultaneo e leve o
queixo ao peito para sentir um alongamento maior ao nivel das costas.

Duragédo: 1 minuto.
Séries: 2 de trinta segundos.

Pode colocar as suas dividas

v/ Sente-se ou deite-se de barriga para cima. através do seguinte endereco:

v/ Segure num tornozelo e joelho de cada vez e maria.ribeiro@spem.pt
puxe para si. Aproxime do seu peito até sentir o gustavo.martins@spem.pt
alongamento. Siga a pagina no FACEBOOK

Duracéo: 1 minuto. EM’ CASA MAS ATIVO

Séries: 2 de trinta segundos.

1 =
§ EM’'CASA
I MASATIVO
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Fortalecer os Musculos
do Pescoco e Ombros

De seguida seguem alguns exercicios de alongamento do pescoco para evitar
encurtamentos e melhorar contraturas.

1. Alongamento da regiao posterior do pescoco
*Sentado com as costas direitas, coloque as maos descontraidas ao
lado do corpo, com as palmas sobre as coxas. Inspire €, ao expirar,
dobre o pescoco, orientando o queixo para o peito.

*Mantenha esta posicao durante 5 segundos e volte lentamente a
posicao inicial.

\ Repita 5 vezes

S a
2. Rotacodes .
*Rode a cabeca para a direita até chegar ao limite natural, - o
mantenha durante 5 segundos e volte ao centro. - —

*De seguida, repita para o lado esquerdo e mantenha
durante 5 segundos e volte ao centro.

Repita 5 vezes

3.Flexao Lateral *De pé a frente de um espelho, para controlar melhor a postura, incline a

cabeca para um lado, de modo a tocar no ombro com a orelha. Faca o

/ \ mesmo para o lado contrario.
,-’/',_.__

*Com amao direita atras das costas e a mao esquerda para o lado
que inclina a cabeca e mantenha 5 segundos para cada lado.

Pode colocar as suas dividas
através do seguinte endereco:

carla.venenno@spem.pt

Siga a pagina no FACEBOOK
EM'CASA MAS ATIVO
= : *D\ EM’ CASA
t "y ¥ MASATNO
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REIKI na SPEM

Vantagens evidentes na dor cronica e para uma vida em equilibrio

partir do més de

julho estreiano

Departamento de Terapias

Complementares da SPEM
em Lisboa, as terapias de Reiki para
0s seus utentes, sécios, bem como
familiares e publico em geral.
O Reiki € uma terapia energética
que visa recuperar e manter a
saude fisica, mental, emocional e
espiritual; € um método natural de
equilibrar, restaurar, aperfeicoar e
curar os corpos, tendo ja deixado de
haver dor em pessoas com outras
patologias.
O Reiki hoje € um método
consagrado, reconhecido como
uma terapia complementar pela
Organizacdo Mundial da Saude,

sendo inclusive praticado em muitas :

instituicoes de salde de varios
paises. Em Portugal e Espanha, sdo
varios os hospitais estatais com
programas de Reiki para doentes

terminais ou com doencas cronicas

muito desenvolvidas, permitindo

melhorar a qualidade de vida destes :
utentes, bem como o retrocesso de

algumas doencas. E o caso do IPO
do Porto e em Espanha, do Hospital
El Cajal.

Com essa informacéo e apds a
conclusdo de um projeto piloto
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Texto de Pedro Marinho / Mestre de Reiki

¢ bem-sucedido, realizado ao longo
: de dois meses, coordenado pela

: APRE (Associacdo Portuguesa de

: Reiki Essencial), a SPEM passa a

: contar com a presenca semanal

: do mestre de Reiki, Pedro Marinho,
: responsavel pelo Departamento

: de Terapias Complementares para
: ministrar estas sessoes.

: Foicom uma grande satisfacéo que
: foram observados os resultados

: obtidos durante o projeto piloto,

¢ tendo sido possivel avaliar o

: progresso de cada utente, cada

: um com diferentes patologias

i eestadosdaEM, através de

. protocolos e procedimentos

¢ terapéuticos normalizados, tendo
. os resultados sido do agrado de

: todos.

¢ As sessbes vao se realizar

¢ individualmente em ambiente

: controlado no Edificion®2da

: SPEM, em Lisboa.

: Atécnica é segura, sem efeitos

: colaterais ou contraindicacdes,

: sendo compativel com qualquer

¢ outro tipo de terapia ou tratamento.




Porqué Reiki em utentes
comEM

O nosso desafio é sermos
participantes ativos para uma
melhoria substancial na qualidade
de vida destes utentes, seus
familiares e cuidadores.

O trabalho desenvolvido na

SPEM vai ser com base no registo
terapéutico de cada sessdo e a sua
monitorizacéo, garantindo, assim,
a qualidade e a melhoriaem cada
sessdo de Reiki.

Sé com um acompanhamento
sistematico do que esta a ser
registado pelos Mestres de Reiki ou

Terapeutas, e através da divulgacdo
: Japdo pelas maos do Mestre Usui,
¢ edeld paracéatem sido aplicada

: com muito sucesso em diferentes
¢ patologias.

: Reikiem portugués é traduzido

: como Energia de Vida Universal, :
i uma energia que pode ser em forma :
¢ decalor, luzou forca. Desdeoseu
© inicio que o Mestre Usui pds as m&os :
: aobra, tratando novos e velhos :
: sem distinc&o e obteve resultados

. notéaveis, sendo que muitos ficaram
: totalmente curados. :
: Essas técnicas e métodos de ensino :
: foram sofrendo alteracbes e vérios
: ramos do Reiki evoluiram, sendo

: que todos os métodos funcionam.
: OReikique a SPEM aplica é uma

: dessas evolucdes, chamada de

de resultados, seré possivel
melhorar.

Perante os sintomas da
Esclerose Mdltipla como:

D Alteracdes de Mobilidade,

D Dor, Dorméncia,

D Dificuldades Cognitivas,

D Depressao,

D Dificuldade em Engolir,

D Disfuncéo Sexual,

D Espasmos Musculares,

D Fadiga,

D Incontinéncia Urinaria,

D Problemas de visao,

D Sensibilidade a temperatura.

A préatica de Reikiem utentes com
EM, atende a uma grande variedade
destes sintomas, sendo que para

alguns deles, a APRE ja desenvolveu :
¢ por Diane Stein, autora de 25 livros
: sobre cura alternativa, remédios

: naturais.

protocolos especificos que se
aplicam a outras patologias.

Foiem 2017, que a APRE desen-
volveu um conjunto de protocolos
que permitem a melhoria da quali-
dade de vida dos utentes, em
todas as suas componentes, fisica,
mental, espiritual e emocional,
representando para estas pessoas,
uma mais valia muito significativa.

Paraador

Sao varios os estudos que atestam
a validacéo cientifica do Reiki, como
os testes que foram realizados com
20 individuos, sofrendo algum tipo
de dor. A dor foi medida pelas esca-

las Likert e VAS imediatamente antes

e depois da aplicacdo de Reiki. Foi

observada uma reducéo da dor mui- :

to significativa depois das sessdes.
Entre muitas outras referéncias.

i Exemplos de Patologias
. Selecionadas (APRE-CDR-11)
: Problemas de Vis&o :
: OH1 - Problemas nos Olhos (Infecdo, :
¢ Inflamacéo ocular) :
: Sistema Nervoso

: SN2 - Dificuldades na fala
. (perturbacao na fala)

: Pele

: PE2-Queimaduras

i Aparelho Urinario :
: AUT - Bexiga (doenca urindria, outra) :

: Sobre o Reiki
: De uma forma muito breve, em
¢ 2022 a pratica de Reikiira fazer

100 anos de existéncia. Nasceu no

Reiki Essencial. Foi desenvolvida

AREAS DE ACAO

Aplicacoes:

Promove

Publico-Alvo

Reabilitacao,
Psiquiatria, Geriatria,
Cirurgia, Terapia
Intensiva, Oncologia,
Obstetricia,

Cuidados Neonatais,
Hemato-Oncologia,
Tratamento Alopatico
e Homeopatico, SIDA.

Diminuicao e anulacéo
de stress, medos e
receios

Diminuicao e anulagcéo
daansiedade e
sofrimento
Diminuicao e anulacéo
de dor fisica

Ajuda amelhorar o
SONO € repouso

Ajuda a encontrar o
conhecimento do seu
eu interior

Ajuda em dores
emregides em
desequilibrio

Criancas, Jovens,
Adultos, Idosos
Homens e mulheres
Acidentados, doentes
agudos, doentes
crénicos

Pessoas saudaveis

Sessoes de Reiki na SPEM, como se processa:
i Para agendar, basta ligar para o nimero: 932 003 478, falar com Carla
 Venenno e proceder a marcacao, ou pelo e-mail carla.venenno@spem.pt

© Apds uma primeira avaliacio s&o agendadas 4 sessées fisicas e 4 sessdes
i emocionais, uma por semana. Depois, mediante a resposta do utente, é

: ajustado o plano de sessdes, por forma a fazer o seu acompanhamento e
. atender as suas necessidades.
: O tempo de intervencao terapéutica depende de varios fatores, como a
: frequéncia do tratamento, idade e condicao fisica do paciente, e o seu

: grau derecetividade.

Pode colocar as suas dividas
através do seguinte endereco:
pedro.marinho@spem.pt

Siga a pagina no FACEBOOK
EM’ CASA TRANQUILAMENTE

o
EM’ CASA

TRANQUILAMENTE
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as, para que possamos
continuar e retomar esta
“Nova-Normalidade”,

precisamos apostar tudo na
Prevencao. E, para isso existem dois
principios basicos que devemos
todos conhecer:

Perigo é tudo aquilo que tem
potencial de causar uma lesao,
perda ou fatalidade.

Neste caso falamos de um agente
patogénico, o virus SARS-CoV-2.

Risco é a probabilidade de algo
acontecer em determinado local
potencialmente perigoso, gerando
consequéncias aos envolvidos. Ou
seja, orisco é quando a pessoa é
exposta ao perigo.

Neste caso sera orisco de
desenvolver a Doenca COVID-19,
por exposicédo ao virus SARS-CoV-2.

Estes conceitos sao de extrema
importancia, para podermos avaliar
se um determinado local apresenta
um mMaior ou menor risco, de
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E Seguro sair

de casa?

Esta é uma das maiores
ddvidas com que nos
deparamos no dia-a-dia.
Senoinicioda
Pandemianosera
pedido para ficarem
casa, hoje dizem-
-nos que podemos
desconfinar.
Podemos ir trabalhar,

podemos ir as compras,

podemos até ir a praia!

Texto de Susana Mata - Coodenadora Distrital da delegagéo de Beja

contaminacao. Se estivermos num
lugar fechado ou na proximidade de
alguém potencialmente infetado
(Perigo), a probabilidade de
apanhar a doenca (Risco), aumenta
obrigatoriamente.

A consciéncia desse riscoira
resultar na necessidade de
Protecao.

As protecdes a usar sao
amplamente conhecidas, e, 0 seu
uso encontra-se ja generalizado
pela maioria da Populacao.

Por isso mesmo, vou tentar realcar
aqui os cuidados a ter no sentido
de maximizar a protecéo que as
mascaras nos conferem.

A mascara é um Equipamento de
Protecédo Individual (EPI), e como
tal é de uso préprio e ndo pode
nunca ser partilhado.

E classificado como um
equipamento de Protecéo
Respiratdria, logo nao é correto que
seja substituida pela Viseira, esta
por sua vez, é um Equipamento de
protecao Facial e Visual.

Protege especificamente as vias

respiratdrias, uma vez que o virus se
propaga essencialmente dentro de
goticulas de agua respiraveis.

A higiene das maos é fundamental,
uma vez que essas goticulas com
carga viral podem permanecer nas
superficies e ser levadas até uma
via de entrada no organismo, boca,
nariz ou olhos.

As mascaras a serem usadas

pela populacdo, poderao ser de
diferentes tipos, com diferentes
caracteristicas e eficiéncia de
protecao.

As mais usadas, sdo as mascaras
cirdrgicas e as mascaras Sociais.
Como principais diferencas

entre elas, as mascaras cirdrgicas
sdo descartaveis em témuma
eficiéncia e caracteristicas técnicas
conhecidas. As mascaras Sociais
sao reutilizaveis, no entanto a

sua eficiéncia é muito variavel,
dependente dos matérias usados,
e porgue ndo tém certificacdo
técnica.

Realcar que qualguer uma das
duas protege mais o outro do que



Nao utilize a mascara
abaixo do nariz

N&o deixe a méascara
frouxa, permitindo
espacos abertos

o proprio utilizador, e que por isso,
para garantir uma protecao

eficaz é necessario que todos
ausem.

Mas, nao basta que todos
usem mascara, é
necessario que todos a
usem corretamente.

Infelizmente, € frequente vermos
amascara colocada de modo
incorreto, mas se pensarmos
que o perigo € um virus que se

encontra nas particulas respiraveis,

vamos concluir que é necessario
filtrar todo o ar que respiramos.
Aimagem seguinte ilustra os
erros mais comuns na

utilizacdo da méscara e a forma
corretade a usar.

Nao deixe o queixo
descoberto

N&o abaixe a méascara, remova
quando nao for utilizar

Use corretamente

amascara assegurando-se de
cobrir completamente o nariz
e 0 queixo e de ajustar bem as
extremidades

Nao cubrasomente a
ponta do nariz

E Seguro sair de casa?
Sim!

Tomando as necessérias Medidas
Preventivas, é seguro sair arua.

PARA SUA
SEGURANCA
MANTENHA A

DISTANCIA
RECOMENDADA

OBRIGADO,

NESTE ESTABELECIMENTO
E OBRIGATORIO
0USO DE MASCARA
OU VISEIRA

POR FAVOR
UTILIZE O
DESINFETANTE
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O Stretching Global Ativo

O Stretching Global Ativo (SGA), criado por Philippe Souchard, € um método
de alongamento e flexibilizacdo do nosso corpo de uma forma global,
com grande énfase na parte respiratoria (respiracado paradoxal).

s principais objetivos focam-
-senorestabelecimentoda

forca, do comprimento e da
flexibilidade dos grupos musculares
encurtados e tensionados (Grau,
2003). As posturas, sao feitas de
forma ativa sendo que os pacientes
fazem as suas préprias correcdes
e contracdes isométricas dos
musculos com maior encurtamento,
proporcionando padrdes
adequados de forca muscular e
flexibilidade que permitem uma

movimentacao eficiente, otimizando
as atividades da vida diaria (Carvalho

etal,, 1998; Souchard & Ollier, 20071).
O alongamento é realizado

de formalenta e progressiva
(posturas com duracao entre 15-20
minutos), de modo a conservar a
manutencdo de um determinado
comprimento, tendo em conta as
propriedades viscoelasticas dos
musculos (Castagnoli et al., 2015).

O comprimento obtido pelos
musculos durante o alongamento é
diretamente proporcional ao tempo
e forcade tracdo. Significando,
desta forma, que os alongamentos
mantidos durante mais tempo e
realizados com uma forca reduzida
serao mais eficazes do que os

alongamentos realizados em poucos

segundos, uma vez que a forca
aplicada de forma muito intensa
pode exceder o comprimento
maximo muscular (Moreno et al.,
2007; Rosério, 2003).

O SGA apresenta beneficios

que podem trazer melhorias

aos pacientes com Esclerose
Mudiltipla, uma vez que demonstram

frequentemente limitagcdes no

i movimento das articulagdes devido
i aespasticidade e inatividade

i prolongada (White & Dressendorfer,
i 2004). Os objetivos dos exercicios

i de flexibilidade s&o alongar os

i musculos, aumentar aamplitude de

a espasticidade e potenciar uma
i boa postura e equilibrio (White &

Dressendorfer, 2004). A flexibilidade

i evita a espasticidade em fases
tempo pode retardar o surgimento
de contracdes musculares

i dolorosas e espasmos (Halabchi et
i al, 2017).

i Sendo 0 SGA um método focado

i essencialmente no sistema

i respiratdrio, e, por consequéncia,

i norelaxamento do diafragma,

i poderéd auxiliar pacientes com EM na
i reducao da fadiga e na manutencéo
i dafuncdo muscular respiratdria,

¢ uma vez que em condicdes

i fisiopatoldgicas a forca muscular

i éalterada, refletindo-se numa

i reducao das pressdes respiratorias
i (Morenoetal.,, 2007).

i Através de um estudocomo

i objetivo de avaliar o efeito de um

i programa de SGA, com a duracio

i de 6 meses, na flexibilidade, forca

i efadigaem pacientes com EM

¢ (Marques, 2018), verificou-se que,

i apds o programa de intervencao, os

i pacientes reportaram uma melhoria

! significativa no desempenho
i nas variaveis de aptiddo fisica
i (forca e flexibilidade), bem como
i uma reducéo da percecao da
i fadiga, proporcionando um maior

bem estar e mais energia para a

i realizagdo das AVD's.

i O programa de SGA mantém-se

i ativo,na Delegacao de Leiria,com 2
i sessdes semanais. Alguns pacientes
i deixam o testemunho da sua

i participacao nas aulas de SGA.

i movimento das articulacdes, reduzir

“ Participo nas aulas de SGA

desde 2017, e desde os
primeiros meses que senti
melhorias, sobretudo
anivel darespiracao

e do equilibrio. Senti

que melhorei também

na mobilidade. ’ ’

(Paulo Coutinho, portador

de EM ha 31anos).

“ Iniciei as aulas de SGA em maio deste ano, desde que
fomos obrigados a ficar em casa por causa da pandemia
e a SPEM Leiria iniciou as sess6es por videoconferéncia.
Sinto que neste més e meio, esta pratica me tem ajudado
na questdo da flexibilidade, no controlo da respiracao,
norelaxamento e nareducaoda fadiga.”
(Hugo Pena, portador de EM ha 21 anos)
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Homenagem e testemunho
na primeira pessoa

De uma doente a sua Neurologista, a Dr2 Conceicado Morais. Médica que a acompanhou
durante 30 anos, que esteve sempre 13, e que agora, merecidamente se reforma.

" 2
Ol4,
Estas palavras sdo minhas, falo como sei, e do que senti!
Em mil novecentos e oitenta nove, uma Neurologista diagnosticou-me

Esclerose Mdltipla. Acompanhou-me durante décadas, e teve o cuidado de Dré Conceicéo

garantir que a minha E. M. estivesse sempre o mais “estabilizada” possivel! ”gﬂ;
Paralelamente a este “fardo”, vivia um outro, mergulhada numa vida de Neurologista
violéncia. Dava tudo como “um bem adquirido”, vivia submissa a ordens Ddi‘s’"’_;;s l‘;’l
para tentar ter paz. Perdi a auto-estima, virei farrapo. Figueira da Foz
Até que, ao fim de vinte e quatro anos falei, no meio de tanto desespero,

relatei episédios vivenciados. A Neurologista, confrontando os dois com

esta realidade, fez com que terminasse a violéncia fisica, ficando a .."ligue-me sempre, nem
psicoldgica. Cito uma cldusula do auto da violéncia doméstica: que seja para fazer uma
"Desde o inicio dq coabitacado até finais de 2009, o argu’ido, no émbito de pergunta de caca, eu
discussdes verbais em que se envolveu com Celeste Fé, agrediu-a por respondo sempre”.

diversas vezes com chapadas na face, insultou-a e ameacou-a de morte
na presenca da filha de ambos”.
O resultado foi este: “Essa tua medicazinha vai ouvir falar de mim!
”Vivi muito tempo a temer estes dizeres. confissdo, “sente-se
Contudo, muito mudou nas consultas, passei a ser alguém a “recuperar”, e confesse-se”...
passou a haver palavras de conforto e estimulo, algumas
ndo da melhor forma, pois sentia serem “pontapés no
traseiro”.

Aos poucos fui-me erguendo, pondo a cabeca de fora.
Cito alguns dizeres perante as minhas queixinhas e
desabafos: “E um trabalhito?”

Referindo eu a minha exaustdo: “Ok, sente-se no sof3,
cruze a perna, faca renda e olhe para o tecto”;
mostrando eu que ndo aguentava mais, “Aguenta dez
vezes mais”.

Valia-me a praia da Figueira da Foz, a agua gelada

para molhar os pés e meditar em tudo o que ouvia,

pois, apds os abandes havia o cuidado,

“ligue-me sempre, nem que seja para fazer uma
pergunta de caca, eu respondo sempre”. Assim, o

inicio das consultas passou a ser sempre de confissao,
“sente-se e confesse-se”.

Quando um doente confia cegamente no seu médico,
deixa de temer tanto a doencal

Foiassim trinta anos, agora, € saber viver com toda esta
aprendizagem! Comigo, guardo Palavras,
Momentos... E o Ultimo Abraco... dentro do Hospital,
claro!

Assim, o inicio das consultas
passou a ser sempre de

GENTRO HOSPITALAR DE COIMBRA — wospirar cerar —
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Baasiond,

Obrigada Dr2 Conceicado Morais, por me ter
acompanhado nesta caminhada, até ter chegado
a sua merecida reforma.

T M S 00 g
S ey =T Comursal e

Testemunho de “Celeste Fé”.

Cépia da folha de informagdo da consulta de “Celeste Fé”.
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#Arnvipapes EM'Casa

DELEGACAO DISTRITAL DE LEIRIA | SPEM

Inicio dos atividades via ZOOM | 04 de MAID jsavio b sk

#Actividades EM’ Casa

- Delegacao Distrital de Leiria
Desde o dia 4 de maio, que a Delegacéo da SPEM de Leiria, tem
continuado a colaborar com os portadores de EM que recorrem
a Associacao, proporcionando atividades por videoconferéncia,
através da aplicacdo ZOOM. Reinventar-se, nesta fase de pan-
demia, permitiu criar esta iniciativa para todos os associados
interessados em realizar sessdes de fisioterapia, SGA (Stretch-
ing Global Ativo) e atividades de convivio, em grupo.

Assim, de segunda a sexta-feira, foi possivel a participacéo no
“Toca amexer”, “SGA” e “Tarde de convivio”, permitindo a reali-
zacao de atividades motoras, recreativas e sociais.

P

Fundagio “aCaixa®

Projeto EM’ laco Itinerante

O projeto EM’laco Itinerante tem como
principal objetivo melhorar a qualidade de

vida da pessoa com EM no seu domicilio. Ja
comegamos a entregar os Tablets. O 12 foi para

a Marlene, para que receba acompanhamento,
através de video conferéncia, pela nossa equipal!
Projeto com o Apoio do BPI e da Fundacéo

“la Caixa”.

E3BPI ‘

“Brindar sempre ligados”
Nos meses de maio e jJunho, a Delegacédo da SPEM de Coim-
bra levou a cabo uma Campanha de angariacédo de fundos, na
Venda de Garrafas de Vinho Tinto, Douro 2018, Miguel Abrantes
- Vinhos Lda ( Cooperativa do Douro).
Esta iniciativa foi possivel pelo dinamismo, espirito solidario e de
colaboracéo da voluntéria Isabel Leal, da Delegacéo de Coim-
bra, e pela disponi-
bilidade, apoio e
profissionalismo, do
Sr. Miguel Abrantes,
aquem deixamos
0 nosso merecido
agradecimento.
Deste modo, quem
adquiriu uma garrafa
de Edicado Limitada
2018, apoiou a
Associacdo, afirman-
do “sé pela causa ja
valeu a pena”,oque
nos enche aalma,
refere a Gabriela
Condenso, da
Delegacao.
A todos os envolvi-
dos nesta campan-
ha, e que apoiaram
na aquisicdo de
uma garrafa, um
MUITO OBRIGADOQ,
e brindamosem
conjunto!

@ 30 ¢ Boletim Esclerose Multipla
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Pensamentos em tempo
de COVID -19

Um Portugal espelhado na minha Janela...

Hoje todos na procura de um virus que teima
em roubar a liberdade a qual todos sempre
soubemos fazer (des) uso.

A minha janela é velha, era da minha Avo, nela
sempre vi a mesma paisagem, tapada por ar-
bustos, os vidros ja ndo tém massa pois, o tem-
po teimou em queimar, em casa os moveis sdo
velhinhos, o espaco é pequeno, os livros estdo
amarelos, a minha roupa ja nao se usa. Mas eu
teimo, teimo todos os dias em despir essas
vestes que o tempo amargo desenhou.

A casa da minha Avo é velhinha, as paredes sao

1 grossas, ai, escondem-se as dores do tempo,

esse tempo hoje comum a muitos, que um sor-
riso ainda vai escondendo...

O temor de muitos, vivido pela instabilidade, in-
seguranca na incerteza do Amanha.

A casa da minha avé é velhinha e pequenina,
mas nela agasalho os meus dissabores, as dores
gue me assombram de um fardo, até entdo
sempre foi uma Esclerose Mdltipla!

A casa daminha Avé é velhinha...

Mas é do vidro partido que eu
espreito o Mundo.

-Eeu, ndo sabia.

Celeste Fé
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0 Centro de Actividades Ocupacionais (CAQ) da Sociedade Portuguesa
de Esclerose Multipla (SPEM), é uma resposta social com acordo de
Cooperacdo com o Instituto de Seguranca Social IP/ Centro Distrital de Lisboa.

Os nossos objetivos:

*Promocao *Promocao eParticipacao ativa através do envolvimento

da saide do bem-estar em actividades e ocupacoes

Sabia que o envolvimento em ocupacoes estrutura a vida diaria
e contribui para a saude e bem-estar?

0 desempenho de actividades é uma componente importante na qualidade de vida das pessoas com
incapacidades intelectuais e fisicas, na medida em que lhes permite desenvolver as suas experiéncias
de vida, manter competéncias e aumentar a sua interac¢ao social.

E, o0 que fazemos por aqui?

Reestruturamos a nossa intervengao e reformulamos as actividades, com a abertura de uma Lavandaria
Social, um Atelier de Costura e Manualidades, uma Loja Social e um Niicleo de Estimulacéo Cognitiva.
Aceita 0 nosso desafio e integra o nosso grupo e as nossas actividades!!!

Para mais informacoes por favor contacte:
Terapeuta Carla Venenno ou Assistente Social Ana Sofia Fonseca

carla.venenno@spem.pt ou sofia.fonseca@spem.pt
932 003 478 / 934 386 920




SUBSGREVE 0 NOSSO GANAL E AGOMPANHA

ANOSSA PROGRANIAGAO DIARIA!

CANAL

esta contigo!

Diretamente de casa para o nosso canal de YouTube

“Informacao,
divulgacao e partilha!
Para dar voz a todas
as pessoas afetadas

pela Esclerose Multipla” JUNTOS DESD[
SENP

CANALSPEM

COM 0 APOIO:
MERUK

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

COM 0 APOIO:
MERC K



