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Votos de um ano com mais saude
e proximidade!

uando esta direcéo tomou posse

tinha como projeto chegar a mais
pessoas com EM, escuta-las e apoié-las,
independente de onde no pais residis-
sem ou fossem acompanhadas. Quando
decidiu construir um Congresso da EM de
2020 centrado no tema “Mover a mon-
tanha” pretendeu dar uma roupagem nova
aja gasta “doente no centro”. Eraisso que
pretendiamos e é que isso que quere-
mos. Provdmos, com grande entusiasmo
e colaboragdo em 2020, que colocando
atecnologia ao servico das pessoas com
EM chegariamos a mais pessoas, dar-lhes-
-famos voz para que fossem escutadas
e pudessem contribuir para que juntos
facamos melhor em 2021. Queremos
dar corpo a uma Carta de Principios, e
perseguir nessa garantia. As Pessoas com
EM e os seus familiares merecem a luta por
esses principios de dignidade e qualidade
devida.
Se conseguirmos dar inicio a principios
simples como:
«Promover aimplementacédo de um Prove-
dor de Saldde com representacao;
v/Criar um Registo Nacional de EM (RNEM),
utilizando por exemplo o recurso a tecno-
logia como blockchain, contribuindo para
as garantias de seguranca;
v/Interligar as bases de dados dos hospi-
tais com as das Unidades Locais de Salde,
permitindo a continuidade do acompanha-
mento por profissionais de salde devida-
mente legitimados;
v/Contribuir para a integracéo de mais dis-
positivos tecnoldgicos que permitam adi-
cionar valor, quer a qualidade de vida dos

préprios, quer aos que os acompanham;
v/Reduzir a necessidade de deslocacdes
ao indispensavel, retornando mais valor a
sociedade e as pessoas afetadas pela EM;
v/Integrar a prescricéo social nos Cuida-
dos Primérios;

v/Integrar a informacéo produzida em
Portugal em modelos de investigacdo
Europeus;

Estaremos a adicionar mais valor do que
nunca para termos mais ensaios clinicos,
mais opg¢des e continuidade no tratamen-
to, mais proximidade e melhor qualidade
de vida das pessoas afetadas pela EM.

O envolvimento dos doentes e cuida-
dores nos processos de tratamento,
tomada de decisdo e gestdo da doenca
demonstram, desde 1928, que quanto
maior é a sua participacdo na construgao
das solucdes, melhor é o progndstico,
melhor a qualidade de vida do doente e
familia, menores os custos para o sistema
de saude.

A Unidade de Salde Publica da UCP
abracgou, desde a sua fundacdo, este
potencial estratégico cruzando-o com

os conceitos de trabalho em rede de
conhecimento. Dai nasceram os Consen-
sos Estratégicos. Um deles € o projeto
tripartido com o Colégio da Especialidade
de Neurologia e 0 GEEM para repensar,
de forma global e integrada, a abordagem
que se faz em Portugal a EM, do qual
resultou o Consenso Estratégico Nacional
paraaEM - onde a SPEM e outras Asso-
ciacdes de pessoas com EM tiveram um
papel preponderante.

Concluiu-se que muito se pode progredir

Editorial N

em Portugal sem ser necessario proceder
ainvestimentos significativos. Aponta-

se amelhoria dainterligacdo entre os
Servicos de Salde e destes com os de
apoio Social, torna-los mais humaniza-
dos narelacdo com os utentes, isto €,
geradores de solucdes proximas das
caréncias concretas. Ha que modernizar
procedimentos e tornar a luta contra a
Esclerose Mdltipla numa luta pelo avanco
da Sociedade. Isso implicard combater a
discriminagao laboral, social e econémica
aque muitas das pessoas com EM estédo
sujeitas.

O avanco de uma Sociedade sempre se
avaliou pela forma como lidacom os seus
elementos mais desprotegidos. Precisa-
mos de uma Sociedade avancada e, por
isso mesmo, humanizada, onde o Sujeito
Humano seja o centro das preocupacdes
e motivo das acdes.

Paulo Gongalves
Vice - Presidente da SPEM

Transformar a luta contra a EM numa luta pelo avanco da Sociedade

envolvimento dos doentes e cuidadores nos processos de tratamento, tomada de decisdo e gestdo

da doenca demonstram, desde 1928, que quanto maior € a sua participacao na construcdo das
solucdes, melhor é o progndstico, melhor a qualidade de vida do doente e familia, menores os custos para
o sistema de satde.
AUnidade de Salde Publica da UCP abracou, desde a sua fundacéo, este potencial estratégico cruzando-
-0 com 0s conceitos de trabalho em rede de conhecimento. Dai nasceram os Consensos Estratégicos.
Um deles é o projeto tripartido com o Colégio da Especialidade de Neurologia e 0 GEEM para repensar, de
forma global e integrada, a abordagem que se faz em Portugal a EM, do qual resultou o Consenso Estratégico
Nacional para a EM - onde a SPEM e outras Associacdes de pessoas com EM tiveram um papel preponderante.

Concluiu-se que muito se pode progredir em Portugal sem ser necessario proceder a investimentos significativos.
Aponta-se a melhoria da interligacdo entre os Servicos de Salde e destes com 0s de apoio Social, torna-los mais humanizados na rela-
cdo com os utentes, isto &, geradores de solucdes préximas das caréncias concretas. Ha que modernizar procedimentos e tornar a luta
contra a Esclerose Mdltipla numa luta pelo avanco da Sociedade. Isso implicard combater a discriminacéo laboral, social e econémica
a que muitas das pessoas com EM estdo sujeitas.
O avanco de uma Sociedade sempre se avaliou pela forma como lida com os seus elementos mais desprotegidos. Precisamos de uma
Sociedade avancada e, por isso mesmo, humanizada, onde o Sujeito Humano seja o centro das preocupacdes e motivo das acoes.

Henrique Lopes - Prof. na Unidade de Salde Publica da Univ. Catdlica
A convite da SPEM o professor integrou o editorial deste Boletim.
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Tema de

Humanos mais humanos: uma revolucao
com emojis de mao abertas

O togue humano ¢ a tecnologia de ponta
da Sociedade 5.0. E cada um de nos tem

um papel essencial na hora de adotar os
principios desta nova revolucao - a das
pessoas - nas empresas e na vida.

O tema da capa deste Boletim

- “De volta ao centro” - quer colo-
car novamente as “Pessoas no
Centro”. Como defendemos no
decorrer do ano que passou, com

0 “processo Mover a Montanha”, o
doente quer-se empoderado e no
centro da decisdo. Desta forma, tal
como o doente, as pessoas devem
voltar ao centro da inquietacao,

da solucéo, do desassossego e do
cuidado societal. Queremo-las no
centro dos assuntos, dos afetos, das
preocupacdes, da interligacdo, do
movimento e da “engrenagem” de
crescimento e mudanca da socie-
dade e do mundo. Pessoas no centro
tornardo o mundo “mais humano”
outravez.

Em 2020 passamos por um iso-
lamento, tanto de pessoas, como
de passatempos, da natureza, dos
Nossos “escapes”. Esta capa éuma
chamada de atencéo aimportancia
que asrelacdes tém e a urgéncia
que existe em voltar a crid-lase/ou a
torna-las mais fortes.

Falamos cada vez menos cara a cara,
permitindo a tecnologia criar-nos
camadas de distancia. No ano que
passou, de certa forma, essas cama-
das diminuiram, porque a distancia
passou a ser relativa e este paradig-
ma com a tecnologia e as interacdes
humanas também. Encontravamo-
-nos todos por tras do ecra e essa
era anossa Unica realidade, a Unica
hipdtese de manter ligacbes e de
diminuir a saudade.

Janao queremos saber se, por ser
feita através de um dispositivo
tecnoldgico, a nossa ligacdo com

o outro é mais fria ou plastica. A
verdade é que, neste contexto (o de
ndo estar constantemente com as
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pessoas e deisola-
mento ao qual ja nos
habitudmos), anossa
expressao é tdo ou
mais entusiasta e real
do que aguelaque
tinhamos quando
estdvamos com
alguém caraacara.
Por outro lado, tudo
isto gerouuma
grande necessi-
dade de afetose
uma atribuicdo de
importancia ainda
Maior aos mes-

mos.

A “Sociedade 5.0” € uma sociedade
capaz de voltar a posicionar o ser
humano no centro da transfor-
macao tecnoldgica. Do conceito
“Sociedade 5.0, surge aindaode
“Pessoas 5.0” e é este que queremos
trazer para o Ultimo Boletim de 2020
- 0 conceito que coloca as pessoas
no centro. Nesta equacao, a tecno-
logia ndo exclui nem é excluida: fica
antes numa posicao de comple-
mento, uma espécie de ferramenta
necessaria para resolver os proble-
mas estruturais da sociedade mas
que em nada substitui as relacoes
interpessoais.

A grande revolucdo - tecnoldgica e
comunitéria - passa por aqui, por
utilizar a tecnologia para nos ligar,
para nos tornar “ainda mais hu-
manos”, ndo dispensando afetos. As
vezes damos por nds aresponder a
mensagens com emoyjis. Um ok é um
emojide fixe. Uma gargalhada € um
smile a chorar de tantorir. Umola é
uma mao aberta. Contentamento,
expresso-o com o emoyji de bracos
abertos. Uma desilus&o transforma-

-se numa carinha amarela com os

olhos brilhantes. E nunca para.

E prioritério cultivar aempatia, a
preocupacdo com quem esta ao
nosso lado e o olhar pelo e parao
outro. E urgente recolocar afetos

e pessoas No centro, onde sempre
foi o seu lugar, pois, umndo ésem o
outro e agora todos temos urgéncia
deles e de os reconectar.

A maior revolucéo que devemos
criar é esta que se faz de emajis de
maos abertas - claro — mas, sobre-
tudo, de uma sociedade de pessoas
incapazes de dispensar os abraco

Texto de Ana Isabel Goncalves
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EM marcha

para Mover a Montanha

Apresentando-se como uma experiéncia totalmente virtual, o Congresso
de 2020 contou com mais de 40 oradores, 16 debates e “salas”
de atendimento personalizado e individual

Com mais de 280 partici-
pantes, nosdias4e5de
dezembro, o Congresso Na-
cional de Esclerose Mdltipla 2020,
realizado pela SPEM, contou com
alguns dos maiores especialistas
nacionais nas diferentes vertentes
da Esclerose Mdltipla (EM).

Tendo como mote “Salde 4.0 -
Mover a Montanha”, o Congresso
de 2020, procurou empoderar o
doente, fazendo-o questionar a
conjuntura atual da Esclerose Mul-
tipla (EM), dar espaco as suas ideias
para a transformar e decidir sobre o
futuro da mesma na esfera publica.
Mais uma vez, com este evento,

0 objetivo da SPEM passou por
incentivar a formacdao e informacéo
de novas préticas, trazendo temas
desde dainovacao e investigacdo
aregulacéo e transparéncia legal.
Como adianta a Comissao Execu-
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tiva do Congresso, estes dois
dias de partilha quiseram ndo
s6 “fazer um levantamento
das questdes mais
relevantes que afetam
as pessoas com EM”,
como “produzir uma
carta de principios,

COM COMPromissos
calendarizados e com
vista a transformacao

do modelo de cuidado
ao cidadao com esta
patologia, nas suas varias
vertentes”.

A “Carta de Principios”
propde, de forma geral, a cen-
tralidade na Salde da pessoa com
EM, pretendendo a participacao
ativa do cidadao na prevencao,
tratamento e (re)integracdo na
sociedade, com uma meta a atingir

SPEM coloca-se na linha de partida
para uma marcha que pretende

em dois anos. Com esta iniciativa,a | “Mover a Montanha” pelo doente.



O que aconteceu
no Congresso

Totalmente digital e com a possibi-
lidade do utilizador “flutuar” entre
salas virtuais durante as apresen-
tacdes das diversas conferéncias,

o Congresso de 2020 foi dividido
entre sessdes plenarias (com temas
gerais e com maior destaque) e ses-
sdes paralelas (espacos direciona-
dos para tematicas especificas). Em
adicdo, pudemos ainda contar com
sessdes individuais, onde os par-
ticipantes tinham a possibilidade de
colocar as suas ddvidas (sobre a EM
ou outras questdes) a profissionais
da édrea da salde - como enfermei-
ros e psicélogos - e da érea de se-
guranca social, com a total garantia
de sigilo profissional.

Caminhar para
aconstrucaode
“Centros de Referéncia”

No primeiro dia do Congresso,
Carlos Capela (especialistaem
neurologia no CHLC),

Carlos Cordeiro (enfermeiro no
CHLN) e Filipa Monteiro (Diretora
da SPEM) estiveram a conversa
sobre “Acesso, Tratamento,
Acompanhamento e Relacao”
(painel l), onde afiaram que o ideal e
mais eficaz ao tratamento do doen-
te seria caminharmos para a criacao
de “centros de referéncia”. Este
conceito incide na ideia de otimizar
0 “ecossistema” do utente, apre-
sentado uma equipa especializada
e centrada no mesmo.

Como referiu o enfermeiro Carlos
Cordeiro, “o doente nao consegue
no mesmo hospital, num sé dia, o
acesso a consulta de neurologia,
psicologia, fisioterapia, entre outros
apoios”. Os “centros de referéncia”
iriam, assim, permitir uma uni-
formizacao de procedimentos, um
acesso mais facil - tanto na fase

de tratamento como de acompan-
hamento - e uma “economia mais
aliviada em termos de gastos e
despesas”, afirma Carlos Capela.
Filipa Monteiro diz ainda que, de
modo a existir um melhor acesso
aos diagndsticos, é urgente criar

registos informaticos igualmente
padronizados, apontando a ne-
cessidade de um registo nacional
de portadores de EM com acesso
geral, em qualquer ponto de salde.

E urgente uniformizar
e inovar os Sistemas
Informaticos

Por sua vez, para o debate
“Transformacao, Interoperabili-
dade, Integridade e Seguranca”
(painel Il) contdmos com a
presenca de Maria Jodao Campos
(diretora do Centro de Gestao de
Informacdo do CHUSJ), José Feio
(diretor dos servicos farmacéu-
ticos do CHUC) e Antdnio Vilares
(Pré-diretor da SPEM), onde ficou
igualmente clara a necessidade de
construcao de uma plataforma para
obtencdo de dados a que se possa
recorrer sempre que Necessario,
em qualquer parte do pais ou da
Europa. No que toca ao cumpri-
mento legal de protecéo de dados,
referiu-se que é essencial a circu-
lacdo de dados de saude dentro
da Uniao Europeia (UE) para

que o cidadao (portador ou ndo
de doenca crdnica) consiga

viajar despreocupadamente e, se
necessario, recorrer a um profis-
sional de saldde noutro pais, o qual,
desta forma, também conseguira
aceder ainformacao clinicado
paciente através do sistema e
agilizar o processo de atendimento.
Neste sentido, a criacéo do “Plano
de Recuperacdo e Resiliéncia”
da UE (2021-2026) € um passo na
evolucao do atual modelo de EM,
mostrando uma oportunidade
para a area da Saude transitar para
odigital.

Além de também ser apontada a
importancia de uma maior
visibilidade e capacitacao das
associacdes de doentes, todos 0s
oradores deste painel abordaram
a necessidade da evolucao

dos sistemas de tecnologia e
informacao para uma melhor
articulacdo da érea da Saude com
outras. Como bons exemplos foram
referidos: o caso da certificacao
de incapacidade temporaria para
o trabalho eletrénico (CIT), cuja

comunicacao se faz via digital,
diretamente, entre os servicos do
Sistema Nacional de Sadde (SNS) e
a Seguranca Social. Noutra perspe-
tiva, tivemos ainda o exemplo

da Farma2care, iniciativa de
interoperabilidade do Hospital

de Sao Jodo, que conta jacom a
adesdo de 58 portadoresde EM e
que tem como objetivo a dispensa
de medicacéo, habitualmente
cedida nas farmacias hospitalares e
comunitarias, substituindo a deslo-
cacéo obrigatdria dos doentes.

Inovar e Regular para
incluir, cada vez mais,
odoente

No dia 5 de dezembro, Pedro Olivei-
ra (Founder da Patient Innovation),
Ana Martins Silva (Assistente Hospi-
talar de Neurologia no CHUPorto),
Alex Correia (Consultor do
Infarmed) e Jodo Medeiros (criador
da App Bladderunner) debrucaram-
-se sobre as questdes do terceiro
painel - “Inovacao, Investigacao e
Regulacao”.

No que concerne a regulacao, Alex
Correia apresentou um olhar sobre
o papel e eficacia do Infarmed na
defesa do cidadao, explicando as
quatro areas de regulacdo em que
esta autoridade nacional opera,

as quais vao desde assegurar a
seguranca dos participantes em
ensaios clinicos a posterior
avaliacdo da qualidade, eficacia

e seguranca dos medicamentos.

O Infarmed, tal como a assistente
hospitalar Ana Silva, defende que
os utentes devem estar mais
informados e envolvidos no
processo decisao, investigacao e
de avaliacéo (serem “agentes gera-
dores de evidéncias”), pois eles tém
uma “perspetiva Unica da doenca

e do tratamento”. Com esta visdo
nasceu o projeto INCLUIR, criado
pelo Infarmed para ajudar a per-
ceber e a ter em conta as medidas
que os doentes consideram mais
importantes na avaliacao dos medi-
camentos (consoante as respostas
dadas por estes a um formulario).
Do lado da inovacao foram apre-
sentados dois grandes exemplos.
Por um lado, Pedro Oliveira que,
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apo6s conhecer a histéria de

Tal Golesworthy (um britanico que,
ao saber o seu estado clinico,
desenvolveu um suporte adrtico
salvando a sua vida e a de mui-

tos outros), pegou no registo de
doentes com doencas raras e
telefonou a cerca de 500 pessoas,
questionando se alguma tinha
inventado algo “inovador” que
melhorasse a sua condicdo. Dessas
500 pessoas, 40 disseram que sim.
Contudo, nada estava a ser parti-
Ihado. Assim, sendo tudo validado
por uma equipa do Hospital Santa
Maria, Pedro Oliveira lembrou-se
de criar a Patient Innovation, uma
plataforma de partilha mundial,
onde qualquer pessoa pode aceder
adiversas solucdes relativas a

sua doenca, criadas em qualquer
parte do mundo. Por sua vez, Joao
Medeiros, portador de EM, tinha
uma necessidade especifica (dis-
funcao da bexiga), por esse motivo,
desenvolveu a App Bladderunner
(disponivel para IOS e Android) - a
qual ajuda a gerenciar e a prevenir
0s seus momentos criticos, dado
que a aplicacao permite arecolha
de héabitos diérios, possibilitando a
insercao de registos de sintomas,
humores, dieta e medicacao.

Estado da Nacao EM

Criar um Registo Nacional da Escle-
rose Mdltipla (EM), uma Rede Na-
cional de Cuidados de Ambulatdrio
paraa EM e uma Linha de Apoio,
idéntica a Saude 24, exclusiva para
estes doentes sdo algumas das 20
recomendacdes que resultam do
Consenso Estratégico Nacional
paraa EM e que foram expostas
por Henrique Lopes, professor

da Unidade de Saude Publicada
Universidade Catdlica Portuguesa
(USPUCP), durante o painel
“Estado da Nacéao EM” (o Ultimo
deste Congresso).

O Consenso Estratégico Nacional
paraaEM, que reuniu mais de 20
peritos, tem em vista a equidade de
assisténcia por parte dos servicos
de saldde em todo o territdrio
nacional, a dispensa de medica-
mentos ajustada as necessidades

@ 8 * Boletim Esclerose Multipla

de cada pessoa e o combate ao
estigma social, laboral, escolar.
Jodo Cerqueira, presidente do
GEEM (Grupo de Estudos de Escle-
rose Mdltipla), salientou que esta
qualidade que se ambiciona exige
algumas mudancgas, nomeada-
mente: atualizar a Tabela Nacional
de Incapacidades, promover a
formacao sobre EM para populacao
em geral e profissionais; resolver

o atraso no diagndstico, para que
oinicio do tratamento seja mais
célere; dispensar a medicacdo
hospitalar através de uma rede de
farmacias comunitarias. Neste sen-
tido, Hélder Mota, representante da
Ordem dos Farmacéuticos, reiterou
aimportancia de um Registo
Nacional de EM no circuito da equi-
pa clinica, pois, para este é urgente
“cuidar do doente e ndo dos
interesses operativos”. De acordo
com o especialista em Neurologia,
José Vale, para que se operem mu-
dancas na EM é ainda fundamental
o envolvimento dos doentes e das
suas associacdes, a reavaliacdo
do valor dos medicamentos, uma
negociacao adequada da inovacdo
terapéutica e o desenvolvimento
de investigacao clinica. Por outro
lado, contrariando as restantes
intervencodes, Luis Goes Pinheiro,
presidente dos Servicos Partilhados
do Ministério da Salde, afirmou
que ainformacéao deve ser
centralizada, de forma a reduzir os
canais, € que solucdes exclusivas
ndo vao facilitar o sistema, acredi-
tando que a partilha de informacao
emrede é o caminho para a
elevacdo e eficiéncia.

Criacaode umalLinhade
Apoio, Sessao de Cinema
e Outros Debates

Além de todo o esforco da Asso-
ciacao em preparar e promover
diversos pontos de partilha, houve
varias “maos amigas” que também
quiseram contribuir para preencher
estes dias com o melhor contetdo.
As sessOes paralelas, apresentadas
durante os dois dias de Congresso,
dividiram-se entre temas como a
mobilidade, o papel do cuidador, a

empregabilidade, terapias comple-
mentares, os cuidados primarios e
os hospitais, a salde e bem-estar
e algumas questdes legais. Dentro
destas sessdes incluiram-se ainda
quatro temas muito pertinentes,
levados a cabo pela Associacéo
Portuguesa de Esclerose Lateral
Amiotroéfica (APELA), Biogen,
Merck e Novartis.

Nao obstante, de modo a celebrar
o Dia Nacional da Pessoa com

EM, também a Sanofi Genzyme
aproveitou o Congresso da SPEM
para passar o documentario
“Herdis da Esclerose Mdiltipla”.
Realizado pela farmacéutica, o
video relata o testemunho de cinco
pessoas que vencem os desafios
causados pela EM, na conquista
diaria dos seus sonhos. “Herdis

da EM” demonstra que os sonhos
podem ter varias formas e que nao
nos devemos deixar limitar.
Durante o evento foi ainda apre-
sentada a “Linha de Apoio Mover
a Montanha”, uma linha de atendi-
mento telefénico pensada e criada
pela SPEM, em parceriacom a
Roche e a ActOne, com o objetivo
de ajudar e responder da melhor
forma as necessidades dos nossos
utentes.

Com diferentes ideias, Associacdes
amigas e farmacéuticas parceiras
decidiram, assim, participar no Con-
gresso Nacional e enriquecer o nos-
so programa, colorindo-o também
de importantes perspetivas.

Mover a Montanha do
(Des)Emprego

Para este debate Mara Dias, téc-
nica superior de educacao social
da SPEM, comecou por apresentar
as estatisticas do desemprego,
destacando que 75% das pes-
soas com EM tiveram de optar
por penséo por invalidez, 77%
das pessoas nao esta a trabalhar
devido a doenca, 11% tiveram de
mudar de emprego e 58% tiveram
de reduzir o seu tempo de trabalho
passando para um part-time.
Neste sentido, foi exibido o projeto
“EM’pregabilidade” da SPEM, o
qual visa um acompanhamento



para a reintegracao e/ou reconver-
sao profissional, através de um
balanco de competéncias e de job-
matching. Para dar “corpo” a este
projeto foi exibido o caso de sucesso
de Délcio Gomes, um doente com
EM que nos deu o seu testemunho
em relacéo ao mundo do trabalho
eem como a SPEM o ajudou neste
processo de reintegracao.

Nesta dtica, Bernardete Lopes (Res-
ponsavel pela Responsabilidade
Social da Talenter) partilhou algu-
mas experiéncias de recrutamento
inclusivo e Ana Paula Viana (téc-
nica superior de direcao de servicos
de promocao do emprego do IEFP)
apresentou medidas de reinte-
gracdo laboral - como “Estégios
Ativar.pt”, “Incentivo ativar.pt” e
“Contratos Emprego-Insercao” -
para pessoas com deficiéncia/
incapacidade e vantagens para as
empresas que apostam no recruta-
mento dessas pessoas.

Esta sessdo contou com Vanda
Catita (enfermeira do Hospital José
Joaquim Fernandes) e Silvina Feli-
ciano (enfermeira do Hospital Dis-
trital de Leiria), as quais deram o seu
parecer sobre a realidade que se
sente num hospital, os obstaculos
que encontram tanto no seu dia a
dia como no processo de formacao
profissional do corpo de enferma-
gem e, por Ultimo, sobre o exercicio
de funcdes aplicadas, especifi-
camente, a doentes de EM. Por

sua vez, o professor Juan Urbano,
médico na Unidade Local de Saude
do Norte Alentejano (ULSNA),
apresentou o projeto “Hospitaliza-
cdo Domiciliaria” — um projeto em
fase embrionaria, que consiste em
melhorar o acesso a cuidados de
saude por parte de utentes em fase
aguda da doenca que, afastados
fisicamente da USLNA, Ihes permite
uma continuidade dos cuidados ao
domicilio.

Esta apresentacao refletiu sobre
as perspetivas da utilizacédo do

Exoesqueleto como inovacao na
area da Reabilitacdo, bem como so-
bre as novas abordagens nas areas
da disfuncao do aparelho urinario
inferior e ou intestinal e da terapia
dafala.

Rafael Calavia, diretor da Rebiotex,
e Fabio Valentim, terapeuta na
equipa da Neurologia do Centro de
Medicina de Reabilitacdo de
Alcoitdo, vieram mostrar as
funcionalidades do Ekso, um
exoesqueleto projetado para fins
terapéuticos e que visa facilitar a
marcha e o controlo postural. Este
aparelho facilita a deambulac&o

em doentes com fraca capacidade
de marcha, proporcionando um
estimulo para trabalhar a estabili-
dade e fortalecimento do tronco e
dos membros inferiores, mesmo em
utentes com EM severa. No final, foi
ainda apresentado a FES (Funcional
Electrical Stimulation - Simulacéo
Elétrica Funcional em portugués),
um equipamento que projeta um im-
pulso elétrico de forma controlada,
ampliando a contracao muscular e
permitindo melhorar a qualidade da
marcha e afuncédo daméo.

Ana Povo, professora da Faculdade
de Medicina da Universidade do
Porto e médica-cirurgid no Centro
Hospitalar do Porto, abordou as
diferentes incontinéncias e os
tratamentos aplicados as mes-
mas, alertando para o facto da
maioria dos doentes com sintomas
de incontinéncia terem receio de
os referirao médico (algo que pode
prejudica-los alongo prazo e ao seu
tratamento). Por sua vez, Adriano
Rockland, fonoaudidlogo gradu-
ado pela Universidade Catdlica

de Pernambuco, explicou como a
biotecnologia € importante para a
maximizacao de ganhos no proc-
esso de reabilitacdo da terapia da
fala. O fonoaudidlogo deu como
exemplo da biotecnologia aplicada
a areas da terapia da fala os exames
de videoflorescéncia e de foto-
biomodulacéo.

O grande objetivo desta “sala”
prendia-se com o debate do slogan

“mente s& em corpo sao”. “Apesar
de cada vez mais estarem com-
provados os beneficios da pratica
regular de exercicio fisico e deste
nao estar contraindicado a pes-
soas com EM, apenas 20% desta
populacédo o faz”, avanca

José Marmeleira, professor no
Departamento de Desporto e
Satide da Universidade de Evora.
Desta forma, para doentes com EM,
o especialista sugeriu a atividade
aquatica (devido ao aumento

do nivel de forca e de resisténcia
que esta fornece), assim como
atividade aerébica (exercicios de
forca muscular) e atividades que
trabalhem a postura corporal e

o equilibrio (de modo a prevenir a
ocorréncia de quedas).
Relativamente a alimentacéo, a
nutricionista Marta Lima, da Uni-
dade Local de Saude de Matosinhos
(ULSM), esclareceu que ndo ha
nenhum alimento que sozinho
tenha influéncia na melhoria da
nossa saude, por isso, “a alimen-
tacao deve ser vistacomoum
todo”. As estratégias a definir
“devem ser individualizadas e
testadas em funcao das carac-
teristicas de cadaum”, refere. E
importante termos uma alimen-
tacao equilibrada, limitarmos a
ingestdo de acidos gordos satura-
dos e darmos primazia aos Omega
3 e Omega 6, potenciadores do
efeito protetor e de suplementacao.
Marta Lima terminou alertando para
a forma como s&do confecionados
os alimentos e para aimportancia
de beber muita agua, sendo esta
vital ao bom funcionamento e
regulacdo do organismo.

Por dltimo, Carolina Trindade,
psicdloga da SPEM, destacou os de-
safios que enfrentamos para cuidar
da satide mental e gerir as nossas
emocdes. A psicdloga recomendou
fazermos uma avaliacdo da nossa
mente, conhecé-la e permitirum
acompanhamento especializado.
Como estratégias para melhorar
anossa saude mental, Carolina
indicou o exercicio fisico (devido
aos efeitos positivos e imediatos
No nosso cérebro, inclusive, ao

nivel do humor e da concentracao,
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podendo este efeito ser duradouro
e protetor de outras doencas como
depressao, Alzheimer ou demén-
cia), a boa nutricao, o aumento

do autoconhecimento e ainda a
suplementacao alimentar e/ou
modulacdo hormonal, que quando
medicamente acompanhadas
podem também ser benéficas.

Terapias
Complementares

Nesta conversa pode percecionar-
se os beneficios da meditacéo, do
Reiki e das tacas tibetanas em prol
do nosso relaxamento e salde
mental e como complemento a me-
dicina convencional. Elsa Ferreira
falou-nos da sua experiéncia pes-
soal, ela que também é portadora
de EM ha nove anos e certificada
em meditacdo mindfullness. Da sua
experiéncia destaca que o princi-
pio da atividade de meditar pode
ser bastante longo, mas que nunca
se deve deixar de praticar (pelo
menos, cinco minutos por dia) e
aprender mais sobre a meditacéo.
Jorge Guerra, mestre de Reikie
fortemente motivado pela sua
componente no tratamento das
emocdes, afirma que n&o ha Reiki
sem meditacdo. Jorge refere que a
reducdo de stress e de bloqueios
sao alguns dos maiores beneficios
desta pratica (a qual, inclusive, é
jareconhecida pela Organizacao
Mundial de Sadde). Sem comprom-
eter qualquer outro tratamento, o
Reiki (tal como as tacas tibetanas) é
implementado em vérios hospitais
internacionais, sendo os profis-
sionais de salde formados para a
utilizacéo desta terapia.

Esta sessdo terminou ao som de
tacas tibetanas. Ana Guerreiro,
formada pela academia Peter Hess
nesta terapia, provou que as tacas
promovem um som e uma vibracao
harmoniosa que entram No NOSSO
corpo, podendo, desta forma, ser
utilizadas para massagens (colo-
cando a taca em cima do corpo

e tocando). Ao fim de 10 minutos
de terapia arespiracéo fica mais
profunda, a tens&o arterial baixa, o
consumo de oxigénio é reduzido,
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o colesterol baixa e entramos num
estado de relaxamento profundo
(onde pode acontecer a “auto-
cura”).

Mesa ELA/EM

O objetivo da mesa redonda passou
por compreender como é possivel
garantir os apoios, reconhecimento
e acesso célere a prestacdes
sociais a pessoas diagnosticadas
comdoencas incapacitantes, sem
cura, de evolucéo rapida. Assim,
durante o debate, foram abordados
0Ss requisitos que cidaddos porta-
dores de incapacidade temporéria
Oou permanente devem reunir para
recorrer ao Sistema de Atribuicao
de Produtos de Apoio (SAPA),
bem como os obstaculos que tém
sido encontrados na prescricao

e atribuicao destes produtos por
parte de pessoas com EM e com
Esclerose Lateral Amiotrdfica
(ELA).

Complementada com o testemu-
nho de uma pessoacom ELA,
Ricardo Rodrigues, e da sua cuida-
dora, Mafalda Rodrigues, a mesa
redonda contou ainda com as
deputadas Bebiana Cunha, do PAN,
e Paula Santos, do PCP, as quais
apresentaram dois projetos de lei
que visam dar resposta aos atrasos
na emiss&o do Atestado Médico de
Incapacidade Multiusos (AMIM). O
Coordenador da Unidade Teméatica
6 da Provedoria da Justica, Jodo
Portugal, também participou na
discussao, explicando que as reco-
mendacdes feitas pela Provedoria
(que previam alteracdes capazes
de eliminar os atrasos significativos
das Juntas Médicas e medidas

para desburocratizar e acelerar a
emissao do AMIM) permanecem
em andlise para regressarem ao
Parlamento, em janela temporal
indefinida, para votacao final.

Enfermagem
a Distancia de uma App

No dia 4 de dezembro, a Biogen
aproveitou o palco do Congresso
Nacional para dar a conhecer a
mais recente aplicacao para

telemadvel, que presta suporte
diario as pessoas com EM, bem
como aos seus familiares e
cuidadores, CLEO. Com o tema

“A Enfermagem a Distancia de
uma App”, esta sessdo contou
com aintervencao de Lidiane
Pereira (representante da direcéo
da area técnica da Human Talent) e
Margarida Navalhinhas (coordena-
dora SPEM Evora).

Estatutodos
cuidadores Informais:
caso Esclerose Miuiltipla

Pela voz de Nélida Aguiar (represen-
tante da Associacao Nacional

de Cuidadores Informais),
Alexandre Guedes da Silva (Presi-
dente SPEM) e Susana Viana (dire-
tora do Nucleo de Protecdo Social e
Promocdo da Autonomia), a Merck
abriu o dltimo dia do evento com
uma conversa sobre “Estatuto
dos cuidadores Informais: caso
Esclerose Mltipla”. Existern em
Portugal milhares de cuidadores
informais, confrontados com
diversos desafios didrios a que

nem o Estatuto do Cuidador Infor-
mal veio dar resposta. Assim, com
o0 Movimento “Cuidar dos Cuida-
dores Informais” pretende-se unir
esforcos para melhorar a qualidade
de vida destas pessoas.

Espaco de dialogo:
entre Doente,
Cuidador e Médico

A Novartis presenteou-nos

com um “Espaco de didlogo: entre
Doente, Cuidador e Médico”.

Com Eugénia Raimundo (psicdloga
e coach) foi possivel assistir as
vérias fases do acompanhamento
meédico, que posturas devemos
tomar e acomo estarelacdo - entre
doente, cuidador e médico - deve
de ser gerida e construida.

A psicéloga mostrou-nos como, por
vezes, a relacdo médico-paciente
pode ser tao adversa e como, a
partir de algumas sugestdes, po-
demos altera-la e torna-la passiva,
de confianca e proximidade.
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Em Destaque Hack4Good

Abracelete: o dispositivo que facilita a monitorizacao da progressao da EM

SPEM quis inserir no Con-

gresso uma iniciativa para

recolha de ideias que visas-
sem resolver problemas para pes-
soas com EM. Desta forma, surgiu
o concurso Hack4Good que, apds
ser partilhado em diversas univer-
sidades do pais, contou com dois
projetos inovadores (a Abracelet,
pertencente a Mariana Oliveirae a
Inés Lima, e a Emily, pertencente a
Antdnio Ramiro e Anabela Florén-
cio), desenvolvidos por jovens estu-
dantes, com o objetivo de melhorar
a qualidade de vida dos doentes de
EM.
O Hack4Good é desenvolvido e
apoiado pela Fundacdo Calouste
Gulbenkian, a qual estimula inicia-
tivas tecnoldgicas que promovam
solucdes inovadoras para areas
sociais. O Hack4Good ndo é mais
do que uma maratona de desen-
volvimento tecnoldgico, ou seja, um
“hackathon”, que tem por base um
desafio de resolucao de problemas
ou necessidades sociais e ambien-
tais, intervindo assim na melhoria
de algumas organizacdes.
Com um juri multidisciplinar, con-
duzido por Magda Fonseca (espe-
cialista em biotecnologia farmacéu-
tica) e Anténio Vilares (pré-diretor
SPEM), a iniciativa passou por um
processo de avaliacdo e votacéo
(entre o publico e os jurados) que
culminou no Ultimo dia do Con-
gresso. No final, o projeto vencedor
foi o “Abracelet” que, segundo o juri,
estava mais objetivo e focado na
necessidade.
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Enguanto estudantes de Engen-
haria Biomédica (e Biofisica), da
Faculdade de Ciéncias da Universi-
dade de Lisboa, Mariana e Inés con-
tam que o que mais as motiva é “a
perspetiva de melhorar o mundo da
salde através da tecnologia”. Como
tal, uma vez que trabalham dire-
tamente para melhorar a vida das
pessoas, sentem uma responsabi-
lidade social acrescida. No entanto,
as jovens ndo escondem que houve

outro fator que as levou a concorrer.

Além do espirito empreendedor da
Inés, Mariana explica que tem uma
tiacom Esclerose Mdiltipla e, por
iSSO, “assim que soube do concurso
da SPEM, penseiimediatamente
nela e foi talvez a maior forca motriz
que me levou a querer participar
neste projeto”.

O projeto desta equipa passa pela
criacdo de uma aplicacédo movel
ligada a um wearable com a forma
de bracelete de pulso (como um
SmartWatch, por exemplo), visando
a facilitacdo da monitorizacdo da
progressao da EM. Abracelet foi
pensada para “permitir um acom-
panhamento mais ativo e em tempo
real, quer pelo doente, quer pelo seu

clinico, de forma a poder agir pre-
cocemente”, explicam as criadoras.
O utilizador ndo tem de fazer nada,
visto que, aideia incide numa
recolha passiva de sinais biométri-
cos (dados pelos, ja conhecidos,
SmartWatches ou FitBands) e do
seu posterior tratamento (medi-
ante um algoritmo de inteligéncia
artificial que processa a informacao
e a coloca num interface com-
pativel com telemodveis Android

ou |OS) para, assim, se tecerem
conclusdes quanto a progressao da
doenca. Com esta ideia € possivel
uma acao precoce, “que trara toda
uma hipdtese de terapéuticas e de
abordagens que permitiréo retardar
o agravamento da doenca”.
“Consideramos que uma das princi-
pais vantagens deste projeto reside
no facto de ndo ser afeto a nenhum
hardware especifico, permitindo ao
utilizador recorrer a um dispositivo
que ja tenha”, explicam Mariana e
Inés.

As jovens consideram que este de-
safio superou as suas expectativas
€, se pudessem, inscrever-se-iam
de novo. “O ambiente entre concor-
rentes foi sempre muito positivo.
Nunca se sentiu rivalidade, mas sim
avontade de ver as ideias crescer.
Todos tinhamos um denomina-

dor comum: queriamos, de algum
modo, melhorar a vida estas pes-
soas”, afirmam. Desta forma, ndo
escondem que, quando anunciar-
am os vencedores do Concurso, as
inundou “um sentimento de orgulho
e missao cumprida”.
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Por ter condicdes
para crescer e
“escalar” dificuldades
e distancias, o projeto
“EM’'Casa Ligados”

foi enaltecido com
Mencao Honrosa

M POUCOS Meses, O projeto
E “EM’Casa Ligados” entrou no

domicilio de varias pessoas
e recebeu um galardao. Premiada
com a Mencao Honrosa na catego-
ria Escalabilidade, em Outubro
de 2020, a SPEM participou na
92 Edicao do Prémio Saude
Sustentavel, apresentando uma
iniciativa que propunha encurtar
adistancia fisica dos seus utentes
em tempo de confinamento.
“Foi uma vitdria de todos que,
desde a primeira hora, aderiram a
esta nova forma de estar e cuidar”,
afirma o Presidente da SPEM,
Alexandre Guedes da Silva.
O Prémio Saude Sustentavel ¢ uma
iniciativa do Jornal de Negdcios e
da Sanofique, ao longo das oito
edicdes realizadas, tem divulgado
e incentivado boas praticas para
asustentabilidade da saide em
Portugal. A edicdo deste ano, por
decisédo unanime do Juri, foi dedi-
cada a partilha das Boas Praticas
em contexto de COVID-19,com o
objetivo de reconhecer e distinguir
projetos ou instituicdes que se
destacaram naluta contraa
pandemia que enfrentamos.
O projeto “EM'Casa”, lancado por
meios digitais durante o periodo de
confinamento, tinha como objetivo
dar continuidade a intervencao de
proximidade que a SPEM pro-
move entre técnicos e utentes.
Apesar desta intervencdo nao se
poder fazer fisicamente, criaram-
-se meios de ligacdo para que 0s
utentes se continuassem a sentir
acompanhados, inclusivamente,
com a sua constante atualizacéo,
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VAMOS PREMIAR O QUE DE MELHOR
SE FAZ PELA SAUDE EM PORTUGAL

estas sdo ferramentas digitais que
se mantém até hoje.

Aideia foi posta em praticaem
apenas duas semanas e passou
pela criacdo de trés grupos de Fa-
cebook diferentes: “EM’Casa, mas
ativos”, “EM’Casa Tranquilamente”
e “EM’Casa mais informados”.
Através do “EM’Casa, mas ativos”,
a SPEM consegue prestar cuidados
adisténcia nas areas de terapia da
fala, fisioterapia, terapia ocupa-
cional e animacdo socio-cultural.
Por sua vez, o “EM’Casa Tranqui-
lamente” disponibiliza praticas de
relaxamento e apoio psicoldgico e
social aos portadores de Esclerose

SPEM de Beja, Susana da Mata, Presidente da SPEM,

Mdltipla (EM). J& o “EM'Casa mais
informados” tem como finali-
dade informar da melhor forma,
com conteldo sério e factual os
doentes, cuidadores e familiares.
Por ter condicdes para crescer e
“escalar” dificuldades e distancias,
o projeto foi enaltecido na
Categoria Escalabilidade, atribuin-
do a SPEM, pelo segundo ano
consecutivo, mais um galardao

na edicdo do Prémio Saude
Sustentavel. Durante a cerimdnia
de entrega dos prémios, coube a
coordenadora da SPEM de Beja,
Susana da Mata, subir ao palco para
receber a Mencao Honrosa.



Em foco IS

Doentes exigem retoma
dos cuidados de saude

Protocolo entre associacdes de doentes e instituicdes de salde privadas
tem em vista colocar o doente no centro da prestacao dos servicos de saude

“Senhora ministra, representamos
milhdes de portugueses doentes
que exigem o retomar imediato
da atividade assistencial nos hos-
pitais. Nao queremos ver a nossa
saude cativa”. Esta é reivindicacao
da SPEM e de tantas outras As-
sociacOes de doentes numa carta
aberta a Ministra da Salde, Marta
Temido, publicada a1de dezem-
bro, por meio do jornal Publico.

A SPEM foi uma das 70 associ-
acoes de doentes que, no final de
2020, celebrou um protocolo com
instituicoes privadas do setor da
Salde, pertencentes ao Conselho
Estratégico Nacional da Sadde da
CIP (Confederacao Empresarial de
Portugal), com vista a melhoria dos
cuidados prestados ao doentee a
retoma urgente dos cuidados de
saude.

Segundo o Portal da Transparén-
ciado Servico Nacional de Saude,
citado no protocolo, por causa

da pandemia, “nos primeiros sete
meses do ano, houve menos

sete milhées de contactos
presenciais nos centros de salde

face ao ano passado (...) e
menos dois milhdes de
contactos presenciais nos
hospitais”.

Perante estes nimeros,
as associacOes de
doentes e as instituicdes
privadas do setor da
salde exigem “um plano
extraor-dinario de retoma
erecuperacao

da atividade”.

O protocolo entre Asso-
cia-ces e instituicdes
privadas propde assim

13 medidas de implementacéo
imediata para a retoma urgente
dos cuidados de saude destes ci-
dadaos. Dessas medidas, dest-
acam-se “a criacdo de um plano
de recuperacao especifico” para
o efetivo e urgente acesso aos Cui-
dados de Sauide Primarios,

“a criacdo de um Servico de Apoio
ao Doente” nas unidades de
salde de maior complexidade e
dimensé&o e a garantia de acom-
panhamento do doente através
de um “auxilio especial a todos

as pessoas que dele necessitem,
nomeadamente pessoas idosas” e
as que “apresentem limitacao das
funcdes fisicas ou mentais”.

O acesso a medicacdo hospitalar,
uma das maiores preocupacdes
das associacdes de doentes
crénicos, é outro dos pontos defi-
nidos neste protocolo. O docu-
mento pressupde a criacao de um
“servico nacional de entrega de
medicamentos ao domicilio, que
permitird ao utente encomendar
ereceber os seus medicamentos
sem sair de casa”.

A desconfianca dos portugueses em relacao ao SNS

Em novembro do ano passado, a reunido do Infarmed, que juntou varios peritos para analisar a situacao
epidemiolégica em Portugal, no ambito da pandemia de COVID-19, revelou a clara desconfianca dos
portugueses em relacédo ao Servico Nacional de Satide (SNS), com base em dados do estudo “Percecoes
Sociais sobre a COVID-19" ”, realizado pela Escola Nacional de Satide Puiblica (ENSP).

Em relacéo a capacidade de resposta dos servicos de satide a COVID-19, 40% das pessoas
manifestam-se “pouco confiantes e nada confiantes” Os mesmos sentimentos

de desconfianca que revelaram em maio de 2020.

Aproximadamente 70% das pessoas afirmarem estar pouco ou nada confiantes

quanto a capacidade de resposta dos servicos de satide a outras doencas.

70%

3,1 milhSes é o nimero de pessoas em Portugal com um seguro de satide. Segundo a Autoridade de Supervisao

de Seguros e Fundos de Pensdes (ASF), entre maio e setembro de 2020, existiu

um aumento de 600 mil subscritores de seguros de satide no nosso pais.
A procura destes servicos pode dever-se a procura de meios alternativos ao
SNS, dado o aumento da desconfianca no mesmo por parte da populacéo.

3,1 milhdes
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Aconselhamento Global sobre Vacinacao
contra a COVID-19 para Pessoas com EM

COVID-19 é umanova
‘ \ doenca, causada pelo virus
SARS-CoV-2, que pode afetar

os pulmades, vias respiratoérias e
outros drgéos. Segundo a MS Inter-
national Federation (em portugués,
Federacdo Internacional de Escle-
rose Mdltipla), as evidéncias atuais
mostram que ter EM ndo aumenta
a probabilidade de desenvolver
COVID-19 ou de ficar gravemente
doente quando comparado com a
populacdo em geral. No entanto, os
seguintes grupos de pessoas com
EM sd0 mais suscetiveis a um caso
grave de COVID-19: pessoas com
EM progressiva; pessoas com EM
com mais de 60 anos; homens com
EM; negros com esclerose muilti-
pla e possivelmente pessoas do
sul da Asia com EM; pessoas com
niveis mais altos de deficiéncia (por
exemplo, uma pontuacao EDSS de
6 ou acima, que se relacionacom
a necessidade de usar uma ben-
gala); pessoas com EM e obesidade,
diabetes ou doencas de coracao ou
pulmdbes.

A Vacinada Gripe

é segura?

Avacina contra a gripe é segura e
recomendada para pessoas com
EM. Para paises que estao a entrar

@ 16 ¢ Boletim Esclerose Muiltipla

Se tem EM e ndo sabe se deve
tomar a vacina espreite as reco-
mendacdes da MS International
Federation.

Segundo diversos especialistas, os
riscos da COVID-19 superam quais-
quer riscos potenciais da vacina.

part of the
‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA

nternational

*Nota: Os conselhos que lhe dirigimos

foram desenvolvidos por médicos espe-
cialistas de EM e por investigadores competentes na area, encontrando-se recentemente publicados na
plataforma da MS International Federation (https.//www.msif.org/news-and-events/)

na época da gripe, recomenda-se
que pessoas com EMrecebam a
vacina contra a gripe sazonal assim
que estiver disponivel.

Pessoas com EM devem
tomar avacinacontraa
COVID-19?

A ciéncia ja mostrou que as
vacinas de mRNA COVID-19
(Pfizer-BioNTech e Moderna) sdo
seguras e eficazes. Ndo obstante,
assim como outras decisdes
médicas, a decisdo de tomara
vacina deverd ser feita em parceria
com o seu profissional de salde.
Desta forma, deve receber a vacina
de mRNA (Pfizer-BioNTech ou
Moderna) se e assim que estiver
disponivel para si. Segundo
avancado pelos especialistas, os
riscos da doenca COVID-19 su-
peram quaisquer riscos
potenciais da vacina. Além disso,
ndo sé a pessoa com EM, como
também membros da familiae
contactos préximos devem receber
avacina, pois, sé assim se pode ir
diminuindo o impacto do virus

A0S POUCOS.

Se teve COVID-19 erecuperou
também deve vacinar-se, visto
que, a infecdo anterior ndo o prote-
ge definitivamente contra infecdes

futuras por Corona Virus (pelo
contrério, a sua protecdo é indefi-
nida).

Importa referir que, as vacinas
Pfizer-BioNTech e Moderna reque-
rem duas doses, ou seja, precisara
de tomar as duas para que a vaci-
nacao seja totalmente eficaz. As-
sim, aconselha-se a que siga as
diretrizes locais, regionais e nacion-
ais quando for chegado o momento
da toma da vacina. Tome nota que,
apds a vacinacéo completa (a toma
total das doses), pode demorar
até trés semanas a atingir
aimunidade maxima.

Embora os dados dos ensaios
clinicos indiquem que a protecéo
davacina é bastante alta e que
perdura durante varios meses (ou
seja, as pessoas vacinadas teréo
um risco Mmuito mais baixo —
menos de 5% - de ter sintomas de
COVID-19 ou de contrair o virus se
expostos ao mesmo), ainda nao
se sabe concretamente por
quanto tempo uma pessoa
vacinada ficara protegida contra
o Corona Virus. Por este motivo,
no futuro, podera vir a ser
necessario um Novo Processo

de vacinacdo contraa COVID-19
(obrigando a toma de mais doses
davacina).



APP - Cleo 1B

Cleo: aminha aplicacao
para a Esclerose Multipla

Chega agora a Portugal a app movel gue quer melhorar a qualidade
de vida das pessoas com EM.

Desenvolvida em colaboracao
com Associacdes de Doentes
por todo o mundo, incluindo a SPEM,
a CLEO - uma aplicacao, lancada pela
Biogen (empresa de biotecnologia),
que presta suporte didrio as pessoas
com esclerose multipla (EM), bem
como aos seus familiares e cuida-
dores - encontra-se atualmente
disponivel para ser descarregada
gratuitamente, tanto por dispositivos
Android como iPhone.

Com o objetivo de facilitar o dia-a-
-dia dos doentes com EM e melho-
rar a sua qualidade de vida,a CLEO
permite a cada utilizador acompan-
har o seu estado de salide, sintomas,
niveis de fadiga, esforco fisico, entre
outras informacdes que poderao,
posteriormente, ser partilhadas com
a equipa de profissionais de saude
que acompanham o doente.

As principais funcionalidades da
CLEO passam por: ser um media
atualizado para quem procurain-
formacéao sobre a EM; ser um diario
pessoal, monitorizando a sua salde;
ser uma “biblioteca” de programas
de salde e bem-estar; ser uma
enfermeira em formato chatbot, isto
€, uma linha de comunicacgao direta
com um profissional de salide que o
possa ajudar.

De acordo com a diretora-geral da
Biogen Portugal, Anabela Fernandes,
“aideia surgiu da necessidade de
desenvolver uma solucdo simples e
intuitiva que acompanhasse o dia-
-a-dia de cada pessoa com Escle-
rose Mdltipla e Ihes permitisse uma
melhor gestdo da sua doenca, quer
através da partilha de informacao
credivel, quer a partir de um maior
suporte”.

Esta aplicacao possibilita adicionar
lembretes para a toma de medicacao
e para amarcacao de consultas e
exames. Em adicdo, além de conter
um servico de chat - através do qual
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uma equipa de enfermeiros podera
responder a todas as suas questdes
relacionadas com a doenca -, a app
CLEO contém ainda um conjunto
de informacdes, artigos e histdrias
de pessoas com EM, com reco-
mendacdes Uteis para o quotidiano
dos doentes, assim como diversos
programas de salde e bem-estar,
que incluem praticas de mindfull-
ness.

A Biogen tenciona, assim, atualizar
aaplicacdo de forma regular com
novos conteddos e funcionalidades.
Neste sentido, prevé-se que,
futuramente, para a area de “saldde
e bem-estar”, a CLEO conte tam-
bém com planos de exercicio fisico
e nutricao validados por profission-
ais de salde, com o propdsito de
ajudar as pessoas com EM a viver
com maior qualidade de vida.

: & 0 B

@ cTe)

Uma app desenvolvida
para quem vive com
esclerose multipla.

A aplicacao, j& disponivel em paises
como Estados Unidos, Reino Unido,
Alemanha, Franca, Espanha e Itélia,
chega agora a Portugal coma
ambicao de impactar 1000 subscri-
tores até ao final de 2021.

® Biogen
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LEIRIA: Por terra dereis,
poetas e escritores

Reza alenda que, no tempo do rei D. Afonso Henriques, o Castelo
de Leiria, tendo uma localizacao estratégica, era cobicado por
invasores. Certo dia, o rei foi surpreendido por um regimento de
Castelhanos e ordenou aos seus soldados que cercassem o castelo.
Os soldados portugueses, em franca desvantagem numérica,
desanimaram. Mas, eis que um corvo decide pousar nos ramos de
um pinheiro, bem por cima do exército amedrontado e comeca a
crocitar de formaintensa. Tal facto inusitado foi entendido pelos s
oldados como pressagio de gldria e incutiu-lhes coragem para
sairem vitoriosos da batalha. Em memoaria desse feito, o brasdo da
cidade de Leiria tem inscritos dois corvos pretos. Venha conhecer
esta bela cidade banhada pelorio Lis e o seu afluente, orio Lena.

Texto e fotografias
de Candida Proenca

Centrode Leiria
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Museude Leiria

Alojado no antigo Convento de
Santo Agostinho, o fantéastico
Museu de Leiria conta a histdria
da cidade de forma surpreendente.
Destaco da exposicao permanente
os fésseis de Guimarota (fésseis
de mamiferos primitivos com 150
milhdées de anos) e o Menino do
Lapedo (féssil de uma crianca que
remonta ao Paleolitico Superior).
Este espaco museoldgico detém
um grande acervo de arqueologia,
escultura, pintura antiga e con-
temporéanea. Aquando da nossa
visita, estava patente a exposicdo
temporéria intitulada Plasticidade
- uma histéria dos plasticos em
Portugal. O evento teve como
grande objetivo recordar a
omnipresenca do plasticoe a
necessidade da sua reintegracédo
num ciclo de vida mais eficiente,
sustentavel e ecoldgico. Focou as
repercussdes cientificas, sociais,
artisticas, econémicas, tecnoldgi-
cas e ambientais o famoso material
e recebeu o Prémio Trabalho

de Museologia. Desde a sua
inauguracao, o espaco museoldgico
arrecadou varios galarddes, sendo
um deles uma mencao honrosa

na categoria Acessibilidade Fisica
no &mbito do Prémio Acesso
Cultura. Devido a situacéo
pandémica que vivemos, &
obrigatdrio o uso de mascara
dentro das instalacdes e a desin-
fecao regular das méos. O Museu
encontra-se aberto todos os dias
dasemanaentre as 9:30 e as 17:30.

Moinho de Papel

O Moinho de Papel situa- se

nas margens do rio Lis, data da
época medieval e foi criado
especificamente para a producao
de papel e instalado na cidade em
1411. E o primeiro Moinho de papel
conhecido em Portugal e a primeira
fabrica na cidade. No século XVI,
serviu para o abastecimento de
agua do Convento de Santo
Agostinho. Seis séculos depois,

o espaco sofreu obras de
requalificacao e em 2009 foi
inaugurado como museu dedi-
cado as atividades de producao de

papel, farinha e azeite. A visita para
portadores de deficiéncia motora
€ apenas parcial mas vale a pena
pela envolvente e a grande mé que
encanta middos e graudos.

Leiria viveu um periodo de grande
fulgor cultural e artistico com
grandes vultos que desde 1500
até aos nossos dias se envolveram
num espaco de sonho espraiando
as suas vocacodes pelo calmorio Lis
em romances, contos e poemas
gue merecem ser relembrados.
Francisco Rodrigues Lobo, poeta
e prosador, nasceu em 1579

Moinho de papel

e faleceu, de forma prematura,
quando seguia de barco de Lisboa
para Santarém. Quis o destino que
0 poeta que tado bem cantou orio
Lis se afogasse norio Tejo. Era o
principe dos poetas bucdlicos em
Portugal.

A estatua do “ Pastor Peregrino”
que representa o referido poeta
localiza-se no agradavel Jardim
Luis de Camdes, espaco total-
mente acessivel a quem se desloca
de cadeira de rodas. E o maior
espaco verde da cidade, remontan-
do a sua construcdo ao século XIX.
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Possuirestaurante, snack-bar,
esplanada e instalagdes sanitarias.
Local de lazer e passeio, nao
faltam bancos e esplanadas que
convidam a uma pausa a sombra
das arvores seculares. Nesse locall
encontra-se aja referida estatua
do “Pastor Peregrino” cujos ver-
SOS apresento:

“Fermoso Rio Liz, que entre
arvoredos/ |des detendo as aguas
vagarosas/ Até que umas sobre
outras de invejosas/ Ficam
cobrindo o vao destes penedos
.Y

Digno de ser fotografado,

refiro o Monumento a Luis Vaz

de Camdes. Escultura de arte
contemporanea, alusiva ao poeta,
é constituida por uma estatua de
pé, com o braco direito e o rosto
erguido como se estivesse a
declamar os seus brilhantes
versos. O Monumento foi
inaugurado a 10 de junho de 1980
no dmbito das comemoracdes

do Dia de Portugal. Afonso Lopes
Vieira, poeta naturista, cantor das
belezas do mar, dos campos e

dos animais nasceu em Leiriaem
1878. Partilho uns versos do poeta
que nos transportam para a poesia
trovadoresca:

“ Ai flores, ai flores do Pinhal florido
/ Que vedes no mar? /Aiflores, ai
flores do Pinhal florido/ Que grande
saudade, que longo gemido/Ondeia
Nos ramos/ Suspiranoar”.

Eca de Queiroz ficou conhecido ao
escrever,em Leiria, O Crime

do Padre Amaro. Posteriormente,
Oromance serviu para arealizacdo
de um filme com o mesmo nome.

Santuario do Senhor
Jesus dos Milagres

O Santuario dos Milagres
localiza-se a 6 kms de Leiria. De es-
tilo Barroco, a Igreja comecou a ser
construida no século XVIllem
honra a um milagre atribuido a
Jesus Cristo. Com o dinheiro das
esmolas de devotos, foi possivel
comecar a edificar algrejaem 1732,
sendo que em 1750, o interior
: : estava concluido. As torres e o
‘\\ e exterior do Santuério estariam
O Pastor ﬁeﬁéériao ° concluidos apenas nos finais do
NN
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século XIX com o traco do arquiteto
Korrodi, tornando-se um dos
principais destinos de peregrinacéo
do pais. No século XX, o culto ao
Senhor dos Milagres sé era
suplantado pelo culto ao Santuario
de Fatima. O acesso ao interior da
Igreja faz-se por uma entrada lateral
e com o auxilio de uma rampa.

No interior da mesma, a deslocacéo
realiza-se sem dificuldade. No
exterior, o portador de mobilidade
condicionada pode apreciar o

Santuério sem restricoes.
Convém referir que o Castelo de
Leiria se encontra encerrado ao
publico devido a obras de requali-
ficacéo que visam torna-lo mais
acessivel a todos os visitantes,
inclusivamente a quem tem limi-
tacdes motoras. AqQuando da nossa
visita a cidade e, em consequén-
cia da pandemia que continua a
restringir as deslocacdes e visitas,
a grande maioria das Igrejas es-
tava fechada. Assim sendo, usu-

Coma dra_\___(énia' Carvalho

fruimos, preferencialmente dos
espacos abertos a beira-rio, do
belo e acessivel Jardim Luis Vaz
de Camoées e a sua estatudriae a
Praca Francisco Rodrigues Lobo
que se assume como sala de visitas
da cidade. Agradeco a dra Vania
Carvalho a entusiastica visita ao
Museu de Leiria que temvindo a
merecer reconhecimento nacional
e internacional pela qualidade das
suas exposicdes permanentes e
temporérias.
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EM’laco Itinerante € um
projeto da SPEM iniciado
durante o ano de 2020,

com expectativas de continuidade
durante o préximo ano. Inicialmente
planeado para realizacdo de visitas
domicilidrias presenciais, este pro-
Jeto sofreu algumas adaptacdes por
consequéncia do virus COVID-19.
Os beneficiarios do projeto, porta-
dores de EM, receberam nas suas
casas equipamento informatico e
informacao sobre como manusear
esse equipamento, no sentido de
iniciarem o seu processo de pro-
ximidade com outros portadores
da doenca e, de acompanhamento
por profissionais da SPEM. O ob-
jetivo manteve-se desde o inicio:
melhorar a qualidade de vida do
Portador de EM no seu domicilio
mas, prestando-lhe acompanha-
mento remoto através das platafor-
mas digitais.

Este projeto abrangeu 31 pessoas

diagnosticadas com EM, residentes
em regides rurais do pais — Porto,
Coimbra, Leiria, Viseu, Santarém,
Evora e Beja - contribuindo para ate-
nuar o sentimento de isolamento e
solidao social, intensificado pelos
periodos de confinamento.

Para além de proporcionar atendi-
mentos personalizados e individuais
nas areas de apoio social, psicoldgi-
€O, animacao sociocultural e fisioter-
apia, este projeto permitiu a criacao
de umarede de lacos sociais entre
portadores de EM, através da reali-
zacdo de sessdes de grupo dindmi-
cas e informais. Estas atividades
também possibilitaram a partilha

de testemunhos sobre a vivéncia
com EM, a troca de conhecimentos
e saberes, a estimulacao cognitiva e
oreforco da comunicacao interpes-
soal.

Houve ainda oportunidade de pro-
porcionar a dois dos beneficiarios do
projeto com necessidades especifi-
cas avaliadas pelaempresa

Com o apoio
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Fundagio "la Caixa”

ANDITEC Tecnologias de Reabili-
tacdo Lda., equipamento tecnoldgi-
codereabilitacdo, nomeadamente,
aimplementacao de sistemas de
comunicacao e acesso ao computa-
dor. Foram aplicadas tecnologias
como: computador portatil; sistema
de suporte de chao p/ portéatil; sis-
tema de acesso pelo olhar - PCEye
Mini; software GRID 3 e sistema de
acesso por varrimento - Jelly Bean
+Inproman. O EM'laco Itinerante
contacom oapoiodoBPleda
Fundacédo “la Caixa”.




Alguns testemunhos
de beneficiarios
do projeto:

Cem o apsio

% R

A vida com EM ganhou mais cor com a partilha de emocées e expe-
riéncias de vida com outros colegas com EM, aproximou-nos uns
dos outros embora que virtualmente, mas ficamos mais perto uns
dos outros. (Carlos Correia, Porto)

Com o apoio da SPEM os dias passam a correr. Ansiosa por uma nova
sesséo, individual ou coletiva. Assim conhecemos novas caras e fize-
ram-se novas amizades. FANTASTICO! (Aldina Pereira, Santarém)

Gracas ao projeto e a SPEM neste tempo dificil, foi muito bom o
apoio das colaboradoras porque nos sentimos acompanhados.
Na minha opinido deveria haver uma continuacdo. O meu muito
obrigado. (José Barradas, Evora)

Antes de ter o tablet ndo conheciamos as pessoas e assim contac-
tamos umas com as outras e parecemos uma familia. Gosto de
contactar com todos e foi uma coisa 6tima para nos conhecermos.
(Rosa Roupinha, Beja)

Adorei. E um intercambio! E uma troca de partilhas a todos os niveis
estamos mais familiarizados. Em termos de solidao ajuda muito
mais, portanto acho que é fabuloso e aprendemos muito com estas
partilhas. (Adélia Pereira, Viseu)

Foi muito bom porque conheci pessoas fantasticas com amesma
doenca que eu. E sdo pessoas que eu admiro pela simpatia e pela
disponibilidade. (Francisco Sebastido, Evora)

Para além da partilha que fazemos em grupo, as terapias a que
temos acesso sao excelentes, porque para quem reside no interior
pode ser este acesso. Terminar este projeto significa que muita
gente fica sem este tipo acompanhamento.

(Dora Ferreira, Santarém)

Este projeto foi importante para mim porque me permitiu viver

as sucessivas quarentenas de forma bem mais positiva. Tivemos
encontros de convivio, fisioterapia, reunides e conheci novas caras
simpaticas da EM. Foi uma mais valia para todos nés.

Estou grata por esta iniciativa que melhora a qualidade de vida dos
portadores de EM em época de pandemia.

(Candida Proenca, Coimbra)

Este projeto foi importante para mim, em todas as vertentes ficou
carregado de novos rostos, sonhos e ideias, quando realizados,
trazem transformacéo e salvam vidas! (Celeste Fé, Coimbra)

Este projeto foi qualquer coisa de muito bom. Sei que posso contar
com a ajuda de pessoas de coracao cheio, sempre prontas para
ajudar. Ter conhecido um grupo com pessoas com as mesmas
dificuldades é sentir que ndo estou sozinha. O miminho das sessées
é maravilhoso. Obrigado! (Dionisia Gavancha)

E uma coisa fantastica que a SPEM arranjou e um convivio excelente
entre todos. (José Pedro)

Obrigado pelainiciativa! E uma forma de estarmos juntos online!
(Rute Marques)

Se nao fosse este projeto ndo conseguiria aprender a mexer num
tablet e a enviar emails. Agora conheco mais pessoas com a mesma
doenca que eu e consigo ocupar o meu tempo livre.

(Rosério Gomes)
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A Nutricao Entérica e Parentérica

Felizmente, cada vez mais, vamos tendo consciéncia da importancia
de termos uma alimentacéao saudavel e equilibrada.

Texto de Fatima Ruivo
“boa” nutricdo desempenha
Aum papel relevante no con-

trolo da nossa salde e no

equilibrio interno do nosso organ-
ismo. Assim, a nossa alimentacéo
deve ter em atencéo os diversos
tipos de nutrientes de forma a que
estes nos ajudem a repor energia
(proteinas, lipidos, glicidos), a
manter integro o Nosso sistema
esquelético (célcio, fosforo), na
reparacdo de tecidos (proteinas e

minerais) ou na regulacdo do nosso
organismo (vitaminas). (Ver caixa)
Geralmente e na grande maioria
dos casos, a nossa alimentacéo
processa-se por via oral (pela
boca), no entanto, por vezes, es-
tamos perante situacdes em que
temos de recorrer aregimes de ali-
mentacdo/nutricdo alternativos, os
denominados regimes (de nutricéo)
artificial (entéricos e parentéricos),

¢ paraque os niveis de hidratacéo

e nutricionais possam ser manti-
dos, evitando situacdes graves de
desidratacdo e de desnutricdo. A
desidratacdo fazcom que o or-
ganismo ndo retenha a necessaria
quantidade de fluidos, seja devido
auma menor ingestdo de liquidos
ou a uma maior perda dos mes-
mos. Fatores como determinadas
medicacdes (reducéao do fluxo
salivar), alteracdes da mobilidade

i edamemoriaouorecurso adietas

por exemplo, o calcio.

SISTEMA ESQUELETICO - E o conjunto de ossos e de diversas estruturas como ligamentos, cartilagens e tenddes que
permitem o movimento e a sustentagdo do nosso corpo, a prote¢éo de 6rgaos vitais e a concentragéo de substancias, como,

PROTEINAS — Sao substancias constituidas por aminoacidos (moléculas formadas por carbono, oxigénio, hidrogénio e

nitrogénio) ligados por ligacdes peptidicas e exercem varias fungdes no nosso organismo ( transporte de oxigénio, contragdo
muscular, produgdo de anticorpos). Podem ser encontradas na carne, peixe, ovos e produtos lacteos.

LIPIDOS - (gorduras) sdo substancias caracterizadas pela fraca solubilidade em agua e elevada em solventes organicos. De
entre as suas fungdes no organismo destaca-se o seu papel na reserva de energia, no isolamento térmico e na absorg¢éo de
vitaminas. Os lipidos encontram-se em gorduras como o azeite e a manteiga, em frutos como o abacate e o coco, em carne
de bovino e em peixes ccmo 0 salméo.

GLICIDOS - Conhecidos habitualmente por hidratos de carbono, tém uma ungéao, essencialmente, energética. Podemos
encontra-los em alimentos como paes, bolos, biscoitos feitos com farinha branca refinada, no agucar branco, arroz, massas,
chocolates, etc.

MINERAIS - (s6dio, potassio, fosforo, calcio .... ) sGo compostos que existe nos 6rgaos, no sangue, nos fluidos corporais
e que podem desempenhar fung¢des relacionadas com a contragdo muscular, os processos metabdlicos ou a condugéo dos
impulsos nervosos.

Alguns alimentos onde se pode encontrar os minerais acima mencionados:

® Sodio (carne. Peixe, sal de cozinha);

® Potassio (leguminosas, carne, peixe, moluscos, crustaceos);

® Fésforo ( produtos lacteos, carne, peixa)

® Calcio (produtos lacteos, frutos secos, produtos horticolas)
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modificadas podem também con-
tribuir para niveis de desidratacéo
elevados. A desidratacdo pode
condicionar o efeito dos farmacos,
levar a infeces urinarias ou estados
de obstipacéo, dificultar a cicatriza-
cdodeferidaseo

tratamento de infec8es, entre
outros. A desidratacdo também
pode ter implicacdes graves, como
maior propensao para estados
infeciosos, prolongamento do
internamento hospitalar, cicatri-
zacBes demoradas e maior possibi-
lidade de complicacdes no
poés-operatorio.

Estas situacdes podem ocorrer nos
casos de patologias oncoldgicas
(cabeca e pescoco) entre outras,
AVC'S (acidentes vasculares ce-
rebrais), doencas desmielinizantes,
como a EM (em que a disfagia
severa apresenta elevado risco

de broncoaspiracao), patologias
inflamatadrias do intestino, anorexia,
etc. Assim, sempre que necessario
e para que estas situacdes

possam se ultrapassadas,
recorre-se a nutricdo artificial.

NUTRICAO ARTIFICIAL
(ENTERICA E PARENTERICA)
NUTRICAO ENTERICA (NE)

Sob a designacao da nutricdo
entérica podemos encontrar um
tipo de alimentacéo composta

por suplementos alimentares de
administracao oral ou o suporte
alimentar através de um tubo ou
sonda flexivel. No primeiro caso,
este tipo de suplementos esta
indicado sempre que a quantidade
de alimentos e de bebidas
ingeridas nao é suficiente para
suprir determinadas necessidades
nutricionais, podendo ndo se
verificar alteracdes da degluticéo
ou do sistema gastrointestinal. O
mercado disponibiliza um leque
variado destes produtos, desde
produtos auxiliadores da degluticao,
COMO 0s espessantes, as aguas
gelificadas paraatomade
medicamentos e repor niveis de
hidratacdo, produtos de elevado
valor proteico ou energético,
suplementos bebiveis ou em forma
de barritas multivitaminicas ou

~_ySonda

¥ Esbéfago

Estdbmago

l

Fig.1- Percurso da sonda nasogastrica desde a cavidade nasal até ao estomago.

FIG. 2 - Mulher com sonda nasogastrica (SNG)

de minerais. No segundo caso
temos o suporte nutricional por
sonda.

SONDA NASOGASTRICA
(SNG)

Nos casos em que a alimentacéao
ndo pode realizar-se por via oral
(pela boca), esta via alternativa de
alimentacao pode fazer-se

através de sonda nasogastrica
introduzida pela cavidade nasal
(nariz) através de um tubo fino e
flexivel que é posicionada no es-
tOémago ou no intestino delgado

e falamos, entdo, de sonda
nasoentérica. Na nutricdo entérica,
este é o procedimento mais
comum para casos de curta du-
racao (trés a quatro semanas) e
sempre que o sistema gastrointes-

- tinal (GI) se encontre integro. Os

alimentos devem ser administrados
com uma seringa de alimentacao
sob a forma liquida ou pastosa e
podem incluir, por exemplo, sopas
passadas com carne ou peixe,
batidos, sumos de fruta e iogurtes.
Aguando da colocacdo da sonda,
os familiares ou cuidadores sao
instruidos dos procedimentos

a ter, assim como do modo de
manuseamento da sonda.

A sonda também pode ser aco-
plada diretamente no abdémem
através de um pequeno corte ou
puncao e direcionada ao estdbmago
(gastrostomia) ou ao intestino (je-
junostomia).

A escolha do tipo de sonda
depende da avaliacéo realizada,

da duracédo prevista para a ma-
nutencao deste suporte nutricional
e muitas vezes de fatores econémi-

cos implicados.
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AGASTROSTOMIA
PERCUTANEA ENDOSCOPICA
(PEG)

E uma técnica endoscépica que
consiste maintroducdo de uma
sonda na cavidade gastrica através
da parede abdominal, permitindo,
assim, a administracdo de comida
sob a forma liquida ou pastosa, de
liquidos e de medicamentos. APEG
tem como principais objetivos o
fornecimento do aporte nutricional
e amelhoria da qualidade de vida
OouU MesmMo, em Muitos casos, a
sobrevida destes individuos.

A PEG estéd aconselhada sempre
que se verificam disturbios da
degluticdo (dificuldades de
mastigacao, sucao e degluticao,
perigo de aspiracdo para os pulmades
de fluidos ou de residuos alimenta-
res, infecdes respiratdrias
recorrentes., etc.) resultantes de
patologias neuroldgicas, neoplasi-
cas, inflamatadrias, metabdlicas,
oncoldgicas, entre outras.

Fig. 3 - PEG (Percutaneos Endoscopic
Gastrostomy)

JEJUNOSTOMIA (TUBO - J)

Consiste na colocacao de um tubo
(procedimento cirdrgico) para
nutricao entre a parede abdominal
e ojejuno. Este suporte nutricional
esta indicado quando n&o é pos-
sivel a passagem de alimentos pelo
estébmago.

NUTRIGAO PARENTERICA
(NP)

A Terapia nutricional parentérica
consiste naadministracao por via

intravenosa, através de cateteres,
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Fig.4 — Jejunostomia - j

’ Nasojejunal tube

Fig.5 - Alimentagdo Parentérioca

de parte ou da totalidade dos
nutrientes (solucdes farmacoldgi-
cas) necessarios didrios auma
alimentacao equilibrada. No caso
dos nutrientes serem administra-
dos na sua totalidade podem
mesmo incluir aminoéacidos, calo-
rias, minerais, lipidios e vitaminas.
A administracao total ou parcial
depende da gravidade da patologia
e da severidade desnutricional.
Este tipo de nutricdo estd, geral-
mente, indicado em casos de per-
turbacdes do foro gastrointestinal.
Este tipo de alimentacéo é sempre

i realizada em meio hospitalar.
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Entre neuronios e linhas
o que se pretende é capacitar

Entre Faro e Lisboa ha vérias ideias que passaram do papel para a vida real. Os projetos da SPEM
foram apoiados pelo Instituto Nacional para a Reabilitacdo (INR) e ja comecaram a dar cartas. No
ano anterior a SPEM submeteu, ao INR, trés projetos de intervencao social que tém como obje-
tivo dar resposta as necessidade dos utentes e capacitar, de forma criativa e/ou especializada,
as pessoas com Esclerose Multipla ou com outras doencas neurodegenerativas. Os projetos (EN-
TRE)Linhas, Capacitacéo e Neurolandia foram agora aprovados e jad mostram os seus beneficios,
valor e relevancia.

Projeto cofinanciado pelo programa de
financiamento a projetos pelo INR, |.P. 2020

i ‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
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MULTIPLA.

| Atelier de Trabalhos Manuais

B e Amanjos de Costura g .t :
e ,_‘:1)

SR e e EE e m———

Atelier (ENTRE)Linhas

O (ENTRE)Linhas € um espaco de
costura e de trabalhos manuais, onde
todos os produtos elaborados sdo
realizados e projetados pelos utentes
com Esclerose Mdltipla do Centro de
Atividades Ocupacionais (CAO). Este
projeto surge da necessidade sentida
pela equipa em criar uma ocupacao
que desenvolvesse as capacidades
das pessoas com EM e que, 0 mesmo
tempo, permitisse a realizacao de
atividades Uteis e importantes para a

sociedade e para os préprios utentes.

Com a abertura do atelier (ENTRE)
Linhas foi possivel criar novos

projetos para o CAQO. Foram esta-
belecidas algumas parcerias com
entidades locais, para divulgacao

dos produtos do atelier, permitindo,
assim, o envolvimento da comuni-
dade com SPEM. Além disso, esta
iniciativa, devido a possibilidade de
venda dos produtos produzidos, con-
tribuiu para uma maior divulgacédo e
sensibilizacao da populacdo ndo sé
para adoenca, como também para
aaptiddo, habilidade e competén-
cias de trabalho que tém as pessoas
portadoras de EM.

Devido a pandemia, os Workshops
de costura programados foram
adiados para o decorrer deste novo
ano. No entanto, segundo a equipa do
(ENTRE)Linhas, é notdria a satisfacdo
e a gratificacdo dos utentes com a
concretizacao deste projeto, dos
produtos que executam e com o
envolvimento da comunidade e do
préprio pessoal da SPEM, que mos-
tram interesse em obter os artesana-
tos e de os expor ao publico.

Maria do Rosario, utente do CAO,
conta que para ela o atelier de cos-
tura foi “uma mais-valia. Nao sé pelo
prazer de coser a maquina, mas tam-
bém pelo gosto em escolher o tecido,

as aplicacdes, cores, etc. Assim, man-
tenho-me ocupada e abstenho-me
de todas as coisas menos boas que
uma doenca cronica acarreta. Além
de beneficiar aminha saide men-
tal, também me ajuda fisicamente,
porque estou mais ativa derivado aos
movimentos especificos que tenho
de fazer. Esta atividade melhora o
meu bem-estar. Mesmo quando vou
para casa, muitas vezes dou por mim
a pensar no que poderei vir a fazer

amanha no atelier.”
Boletim Esclerose Multipla © 27 @



CapacitAcao

O projeto de Capacitacao para a Empregabilidade disponi-

bilizaum leque de formac/:ée; em soft SkillS., destinadas a * Como construir uma marca pessoal - pretende

pessoas com doengas cronicas degenerativas do sistema desenvolver a capacidade de empreendedoris-
mo dos individuos, fornecendo ferramentas

nervoso central.
facilitadoras da criacdo de uma imagem;

Elaborado de forma a ser replicado por outros profissionais
e noutras patologias, o Programa de Capacitacao para a

Empregabilidade permitiu aos préprios participantes esco-  Comunicag&o néo verbal - visa perceber

0 que nos diz 0 Nosso corpo e os seus gestos.

Iherem a sua formacao tedrica. Por ou-tras palavras, este médul d
=~ . = b moédulo
Com total foco na empregabilidade e empreendedorimo, : vl 2
d ot nidan oo 4 conhecer como funciona anossa comunicacio
to 02 O8 MOLLIO8 RENOTTEGEO S0 SNt [SUelERs & mesmo quando esta nio é falada;
partir da selecao feita pelos participantes, visando colmatar
as suas necessidades especificas. Concretamente, o plano * Atendimento ao piblico - explica como
de formacéo da SPEM (ja disponivel em resumo no nosso devera ser realizado um bom atendimento ao
website) tem por base os seguintes médulos: publico, quais as competéncias que devemos

ter e como devemos comunicar com o cliente;

- Marketing Digital: primeiros passos - neste

Prog rama de ca pa cita 950 médulo pretende-se explicar o que é o
ik Marketing Digital, qual i tanci
para a Empl‘ega hilidade no mercado atual e:as :sil::tz:gg:nzzzlsasérias

< ara implementa-lo no se jeto;
9 MODULOS - Sessiies das 14h30 as 16h30 P P 0 seu projeto;

;;:;:z ;&;ﬂ:mm SUA MARCA PESSOAL * Resolucéo/Gestéo de conflitos - aqui sdo
fornecidas estratégi i i o

i K 1 gias para lidar com sutu:f\g:oes

Sermypr de conflito, de forma a que as pessoas se sintam

capacitadas com ferramentas para resolucdo

* ATENDIMENTO AD PUBLICO r -
20/84/2020 O dos mesmos;
* Resowugio/Gestio pe ConrLitos AR
20/05/2020 * Falar em publico - Apresentacdo de sucesso -
L. « FAUR £ PUBLICO — APRESENTAGHD DE SUCESSO visa capacitar os intervenientes para o desen-
~y 24/06/2020 volvimento de competéncias comunicacionais
* TRABALHAR EM EQUIPA em publico;
29/07/2020
* Manxering DIGITAL? PRIMEIROS PASSOS * Trabalho em equipa - neste médulo pretende-
16/09/2020 -sereforcar aimportancia que a comunicacio,
* NETWORKING E MENSAGEM a gestéo de conflitos e a forma de liderar tém
28/10/2020 no trabalho em equipa;
* Linkeoin
2511/2020 i
* Networking e mensagem - tem como objetivo
T @‘SIW“;-N ;ier:onstrar aimportancia que a rede de con-
Com Nome, Data de Nascimento e Regime de parficipacio actos tem na nossa vida pess issi
(presencial ou online) ou contactar 939393229, Aqui é ensinad 3 oale profissional.
e i q nado como se deve contruir uma boa
- 1950-064 Lishoa (ao lado do edificio principal SPEM) rede de contactos e como se pode utilizar esta
S Sk . estratégia durante a sua vida profissional;
Coel 68
- e o * Linkedin - uma das principais redes sociais
na area empresarial. Esta é uma ferramenta
' . ] ] essencial para que uma empresa ou marca
ovid-19, todas as ;
|mpo~rta ainda referlr que, _deV'do aoC possa chegar a novos clientes e aumentar a
sessdes de formacao realizadas em 2020 aconteceram notoriedade.

online. As formacgdes s&o todas dadas pela Fabrica do
Empreendedor que, devido ao seu know-how nas areas
abordadas, foi a escolha ébvia para parceiro deste pro-
jetoeda SPEM.

Projeto cofinanciado pelo programa de
financiamento a projetos pelo INR, I.P. 2020

Ministério do Trabalho, Solidariedade, e Seguranca Social
Instituto Nacional e Reabilitagao, |.P.
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Neurolandia

Sediada em Faro, a Neurolandia é
um espaco dindmico e multidis-
ciplinar que permite um servico
terapéutico a varios niveis: psico-
terapia, fisioterapia, terapia ocupa-
cional, meditacdo, mindfullness,
nutricéo, ensino de linguas, hidro-
terapia e hipnoterapia. O objetivo
deste projeto passa por aumentar
asocializacdo, o reforco da autoes-
tima e a sensacao de bem-estar.

O servico estéa disponivel para
pessoas com doencas neuro-
degerativas, para os seus familiares
e cuidadores. A SPEM Faro tem,
assim, desenvolvido um trabalho
incansavel nesta area, contando
com o apoio de todos — desde
aqueles que sao a “cabeca” do pro-
jeto e oiniciaram, aos voluntarios
que gerem as chamadas de apoio,
passando pelos prestadores de
servicos (que acompanham, pelo
menos, oito doentes de EM sema-
nalmente), até ao grupo de apoio
psicoldgico e/ou de necessidades
urgentes, entre outros.

NEUROLANDIA FARO
- ATIVIDADES TERAPEUTICAS

A Neurolandia é um projeto da Delegacao de Faro da SPEM
e dispde de um amplo espaco terapéutico constituido por
oito salas, trés caves e equipamento diverso.

HIDROTERAPIA FISIOTERAPIA J MASSAGEM TERAPEUTICA
PSICOLOGIA CLiNICA Jl PSICOLOGIA EM GRUPO

Workshops

vEnsino de lingua estrangeira
vEnsino de lingua gestual

vNutricao vLiteratura e Poesia
vYoga adaptada

vTerapia do riso

v'PNI - Psico Neuro imunologia
vLegislacao e apoios

para incapacidade
v’Mobilidade e acessos

v'Meditacao e Outras da Mente

v/Trabalhos manuais vHipnoterapia

v Cinema, teatro vTerapia da fala

e musica v’Karaoke v’Apoios financeiros

A Neurolandia, para Ia da dinamizagao do espaco fisico e das atividades
terapéuticas, constitui-se igualmente como um espaco civico
inclusivo, colaboracionista e sobretudo solidario.

CONTACTOS:
Nuno Coelho - 917264884

Filipa Marques - 961947302
Praca José Afonso, n°11, em Faro

PROTOCOLOS DE PARCERIA (em desenvolvimento): e
CMF, a AREMDA, a COPARAL, a REFOOD Faro, a ARPI,

ou a APPC, entre outras instituigdes oficiais e

de solidariedade, da regiao.

Projeto cofinanciado pelo programa de
financiamento a projetos pelo INR, |.P. 2020
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Esperamos por si! Inscreva-se
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Imagem 1 - A praia, aquele local sagra-
do, em que a terra toca o mar, onde o
sol se esconde para & do horizonte e
onde os problemas se afogam.

A praia, onde o cabelo desgrenhado
e a pele salgada mostram a felicidade
que é poder mergulhar na dgua que
nos lava a alma.

Desafio das 4 imagens

A delegacado de Coimbra continua com o de-
safio aos sécios de Coimbra consiste em: 4
imagens - escolha uma ou as quatro e deixe
fluir a sua criatividade na folha de papel. /4

Deixe a caneta e seguir a sua alma. Agora faze-
mos-lhe o desafio também de mostrar a sua craitividade, escreva-
nos, para o email de gabriela.condenco@spem.pt

Realizacdo de Sorteio
de Natal com ofertade

dois cabazes de natal

Foi uma alegria dupla, uma vez que
os premiados ofereceram a SPEM
0s cabazes para serem entregues
a familias que mais necessitassem.
O nosso bem-haja aos vencedores
com os nimeros 125en. 006
Queremos também agradecer ao
Auchan Coimbra pelo donativo cor-
respondente aos cabazes de natal!

A praia, o local onde seremos eterna-
mente felizes.
Ana Teixeira

Muito obrigada pela extraordinaria
sensibilidade face a nossa causa.

LEIRIA

#ATIVIDADES EM'Casa
DELEGACAO DISTRITAL DE LEIRIA | SPEM

Atividades online (via ZOOM)

#Actividades EM’ Casa Online -
Delegacao Distrital de Leiria
Delegacao da SPEM de Leiria recomecou com as ati-
vidades por videoconferéncia, através da aplicacéo
ZOOM. Reinventar-se, nesta fase de pandemia, per-
mitiu criar esta iniciativa para todos os associados
interessados em realizar sessdes de fisioterapia, SGA
(Stretching Global Ativo) e atividades de convivio, em

grupo.

Leiria Natal 2020
- Castelode Leiria

Foiem dezembro, no Castelo
de Leiria que aconteceu mais
um concerto “Musica em todos
os Tempos”, pelos CaosArte. Todas
as pessoas participaram, levando a sua solidarie-
dade em forma de doacé&o de bens alimentares ndo
pereciveis e produtos de higiene, a favor da SPEM
- Leiria.
Leiria conseguiu entregar 3 cabazes a utentes da
sua delegacdo para terem um Natal melhor.
Obrigado a Camara de Leiria e ao Castelo de Leiria.

Al oy B
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Vamos Falar?

Durante o més de dezembro, para marcar o Dia Nacional da
Esclerose Mdltipla, a SPEM Leiria associou-se a Factos Studio
e criou uma linha de merchandising para apoiar ndo sé a del-
egacao como a causa da EM. A Factos Studio, umaloja deroupa
e acessorios em Pombal, quis assinalar o Dia Nacional de Escle-
rose Mdltipla e associou-se a SPEM Leiria durante todo o més de
dezembro. De forma a apoiar ndo sé a delegacdo, mas a causa
da EM, a Factos Studio criou uma linha de roupa, onde todos os
lucros revertiam a favor da SPEM Leiria.

Esta linha de roupa intitulou-se de “Vamos Falar?” e contou
com t-shirts, sweats e mascaras de protecdo. Com a campanha
“Vamos Falar?”, que decorreu até ao dia 10 de janeiro de 2021, a
Factos Studio e a SPEM pretenderam criar curiosidade sobre o
tema e promover o didlogo sobre a EM. Aideia passava por gerar
uma rede de mensageiros que ao usar uma destas pecas iriam
falar do problema e sensibilizar a populacéo para a doenca.
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A SPEM ira usar este espaco para
agradecer todo o cuidado,
atencao, disponibilidade e

prestabilidade que o Doutor

Mério Pereira (Delegado de Saude

de Marvila e Coordenador da
Unidade de Saude Publica ACES
Lisboa Central)ea
Doutora Margarida Lourenco
(do Laboratdrio Silva Tavares)

A SPEM cria a sua primeira Loja Social online A tido CONNOSCO.
Paracomemorar a chegada do Natal e para apoiar os artesanatos realizados Muito obrigado por todo o apoio
pelos seus utentes, no passado dia 14 de dezembro, a SPEM lancou a sua que nos tém prestado e aos N0ssos
primeira Loja Social online. A criacdo da Loja Social foi o modo que a SPEM utentes, desde Marco de 2020,
encontrou para homenagear os seus “artesaos”, expondo o0s seus artigos e no seguimento da situacdo
ajudando a que mais pessoas adquiram as pecas e apoiem a causa e as pes- pandémica, tanto com a realizacédo
soas com Esclerose Mdltipla (EM). Todos os artigos presentes no website da de testes a Covid, como a melhor
SPEM s30 obra dos utentes que participam nas atividades do Atelier Social percegdo e tratamento legal das
da Associacdo. O Atelier, por sua vez, foi criado para dinamizar o Centro de normas da DGS. O nosso enorme
Atividades Ocupacionais da SPEM, tornando os dias das pessoas com EM obrigado.
mais ativos, criativos e produtivos. Assim, devido as diversas pecas de arte-
sanato que foram surgindo diariamente, nasceu a Loja Social. Espreite este SR
novo espaco online e adquira uma das pecas feitas pelos nossos “artesdos”. o

Esta é uma dptima forma de apoiar uma causa social €, a0 mesmo tempo,
dar um toque especial ao seu dia-a-dia.

|
FIDELIDADE @ LABORAIORIO
(GOMUNIDADE oot \

Programa de Responsabilidade Social Fomuczs y
Bl

Compreender a Esclerose Multipla

Progressiva

A SPEM juntou-se a mais 650 participantes, de 62 paises
diferentes, numa conferéncia internacional que visava

a partilha de ideias entre varias comunidades europeias
de EM. Realizada nos dias 19 e 20 de novembro do ano
passado, a conferéncia da European Multiple Seclerosis
Plataform (EMSP) - “Understanding Progressive Multiple

Sclerosis” (em portugués “Compreender a Esclerose

nce

PVirtual2020 =

. Mdltipla progressiva”) - tev mo f rincipal
o COPING e dltipla progressiva ). teve como foco principal os
MoOD | (€ on FAOAECTA- L L€ VEbla desenvolvimentos mais recentes no tratamento da
pisoroel [{FLS () " v feS oMUEoc . OENIAL ning P ]
e Commin 1= ﬁf' 5 e Esclerose Mdltipla (EM) progressiva, as melhores
S pebienks 1 o ~ .
1a-sar s wom_L_HE N N e ":g:;'“ft\* praticas paraa ”coAmbater” e sugestdes de como lidar
pey . ¢ WNORUISS ) s R melhor com este tipo de EM no dia a dia.
s AcTvE REST 5;{:‘%251? Com mais de 650 participantes, de 62 paises
we et . . . -
e T I SOSIALLFE - diferentes, e inimeras associacdes em todo mundo,
e ™ e ~ . .
| gy e il e a Conferéncia #EMSPVirtual2020 contou com a
RESILIEWNCE presenca do Presidente da SPEM, Alexandre Guedes
STRENGTH da Silva, e visou reunir a comunidade de Esclerose

Mdltipla para fornecer ferramentas e promover a
aprendizagem e o networking aos grupos de EM,
pacientes individuais e outras partes interessadas
nesta tematica por toda a Europa.O objetivo principal da conferéncia da EMSP, que reuniu mais de 160 responsaveis
de diversas areas e com diferentes posicdes de decisdo na Europa, passou por aproximar pessoas com EM, especia-
listas e defensores desta causa, varias comunidades europeias de EM, profissionais de salde, cientistas e respon-

saveis por tomada de decisdes politicas.
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. esta contigo!

Diretamente de casa para o nosso canal de YouTube

“Informacao,
divulgacéao e partilha!
Para dar voz a todas

as pessoas afetadas
pela Esclerose Miiltipla”
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