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Editorial I

Num Mundo ao contrario...
o Lado B da pandemia

OVID19. Infecdo.
Mascara. Pandemia.
Confinamento. Tele-
trabalho. Ensino a
distancia. Distanciamento
social. Estado de Emergéncia.
Desinfecdo. Ventilador. Doenca
grave. Morte.
Até poderiam ser palavras saidas
de um filme de ficcdo. Mas néo.
Fazem parte do argumento da
nossa vidareal, do qual somos
protagonistas, sem previsdo do téo
ansiado “the End”.
Nos episédios do dltimo ano,
refugidamo-nos e distancidmo-nos
de tudo e de todos. O teletrabalho
e aescolainvadiram a nossa
intimidade. Os cuidados intensivos
dos hospitais, com doentes em es-
tado grave, noticia atras de noticia,
fizeram-nos companhia ao jantar.
E até os nossos mortos deixa-
ram de ser as NOSSAS PESSOAS

para passarem a fazer parte dos
ndmeros.

As consultas, os tratamentos, as
atividades, as consultas. Tudo
adiado, menos os sintomas da
nossa Doenca Croénica, que foi
piorando e ganhando novos sinais:
ansiedade, angUstia, depressao.

A vida ficou virada do avesso...

e o mundo ao contréario. A COVID19
CONSUMIU-NOS COrpo e mente.

Até que a salde mental também
adoeceu.

Mas, sera que pode haver algo
positivo neste “pandeménio”?
Parece que sim. Comecamos a
olhar mais e melhor para as
emocdes e a cuidar da nossa salde
psicoldgica.

Neste Boletim, falamos exata-
mente das consequéncias
psicoldgicas deste virus, mas
também Ihe mostramos o Lado
B(om) da Pandemia.

W as consultas, os

tratamentos, as
atividades, as con-
sultas. Tudo adiado,
menos os sintomas
da nossa Doenga
Cronica, que foi pio-
rando e ganhando
Nnovos sinais:
ansiedade, angustia,
depressao. ))

Voluntaria da SPEM de Braganca
Isabel Fernandes

Um gesto sem custos a favor de uma causa tao importante
na luta da Esclerose Miltipla
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EM” CASA TRANQUILAMENTE

facebook.com/groups/252439142592784/

EM’ CASA +INFORMADO
e rld NEWS

facebook.com/groups/EMCasa.Mais.Informado/
A AAEEAAEEE AN EEEEAEEAEEE AN EEAE AR AR AR AR AR RIS

LIGUE-SE A NOS!

“EM’ Casa” sdo grupos e paginas do Facebook promovidos pela SPEM para
nos mantermos seguros em nossas casas, mas sem deixar de lado a atividade fisica,
coghnitiva, a sailde mental e o acesso ainformacao de qualidade.

facebook.com/SPEMPortugal/
0 )

= EM’' CASAE |
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Cronico

Subscrita por 10 Associacdes, a proposta

de “Estatuto do Doente Crénico” pretende
garantir igualdade de direitos e um tratamento
base a todas as doencas crdnicas

€

hepa |

egundo Carlos Oliveira, presi-
S dente da Federacao Nacional

de Associacdes de Doencas
Crénicas (FENDOC), “os doentes
crénicos tém de deixar de ser dis-
criminados pelos responsaveis de
saude em Portugal”.
Depois da entrega na Presidéncia
da Republica, no passado dia9, a
FENDOC apresentou hoje, dia 24 de
marco, publicamente a proposta
para a criacdo de um estatuto do
Doente Cronico, ao qual tambéma
SPEM se associa. Este documento foi
criado e subscrito por dez Associa-
coes de Doentes, as quais repre-
sentam cerca de 3.500 milhdes de
doentes em Portugal.
O “Estatuto do Doente Crénico”
apresentado tem como objetivo ga-
rantir que todas as doencas croéni-
cas tenham o mesmo tratamento
de base, bem como igualdade de
direitos naquilo que é transversal a
todas elas. As necessidades espe-
cificas de cada doenca continuam
a ser elencadas e negociadas pelas
associacdes que a representam.
Assim, a FENDOC, em representacao
destas Associacdes, estabeleceu
como prioridades ao “Estatuto do
Doente Crénico”:
-Definicdo da doenca cronica;
-Definicdo dos niveis da doenca;
-Atualizacdo da lista das doencas
cronicas existentes em Portugal;
-Criacao da base legal que permitira
oreconhecimento e a protecao da
“Pessoa com Doenca Cronica”,
através de um regime juridico-legal.
Carlos Oliveira, também presidente
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da Adexo, destaca que “perante as
diferencas existentes no apoio que
estes doentes recebem, é urgente
acriacao de um quadro legal
consubstanciado no Estatuto do
Doente Crénico que enuncie todas
as doencas crénicas

existentes em Portugal. Prioritario
é também um tratamento integra-
do e continuo da doenca crénica,
inserido num plano de salide que
vingue para além de cada legislatura
€ em parceria permanente entre os
médicos de Medicina Geral e Fami-
liar e as diferentes especialidades
médicas.”

Desta forma, apds ter analisado todo
o processo afeto ao genérico das
doencas crénicas, a FENDOC propbe
que a Doenca Cronica seja tipifica-
da em trés niveis distintos, defini-
dos pelo profissional de salde. Estes
trés niveis, tal como as condicdes
gerais que viabilizam a atribuicdo dos
mesmos — seja no &mbito laboral,
escolar e/ou social -, s&o possiveis de
encontrar no documento que apre-
senta a proposta enviada a Presidén-
ciada Republica.

A proposta do “Estatuto do Doente
Crénico” é levada a cabo pelas se-
guintes Associacdes:

-SPEM - Sociedade Portuguesa de
Esclerose Mdltipla;

-APJOF - Associacado Portuguesa de
Fibromialgia;

-Andar - Associacao Nacional de
Doentes com Artrite Reumatdide;
-ANEA - Associacdo Nacional da
Espondilite Anquilosante;

-APCL - Associacao de Paralisia

Em atualidade I

Apresentacao do
Estatuto do Doente
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Cerebral de Lisboa;

-APDP Diabetes;

-APN - Associacdo Portuguesa de
Neuromusculares;

-PSOPortugal - Associacao Portu-
guesa da Psoriase;

-SOS Hepatites;

-Adexo Associacdo - Associacdo de
Obesos e Ex-Obesos.

Importa ainda referir que, de acordo
com a Comissao Europeia, as
doencas crénicas sdo a causa de
86% de todas as mortes na Unido
Europeia e entre 70 a 80% dos
orcamentos de cuidados de Satide
sdo gastos com estas patologias.
Segundo o Plano Nacional de Saude,
as doencas crénicas incapaci-
tantes abrangem entre 40 a 45%
do total das doencas sinalizadas em
Portugal e com tendéncia a crescer
exponencialmente.

No Ultimo século, a globalizacao, a
modificacdo dos habitos alimenta-
res, dos padrdes de salde e doenca
das populacdes bem como os éxitos
alcancados pela medicina no con-
trolo da mortalidade colocaram a
doenca crénica como predominante,
sendo considerada atualmente como
o principal fator responséavel pela
mortalidade e pela morbilidade na
Europa.

Perante esta conjuntura torna-se,
assim, imperioso e urgente a
criacdo do “Estatuto do Doente
Croénico” que permita que todos
os portadores possam ser trata-
dos com uma base de equidade
acrescida das especificidades de
cadadoenca.
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Raros e com superpoderes

“Somos Muitos, Somos Raros, Somos Fortes e Estamos Orgulhosos”.
Para marcar o Dia Mundial das Doencas Raras (29 de fevereiro) a SPEM, na voz
de Paulo Goncalves, esteve presente em diversos eventos e entrevistas, explicando
que o objetivo é “caminhar para a medicina de precisGo”

a Europa considera-se uma
N doencarara quando ocorre
um caso em cada dois
mil habitantes. Por sua vez, para
a Organizacao Mundial de Saude
(OMS) é uma doenca rara quando
aprevalénciaéde 6,5a10 em cada
10 000 individuos. No caso de
Portugal, a Direcao Geral de Saude
(DGS) aponta como doencas raras
aquelas que afetam entre 6% a 8%
da populacao.

Ha mais de 6000 doencas raras
conhecidas. Estima-se que exis-
tam 300 Milhdes de Pessoas com
Doencas Raras (PDR) no mundo,
36 Milh6es na Europa e cercade
800 mil em Portugal.

Para representar as PDR a nivel
nacional, ha cerca de 3 anos,
comecou a formar-se uma Unica
organizacdo, encabecada por 20
associacdes, criando assim uma
Comissao Instaladora da RD-Portu-
gal (www.raras.pt).

O impacto da pandemiana
gestao das doencas raras:
constrangimentos, desafios
e oportunidades
E inquestionavel o impacto da
pandemia nas doencas cronicas. As
doencas raras nao sdo excecao e
Muitos sdo os constrangimentos a
enfrentar em dias de confinamento
geral.
O estudo “Rare disease patients’ ex-
perience of COVID-19” promovido
pela European Organisation
for Rare Diseases (Eurordis),
realizado em 36 paises,
com 7000 inquiridos, e
publicado em abril de
2020, concluiu que,
“em Portugal, 70%
das pessoas com
doencas ra-
ras reportaram
interrupcao ou
adiamento dos
seus tratamentos
e 48% dos inquiridos
nao foram ao hospital
com receio de contrair a
infeccéo de covid-19”.

Porém, também tem havido es-
paco parainovar e criar iniciativas
piorneiras em Portugal. A pandemia
“trouxe grandes desafios, mas tam-
bém oportunidades de melhoria”,
salientou Valter Fonseca, diretor
do Departamento de Servicos da
Qualidade na Satide da DGS, na we-
binar de fevereiro - “Doencas raras
em tempo de pandemia: impactos
e desafios na gestao” - promovida
pelojornal Publico. Valter Fonseca
destacou como aspetos positivos
o aceleramento da “deslocaliza-
cao dos cuidados hospitalares
para cuidados mais domiciliarios
(...), bem como, o recurso a novos
métodos tecnoldgicos, como a te-
leconsulta e a telemonitorizacao”.
N3o obstante, a entrega de medi-
cacdo ao domicilio foi, igualmente,
identificada neste estudo como
uma iniciativa muito benéfica e
relevante para os doentes.

Para o futuro projeta-se o
“Ser Raro”

Existindo 24 Redes Europeias

de Referéncia e 112 Centros de
Referéncia em Portugal, dos quais
29 sao exclusivos para doencas
raras (DR), os desafios futuros da
DGS no que toca as DR, passam
pela cooperacao interministerial,
pelo registo nacional de DR, diag-
ndstico e terapéutica mais preci-
sos, promocédo da investigacao e
integracéo de cuidados de salde e
respostas sociais.

Nao obstante, no futuro, segundo
refere Paulo Goncalves, Vice-
Presidente da SPEM e membro

da Comisséo Instaladora da RD-

“Estamos a unir as associacdes e acredito que o processo fique concluido

no segundo trimestre para definirmos em conjunto as nossas prioridades”,
remata Paulo Goncalves.
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RD-Portugal - Unido das Doengas Raras: agora sim!

Portugal, no evento online que
marcou o Dia Mundial das Doencas
Raras - “Somos Muitos, Somos
Raros, Somos Fortes e Estamos
Orgulhosos”, a Comissao pre-
tende criar um plano integrado e
exequivel com a PDR no centro;
um registo nacional da PDR; um
plano de acdo e comunicacao com
todos os stakeholders; um modelo
de parceria e colaboracdo com
entidades devidamente acredita-
das nainvestigacao clinica; meios
eletrénicos de comunicacao entre
a PDR ou o seu Cuidador com as
entidades de Salde; visibilidade
das efemérides nos dias especiais
com planos de acao consequentes;
modelo de financiamento claro,
responsavel e sustentavel para
resposta aos socios.

No fundo “queremos mais inves-
tigacdo, mais salide baseada em
valor, mais ensaios clinicos, com
mais dados da vidareal. (...) O que
nés queremos é caminhar para
amedicina de precisao’, re-

mata Paulo Goncalves, na webinar
“Conversas Raras e Especiais sobre
necessidades reais” promovida
pela Sanofi.

Carla Benedito, diretora-geral
ibérica da Takeda, explicou na webi-
nar do jornal Pdblico que alguns
dos desafios em Portugal relacio-

O projecto “Ser Raro” nascen no dia 28 Feverelro
de 2021 com o Intulto de juntar pe nals
ados 2 esta drea da sadde, a0 longo de
nm ano, com o obijectivo de apresemar na mesma
CETE mm 2022, a5 refllextes e as
recomendagtes saidas deste [orum, capazes de
apolar a redefinicio de tudo o que esti a ser
pensado e elaborado para as doengas raras, para a
prdixima década.
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“Ha um mito de que os.
peritos e especialistas na
satide conseguem debater e
encontrar solugies sem os
dhoentes ou com uma
amostragem irmepresentativa.
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nados com os ensaios clinicos se
prendem com o facto de nao existir
um registo global das doencas
raras. Também Luis Brito Avd,
coordenador do Nucleo de Estudos
de Doencas Raras da Sociedade
Portuguesa da Medicina Interna,
salientou, a este propdsito, que “sd
com oregisto e os rastreios é que é
possivel conhecer a epidemiologia
do pais, montar as estratégias de
salde adequadas € os niveis inves-
tigacionais”. O Registo Nacional
das DR permitira “mapear, iden-
tificar, alocar e poupar recursos”,
destacou Paulo Goncalves.

Assim, o projeto “Ser Raro”, nas-
cidonodia 28 Fevereiro de 2021 e
criado pela consultora FDC Con-
sulting, com o apoio da Takeda, tem
o objetivo de preparar o futuro,
identificar necessidades e propor
solucdes para a melhoria dos cui-
dados e da qualidade de vida das
pessoas com doencas raras.
Juntando peritos nacionais e par-
ceiros ligados a area da Salde, ao
longo de um ano, o projeto quer
apresentar, a 28 de Fevereiro

de 2022, as reflexdes e as reco-
mendacdes saidas deste férum,
capazes de apoiar a redefinicéo

de tudo o que esta a serpensado e
elaborado para as doencas raras,
para a proxima década.

O impacto da pandemia nas doencas meas: o gque precisa de
salwer
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Podem ser raros, mas nio devem ser
esquecidos

-
excessidades ¢ propor soluctes pira 3 mehoria dos cuidados ¢ da quabdade de vida das
pesseas com docngs rata

Paulo Goncalves debate-se com

a questdo do doente no centro,
“ha um mito de que os peritos e
especialistas na salde conseguem
debater e encontrar solucdes sem
os doentes ou com uma amos-
tragem irrepresentativa. Quero
acreditar que este projeto quer ser
diferente”. Desta forma, o Vice-
Presidente da SPEM aponta quatro
estratégias principais da inicia-
tiva adiscutir: o impacto e agrava-
mento da pandemia nas doencas
raras; como melhorar o diagndstico
e o tempo de diagndstico nas DR;
como potenciar a investigacao nes-
ta area e prestar apoio psicoldgico,
social e econdmico as pessoas com
doencas raras e as suas familias.
“Estamos a unir as associacdes

e acredito que o processo fique
concluido no segundo trimestre
para definirmos em conjunto as
nossas prioridades”, remata Paulo
Goncalves.
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B Dia Mundial da EM

SPEM e Portugal representados em
evento de talentos internacional

No meio de diversos cantores e bailarinos, Portugal ira destacar-se. Bruno Ezik, ilustrador
e graffiter, podera oferecer algo “realmente tinico e extraordinario” ao “Tune in for MS"”

m fevereiro, a equipa do
E”World MS Day”, coordenada
pela Federacéao Internacional

de Esclerose Miiltipla (MSIF), anun-
ciou a sua campanha #MSConnec-
tions para este ano. Esta pretende
“conectar a comunidade; desafiar
barreiras sociais, as quais fazem
com que as Pessoas com EM se sin-
tam mais solitarias ou socialmente
isoladas; e lutar por melhores
servicos, celebrando as redes de
apoio ja existentes e sublinhando o
self-care (cuidado individual/auto-
cuidado)”, conta Sarah Dobson,
Senior Communications and Cam-
paigns Officer da MSIF, a SPEM.
Assim, por forma a celebrar o Dia
Mundial da Esclerose Muiltipla, a
Federacao pensou novamente num
movimento global, apostando no
“Tune in for MS” (em portugués:
sintonizados pela EM).

Realizado pela primeira vezem

@ 8 * Boletim Esclerose Multipla

2020, o “Tune in for MS” é um even-
to de talentos a nivel internacional,
transmitido em direto online, no
dia 30 de maio, e que junta artistas
com Esclerose Muiltipla ou artis-
tas simpatizantes da causa. Neste
sentido, depois de anunciado o
objetivo da MSIF para o Dia Mundial
da EM e com intuito de nos conec-
tarmos e vermos Portugal repre-
sentado globalmente no evento, a
SPEM decidiu lancar um concurso
para “cacar” talentos nas suas re-
des digitais, até dia 11 de fevereiro.
O objetivo deste concurso passava
por enviar os artistas portugueses,
que se candidatassem a participar
no “Tune in for MS”, para selecéo
por parte da equipa do “World MS
Day” (a qual aceitava candidatos
somente até dia 19 de fevereiro).
Assim, surgiram cinco grandes
talentos. A Cris Aysel, coredgrafa

e professora de danca oriental; a
Maria Freitas, cantora lirica; o Bru-
no Ezik (Bruno Ferreira), ilustrador
(especialmente de satiras sociais);
Carlos Maria, cantor profissional
(atualmente com o projeto onde

)
diamundialdaEM

conecto,

I3
AT

‘% Bruno Ezik
(Bruno Ferreira),
ilustrador

-

junta fado e blues); e, por fim,
Pedro Pereira, cantor do hinoda
SPEM e pertencente ao grupo 432.
Por oferecer, segundo Sarah Do-
bson, “algo realmente tnico e ex-
traordinario”, o jovem Bruno Ezik,
de 30 anos, diagnosticado com EM
em 2019, foi o tnico selecionado,
como representante de Portugal e
da SPEM, para participar no “Tune
in for MS”.

Bruno conta a SPEM que recebeu a
noticia com enorme alegria e que
aquilo que o levou a participar “foi
o facto de querer ter uma parte
ativa naluta contra esta doenca”.
“Ser uma fonte de inspiracéo para
os outros, Pessoas com EM e outros
problemas”, mostrando que a
“diferenca nos torna numa pessoa
mais forte”, foi desde logo a sua
primeira motivacao.

O ano passado o “Tune in for MS”
contou com atuacdes incriveis de
artistas internacionais, incluindo
o cantor cubano Pablo Milanés, a
artista egipcia Rula Zaki e o coro
“Global MS Choir”, da Federacao
Internacional.

#

COmexdes

conectamos



2021: O ano que estaremos
“EM’Atividade” para nos mantermos

“EM’Equilibrio” o

/-
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Para melhorar a qualidade de vida das Pessoas com Esclerose Mdltipla, a SPEM
promove agora a atividade fisica, uma maior conexao com as Terapias
Complementares e um guia alimentar para apoiar os Cuidadores Informais

araonovoanoaSPEM can-
Pdidatou diferentes projetos

ao Instituto Nacional para a
Reabilitacdo (INR), todos eles terdo
aduracdo de umano (ainiciarem
janeiro e culminar em dezembro
de 2021), apresentando como
objetivos principais a promocao
da pratica de exercicio fisico, do
bem-estar fisico e psicolégico e
da melhoraria da qualidade de
vida das Pessoas com Esclerose
Multipla (EM).

EM’Atividade

Com o objetivo de estimular paraa
pratica de atividade fisica, ade-
quando a mesma as funcionalidades
de cada doente, as delegacdes da
SPEM de Evora e Beja criaram o pro-
jeto EM’Atividade. Este serve ndo
apenas para a melhoria da qualidade
de vida, mas também para promo-
ver asocializacdo e ainteracédo
com a comunidade envolvente,
evitando o isolamento social.
EM’Atividade contaaindacoma
parceria da Universidade de
Evora, a qual ajudara a SPEM

Projeto cofinanciado pelo programa de
financiamento a projetos pelo INR, I.P. 2019

|| R

através daimplementacéo de exer-
cicios fisicos e realizacao de ava-
liacGes do impacto que o exercicio
podera ter nas pessoas com EM.

EM’Equilibrio

Por sua vez, o projeto EM’Equilibrio
terd como ponto de partida a
delegacdo de Lisboa. Contudo, nas
terapias oferecidas em que tal for
possivel, o projeto sera igualmente
aberto a todo o pais por via digital.
Sabendo que, muitas vezes, a Pes-
soas com EM procuram diversos
caminhos por forma a conseguirem
um maior bem-estar e a minimiza-
rem os sintomas da doenca, pen-
SOU-se numa iniciativa que pro-
movesse a salde, potencializando o
aumento do conforto fisico, psi-
coldgico e emocional, na busca por
uma melhor qualidade de vida. As-
sim surgiu o projeto EM’Equilibrio,
com base em Terapias Comple-
mentares, as quais, além de serem
alvo de muito interesse por parte
deste publico, possibilitam aos
seus beneficiarios a oportunidade
de experimentarem um leque de

EM’
‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

S
Ativio?

terapias e de avaliar qual o impacto
que as mesmas tém no tratamento
dos sintomas de cada um. Desta
forma, a iniciativa pretende facilitar o
acesso a terapias como: Reiki, Yoga,
Terapia do Riso, Acupuntura.

O que vamos comer?
“Eagora o que vamos comer?”
propde a criacdo de um guia e pla-
neamento alimentar adequado

a todos os doentes com pertur-
bacdes de degluticéo (problema
comum numa fase avancada da EM).
Esta é igualmente uma iniciativa pro-
posta pela SPEM Lisboa, a qual terd
associada conteldos online para
consulta a nivel nacional - como
videos demonstrativos de receitas
(a constar também no “Guia Culi-
nario”) e de workshops culinarios.
Com esta ferramenta de trabalho
pretende dotar-se os cuidadores
informais, familiares e os préprios
utentes de competéncias que lhes
permitam contornar essa limitacéo
e adaptarem-se a novas solucoes

alimentares.
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SPEM na Imprensa: “Continuam afaltar
respostas assistenciais para além dos farmacos”

O Presidente da SPEM, Alexandre Guedes da Silva, “sonha” com a criac@o de um centro
integrado de resposta as pessoas com Esclerose Mdltipla. Também por elas, néo desiste de
lutar pela priorizacéo nas diversas fases do Plano e Vacinacdo contra a Covid-19

e janeiro até abril, muitos
D foram os holofotes voltados

nadirecdo da SPEM. Estive-
mMos presentes em varios orgdos de
comunicagao, onde falamos, essen-
cialmente, do impacto da pandemia
na Esclerose Mdltipla e aimportan-
Cia da vacinacao para estes doentes.
Numa entrevista dada a Saude
Noticias, publica a 8 de janeiro, Ale-
xandre Guedes da Silva (Presidente
da SPEM) deu o seu testemunho
de como é viver com EM ha mais
de 30 anos e assumiu que receber
a noticia do diagndstico “foi como
ser atropelado por um comboio,
foi muito doloroso, mas a conversa
com o especialista foi, de certa
forma, reconfortante”.
Explicada a evolucao dos farmacos
durante a entrevista, percebe-se
que atualmente estes sdo capazes
de controlar a doenca e de diminuir
aocorréncia e gravidade de sur-
tos. Contudo, apesar das novas
terapéuticas terem trazido mais
qualidade de vida, ainda falta
assegurar as respostas assisten-
ciais.
Como afirma o Presidente da SPEM,
ndo adianta ter farmacos eficazes
quando ainda falta assegurar muitas
das necessidades destes doentes,
inclusive, a necessidade em “colocar
o doente no centro da atencdo do
sistema de salide”. Neste sentido,
Alexandre aponta como um “sonho”
acriacdo de um centro integrado
de resposta as pessoas com EM.
Afinal, “ndo adianta ter medica-
mentos eficazes e depois ter os
doentes
aaguardar meses, as vezes
mesmo anos, por respostas na
area da fisioterapia, psicologia ou
por consultas de urologia”.
Além disso, 0 acesso a terapéutica
de dispensa hospitalar em farma-
cias de proximidade e entregues ao
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domicilio é algo apresentado como
uma excecao, legislado apenas du-
rante a pandemia, mas que a SPEM
pretende tornar efetivo daqui para
afrente, sobretudo para os doentes
que vivem fora dos grandes centros
urbanos.

O impacto da pandemia na
Esclerose Mdultipla

O problema maior que a pandemia
trouxe foi a alteracdo dos cuidados
(cancelamento, adiamento de con-
sultas e de exames) e sobretudo a
falta de reabilitacdo, pois os doentes
de EM necessitam de reabilitacdo
motora, ocupacional e cognitiva
permanente.

“Todo o contexto associado a
pandemia fez com que um nimero
muito significativo esteja a piorar
consideravelmente, e por vezes
com perdas irrecuperaveis, por ndo
ter acesso a reabilitacdo de que
necessita dado que muitas clinicas
reduziram a atividade ou fecharam
portas”, afirma Jodo Cerqueira,
neurologista do Hospital de Braga,
ao Correio da Manha.

Comentando esta situacdo, € ainda
ressalvado na entrevista a Sadde
Noticias a intranquilidade dos
recém-diagnosticados, pois, como
avanca o Presidente da SPEM, “an-
dam perdidos no sistema”. Sistema
esse que ainda nao retomou por
completo a atividade presencial,
essencial para esclarecer “quem

viu a sua vida virada do avesso com
um novo diagndstico de Esclerose
Mdltipla”, e que se mostra atrasadis-
simo e “cadtico” no que concerne a
marcacdes e realizacéo de outros
exames (0s quais, nesta situacao,
muitas vezes ndo sao feitos de
acordo com as necessidades de
acompanhamento do doente).

Nao obstante, a2 de marco, em
resposta ao Correio da Manha, Ale-
xandre explica também que “a vida

de todas as Pessoas com Doenca
Rara (PcDR) se tornou bem mais
dificil. “"Em média, todas as consul-
tas e tratamentos tiveram atrasos
superiores a seis meses no pri-
meiro ano da pandemia o que signi-
ficou muita ansiedade e o natural
deteriorar da salde e da qualidade
de vida destas pessoas.”

Muitos dos doentes com esclerose
multipla estao confinados ha mais
de um ano. Uma situacéo que tem
conduzido “a uma perda progressiva
€ permanente de autonomia e aum
aumento assustador das comorbi-
dades associadas a esclerose mul-
tipla, o que poderia ser atenuado
com uma vacinacao mais rapida
que permitisse que retomasse-
mos mais cedo a normalidade
possivel”, avanca.

O Presidente da SPEM conclui
apontando que “ainda ndo é claro o
nivel de risco efetivo a que estamos
expostos e por isso iremos pugnar
pela nossa priorizacédo nas diver-
sas fases do Plano Nacional de
Vacinacéo contra a Covid-19.”

EE— 1
Al d des daSilva, presidente da
Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla

“ERA BOM NAO FICARMOS
PARAULTIMONAVACINA”

B CM- Que balango
faz do webinar rea-
lizado recentemen
te sobre a vacinacho
contraa Covid-19?

quando vamos ser
chamarlos.
Doentes de escle
rose multipla ndo
s3a prioritarios

1ohnae ESCLEROSE MULTIPLA SEM VACINA
» 0 CONTRA A COVID-19
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EM'Acho contra a COVID-19 -
‘Woebinar destinade ac
esclarecimento da vacinacio da
COVID-19 em Doentes com
Esclerose Mdltipla

A Sociadada Portuguesa de Esclerosa Miftipla convida todos os interessados

- das “m ai,ores
mmeme multipla
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da Silva a revista Saude Noticias

Health News.

margo

1 e 6 - Alexandre Guedes da Silva foi entrevis-
tado sobre o impacto da pandemia ndo s6 nas
Doengas Raras como na EM

2 e 9-ACMTV, a DGS garantiu que a Esclerose
Multipla esta a ser considerada para inclusao

na Fase Il do Plano de Vacinagdo. A peticéo
“Introdugdo doentes com EM na fase /Il da
Vacinagéo Covid”, ao qual a SPEM se associou,
conta ja com 3,327 assinaturas e procura mais
assinantes.

3 - Entrevista de Patricia Lopes, coordenadora

SPEM Bragancga, de Vasco Salgado, coordenador
de neurologia na CUF Sintra, e Alexandre Guedes

4 - Manifestagdo na AR - mais de 70 associagdes, incluindo a SPEM, voltaram a pedir a Ministra da
Saude prioridade na vacinagéo contra a Covid-19

5,7,10,12, e 13 - “EM’Agéo contra a Covid-19” — webinar destinada ao esclarecimento da vacinagao
para Pessoas com EM, foi referida pela Saude Online, Netfarma, Viver Saudavel, Atlas da Saude e

8 - Paulo Gongalves, Vice-Presidente da SPEM, escreveu um artigo de opinido para a Saude Online
sobre a vacinagao atrasada no caso dos doentes cronicos

11 - “Enabling Innovation: da tecnologia a humanizacgéo” - webinar do Expresso, que teve a “hospi-
talizacao domiciliaria” e os seus beneficios como tema principal e onde Paulo Gongalves marcou
presenga reafirmando a importancia do doente no centro

14 - O Diario de Coimbra escreveu sobre a Caminhada Virtual da Primavera realizada pela SPEM em
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EM'Casal

berto o ciclo de webinars, de
Ajaneiro a abril, muitos foram

os temas que a SPEM levou
até si. Da promocéao da autonomia
a gestao de emocdes, da tarde
de yoga a tarde mais doce, pas-
seando virtualmente “EM'Regides”,
foram muitos os convidados que
coloriram estes meses, que pas-
saram pelas nossas redes sociais e
estiveram consigo.

EM’Acao contra
aCovid-19

Com objetivo de manter a comu-
nidade portuguesa de Esclerose
Mdltipla (EM) mais informada e de
responder as suas ddvidas no que
concerne a vacinacdo Covid-19, a
SPEM, com o apoio das farmacéu-
ticas Roche e Sanofi, organizou no
dia 6 de marco a webinar “EM’Acéao
contraa Covid-19”.

Moderada pela jornalista Claudia
Pinto e transmitida em direto no
Facebook e Youtube da SPEM, esta
conferéncia online contou com um
total de 200 espectadores e 383
interacdes (comentarios/pergun-
tas, likes e partilhas) em tempo
real, debatendo os seguintes
pontos:

-As “Vacinas contra a Covid-19:
Desenvolvimento e Implemen-
tacdo” — questdo abordada pelo
professor Pedro Simas (Virologis-
ta do Instituto de Medicina Molecu-
lar);

-O “Impactoda Covid-19ea
Importéancia da Vacinacdo das
Pessoas com EM” - sendo este
um tépico discutido pelo Doutor
Carlos Capela (Neurologista do

12 ¢ Boletim Esclerose Miiltipla
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Centro Hospitalar e Universitario
de Lisboa Central) e pela Dou-
tora Livia Sousa (Neurologista do
Centro Hospitalar e Universitario
de Coimbra);

«E por Ultimo, terminamos com o
testemunho da Enfermeira Nélia
Ribeiro (colaboradora da SPEM
Santarém), como Pessoa com EM
e profissional de satide na linha
da frente do combate a Covid-19.
Apds a emissao desta webinar
passou a circular na internet e em
todos os canais digitais da SPEM

a peticdo publica “Introducao
doentes com Esclerose Miltipla
na Fase /Il da Vacinacéo Covid”,
a qual nos associamos desde logo.
Esta peticdo pretende alterar

o estatuto do doente de EM no
processo de vacinacdo contra a
Covid-19, tornando-o prioritario na
fase de vacinacao e recolocando-
0 na primeira ou segunda fase.
Caso pretenda assinar a peticao
podera fazé-lo através do nosso
website ou do nosso Facebook.

Vamos Falar

de Esclerose Muiltipla?
No dia 25 de marco, a convite

do professor Jodo Mira Leitao, a
SPEM teve o privilégio de realizar
uma palestra para os estu-
dantes do Instituto Politécnico
da Guarda (IPG - Escola Superior
De Salde Da Guarda), de forma a
espalhar a mensagem/causa da
nossa Associacdo e informar os
jovens sobre a Esclerose Multi-
pla, os seus sintomas, o processo
desde o diagndstico ao tratamento,
a psicologia que envolve o doente
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de EM e os seus cuidadores, os direi-
tos sociais relacionados e o papel do
cuidador informal.

Foi fantastico ver o interesse de

80 jovens estudantes pelo tema

da Esclerose Mdltipla e sentir a sua
preocupacao em compreender me-
Ihor adoenca, a PessoacomEMeo
seu Cuidador, mostrando, inclusive,
vontade de ajudar nesta desmisti-
ficacéo.

Para dar voz aos temas apresenta-
dos contdamos com a psicologa da
SPEM, Carolina Trindade, com a As-
sistente Social Ana Sofia Fonseca e a
Cuidadora e Coordenadora da SPEM
Coimbra, Judith Rafael.

Esperamos estar de volta em outu-
bro!

EM’Regioes :
Castelo Branco |

Sabado, 27 de margo as 15.00

Moderagao: llda Margal
Coontenadors da delogaco de Castelo Branco

Promovido pela Delegacan do Castolo Branco
Sociedade Portuguesa de Esclerose Maltipla

Encantros aberlos com s6cios, pessoas com
EM e suas familias, cujo 0 objetivo & melhorar a
Intervengio de proximidade e o desenvolvimento
do redes locas de suparta,

ceee

EM’Regides !
Braganca #2 -

Moderagao: Patricia Lopes

Promovido pela Delegacao de Braganga
Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla

Enconiros abertos com sdclos, pessoas com

[EM & suas familias, cujo o objetivo & melhorar a
intervengio de proximidade & o desenvolvimenta
de redes locais de suporte.
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A utilizacao da cannabis

na Esclerose Multlpla

Cannabis terapéutica: areducao
da espasticidade e da dor nas pessoas
com EM é a maior vantagem

N os Ultimos tempos, assiste-se
auma onda de descriminaliza-
céo da utilizacado da cannabis a nivel
internacional. A utilizacéo da canna-
bis terapéutica ja foi autorizadaem
imensos paises.

A Esclerose Mdltipla (EM) é uma
doenca inflamatdria crénica, que
atinge o sistema nervoso central, e
afeta mais de 2 Milhdes de pessoas

a escalamundial. AEM abrange em
siuma multiplicidade de sintomas,
sendo a cannabis, cada vez mais, as-
sociada a préatica médica com efeitos
positivos nesta doenca.

Assim, segundo o estudo publicado
na La Clef e realizado recentemente
por Miguel D “haeseleer, neurologista
no Centro Hospitalar Universitario de
Bruxelas, envolvendo somente pes-
soas com EM, foirevelado que, para o
alivio de sintomas, cerca de metade
das pessoas inquiridas ja tinham
ponderado o consumo da cannabis
e cerca de 1/4 ja tinha consumido
efetivamente.

Apesar de ser uma substancia
psicoativa e das controvérsias e in-
certezas sobre este tema, o objetivo
da pesquisa feita pelo investigador
Miguel D “haeseleer passa por for-
necer dados exatos sobre a utiliza-
cdo médica da cannabis no caso de
pessoas com EM, evidenciando as
potenciais vantagens e desvantagens
do uso damesma.

A Cannabis

Ha anos que se extrai cannabis e
esta tem uma enorme diversidade. A
cannabis sativa (originaria do centro
e sulda asia), por exemplo, podera
conter cerca de 100 canabindides
diferentes (substancias quimicas
que exercem influéncia nalguns
recetores do corpo humano).

Os principais canabindides na can-
nabis sdo o tetraidrocanabinol
(THC) e o canabidiol (CBD), o qual
ndo é psicoactivo, podendo inclusive

@ 14« Boletim Esclerose Miiltipla

contrabalancar os efeitos psicoativos
do THC.

O CB1é o primeiro tipo de rece-
tor canabindide, encontrando-se
principalmente no sistema nervoso
(sendo, essencialmente, por esta via
gque a cannabis exerce o seu efeito
meédico). A ligacéo a este recetor
pode alterar a neurotransmissao
(comunicacdo das células nervosas)
e, por conseguinte, afetar o controlo
da dor, da memoaria e da motricidade.
Por sua vez, os recetores do segun-
do tipo (CB2) desempenham um
papel no funcionamento do sistema
imunitario. Além do CB1e CB2, exis-
tem ainda canabindides sintéticos,
alguns deles segregados pelo corpo.

Efeitos médicos

da Cannabis

Atualmente, na Bélgica, o Sativex

€ o Unico medicamento autorizado
abase de canabindides. Consiste
numa solugao de quantidade fixa de
THC e CDB para pulverizacdo nas
mucosas bucais. Em certos paises,
acannabis terapéutica pode ser
utilizada para tratar a epilepsia, as
nauseas e os vomitos.

Apesar de, até ao momento, ndo

ter sido realizado nenhum estudo
comparativo com os espasmoliticos
classicos (ex: Baclofeno), a pesquisa
cientifica demonstrou que o Sativex
e, de forma geral, a cannabis terapéu-
tica, podem ter efeitos positivos

na interpretacao subjetiva sobre a
espasticidade nos doentes de EM,

na dor, na qualidade do sono e no
controlo da bexiga. Desde logo, os
sintomas devem melhorar de forma
substantiva, num periodo experimen-
tal de oito a 12 semanas, no maximo.
No caso da Bélgica, o medicamento
sé podera ser entregue em intervalos

=

regulares numa farmacia hospitalar.
Contudo, a utilizagdo terapéutica

da cannabis pode seracompan-
hada de efeitos secundarios, sendo
na sua maioria ligeiros. Os efeitos
secundarios mais frequentes sdo:
vertigens, atencao difusa, boca
seca, hauseas e aumento da fadiga.
Além disso, apesar de ndo causar
habituacdo e dependéncia, o con-
sumo regular de cannabis parece

ter efeitos nefastos para a co-
gnicao. Foi verificada uma relacéo
entre a utilizacéo da cannabise o
desenvolvimento de surtos psicoti-
cos. Por este motivo, o Sativex ndo
podera ser prescrito a pessoas com
antecedentes pessoais ou familia-
res de psicose ou com quadro de
doenca psiquiatrica grave.

Nao obstante, dado que os receto-
res CB2 desempenham um papel

no sistema imunitario, teoricamente
também é possivel que os
canabindides possam influenciar
aprogressaodaEM.

A utilizacéo terapéutica da can-
nabis s agora comecou adar os
Seus primeiros passos, muito pela
atual flexibilizacdo das restricoes
legais em todo o mundo. Pode, assim,
afirmar-se que é desejavel avancar
na pesquisa sobre esta terapéutica e
perceber quais os potenciais efeitos
alongo prazo (como na cognicdo) e
os efeitos do CBD na monoterapia.
Do ponto de vista cientifico, a grande
vantagem demonstrada pelo recurso
acannabis €, sem duvida, a reducao
da espasticidade e da dor nas pes-
soas com Esclerose Muiltipla.

Prof. Dr. Miguel D’haeseleer

Neurologista no Centro Hospitalar; Universitario
de Bruxelas; Centro Nacional da Esclerose Mdltipla
de Melbroek; Centro para Neurociéncias

Texto de: Ana Isabel Gongalves

Tradugdo: Maria das Neves (voluntaria da SPEM)



Medicamentos
emsua Casa

Farmacias Domiciliarias: Dispensa
de proximidade sera alargada
atodo o pais

s doentes que levantam medicacéo nas
O farmacias hospitalares vao poder optar

pela dispensa na farmacia comunitaria que
indicarem, no centro de salde ou num hospital
mais proximo, ou em casa. Sao as propostas de
um grupo de trabalho criado para estudar a dis-
pensa de proximidade, um projeto que ja existe em
alguns hospitais e se pretende alargar a todo o pais.
Os doentes poupam tempo e dinheiro em deslocacdes,
melhoram a adesdo terapéutica e conseguem-se me-
Ihores resultados em salde. Numa primeira fase, po-
dera chegar a cerca de 32 mil pessoas com doencas
oncolégicas em tratamento.
O relatdrio esteve em discussao publica até janeiro e
recebeu contributos de varias entidades. Na proposta
em discussao, foram definidas duas formas de dis-
pensa de medicamentos distintas, mas complementa-
res. Uma preveé que os medicamentos dispensados na
farmacia hospitalar, que ja tém genéricos e ndo impli-

quem seguimento, sejam transferidos para a farmacia
comunitaria, sem custos acrescidos para o doente; a
outra é s6 para alguns medicamentos e preferencial-
mente para os doentes mais vulneraveis em termos de
mobilidade, distancia geografica ou condicdo socio-
econdmica. Nestes casos, esté prevista a dispensa em
hospitais de proximidade, centros de saldde, farmacias
ou no domicilio. Saiba mais sobre este tema no site da

Dispensa de proximidade em numeros

228 mil com medicacdo entregue em casa

Dos 383 mil doentes crénicos que tomam medicamentos de farmacia
hospitalar, 228 mil (60%) recebeu estes medicamentos em casa/farmacia
do bairro durante a fase pandémica (aponta o “Movimento Satide em

Dia - Ndo Massacre a sua Saude”, promovido pela Ordem dos Médicos e pela
Associacao Portuguesa dos Administradores Hospitalares (APAH)).

Quase 9 mil dispensas

it — (i

ASSOCIACAD
DOENTES

!
]~

LINHA DE APOIO
AD FARMACEUTICO

UTENTE

HOSPITAL

A Operacéo Luz Verde, uma iniciativa da Ordem dos Farmacéuticos com varios ‘l'

parceiros, incluindo a SPEM, permitiu 8690 dispensas em 2275 farmacias,

em abril e maio de 2020.

90% deixaram de faltar

Com a passagem para o modelo de dispensa de proximidade, 90% deixou

de ter a necessidade de faltar ou tirar férias no trabalho para poderem
levantar a medicacdo. Cada doente poupou ainda em média 112 quilémetros
em deslocacgdes ao hospital (ida e volta), sendo que 92% dos doentes passaram

- @

DISTRIBUIDORES
FARMACEUTICOS

FARMACIA
COMUNITARIA

i

a gastar menos de cinco euros nas viagens (conclusdes do estudo
“Acessibilidade e Dispensa de Proximidade ao Medicamento Hospitalar”,

promovido pela APAH).

Quase 83% quer continuar com sistema de dispensa de proximidade

Segundo o estudo “Acessibilidade e Dispensa de Proximidade ao Medicamento
hospitalar”, 82,9% defende a continuacdo do modelo de dispensa de
proximidade apds o periodo pandémico, referindo que gostariam

de poder continuar a levantar os medicamentos huma farmacia

comunitaria ou em casa.

operacdo
luz verde
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Bl Saude Mental

“A pegada psicoldgica da pandemia

Varios estudos mostram o aumento de doencas mentais ligadas a pandemia. Con-
tudo, “hoje sabemos que somos fortes, mesmo quando estamos frageis”. A pan-
demia mostrou-nos a nossa grande capacidade de adaptacao, resiliéncia e boas

praticas areter no futuro

“Today we live, today we breathe
Today we know that we are strong
when we are weak

Today we trust, we overcome

If we’re gonna stand, we stand

as giants

If we’re gonna walk, we walk

as lions”

(mdsica Lions)*

Comec;amos esta entrevista ao
som de Skillet e entre garfadas
numas “reconfortantes pan-
quecas”. Prato, desde j3, indispen-
savel para Carolina Trindade durante
a pandemia, tornando-o quase como
principal.
Por sua vez, a musica Lions, dos
Skillet, serve quase como lembrete
para aproveitar o presente e para que
nunca duvidemos da nossa forca
interior, independentemente do
obstaculo mais escuro que se estiver
a atravessar. Esta foi a melodia que
acompanhou Paulo Leitdo durante
os dias de isolamento, pois, segundo
o proprio, foi “isto que a maioria de
nds teve de experienciar durante a
pandemia”.
No estudo “Returning to resilience:
The impact of Covid-19 on mental
health and substance use”, realizado
pela Mckinsey em 2020, nos EUA, no
geral impacto da pandemia, observa-
se um crescimento exponencial da
ansiedade e depressao, bem como
do distress - a vertente negativa do
stress - com 35% dos inquiridos a
referirem ter experienciado ansie-
dade e sintomas depressivos nas
dltimas semanas e 27% reportando
elevados niveis de distress.
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“Como sabemos, durante este perio-
do houve um aumento da psicopato-
logia, um aumento de perturbacdes
psicolégicas e um agravamento de
problemas psicoldgicos pré-exis-
tentes. Existe todo o tipo de stress
associado a pandemias, como o
stress socioeconémico. Mas um dos
principais tipos de stress
é aincerteza, mais agravado pela
associacdo a doenca e a morte”,
refere a psicdloga da SPEM, Carolina
Trindade.
“A pegada psicoldgica da pan-
demia é maior que a pegada
médica [da Covid-19]" Carolina
evidéncia que, no Canadd, segundo
um estudo do psicdlogo clinico
Steven Taylor, com uma amostra de
6000 pessoas, “20% a 25% tinham
sido impactadas a nivel psicol6-
gico com depressdo ou ansiedade e
apenas 2% tinham sido infetadas
por Covid-19”.
“Ha profissionais que ja falam do
sindrome de stress Covid como uma
perturbacdo de ajustamento”, ex-
plica a psicdloga. No futuro, teremos,
por isso, “que lidar com questdes da
ansiedade sobre a salide, com stress
pds-traumatico, fadiga e esgotamen-
to emocional, o qual é crescente de
confinamento para confinamento”.
Devido ao tempo que estamos a vi-
ver, também os doentes de EM tém
desafios emocionais acrescidos,
criados pela instabilidade emocional
que adoenca traz. Sabe-se queem
momentos de maior tristeza, stress
e ansiedade, ha uma maior proba-
bilidade de surtos e de progressao
da doenca. “Isto ndo quer dizer que
nao devemos sentir estas
emocdes, mas sim que
devemos fazer um bom
uso delas, aceitando-as
e gerindo-as de forma
construtiva”, afirmaa
especialista. A psicologia
tem aquium importante

papel na facilitacéo da identificacao
e gestdo de emocdes, aumentando
a qualidade de vida e sensacao de
bem-estar. “O psicdlogo trata a
histdria de vida ndo sé com a doenca
fisica, mas para além da doenca
fisica”, sublinha.

OladoB(om)

dapandemia

Esta é “uma experiéncia que pode
realmente transformar a nossa
vida”. Apesar do isolamento social,
da soliddo e depresséao (especial-
mente nos idosos com um aumento
de suicidios nesta faixa etéria), im-
porta ter em conta que a pandemia
também trouxe ao de cima “a
solidariedade das pessoas, a unido
e apoio mutuo”, constata Carolina
Trindade.

“Se ha algo que esta pandemia nos
tem ensinado é que ndo podemos
controlar tudo”. As emocdes
obrigam-nos a confrontarmo-nos
COomM 0 Nosso interior e essafoia
aprendizagem desta experiéncia: “s6
identificando as emocdes é possivel
geri-las e desenvolver resiliéncia”,
explica a psicdloga.

Muitas relacoes foram redefinidas,
outras aprofundadas. Para muitos,
“foi um reencontro com a familia e
amigos que, mesmo a distancia fisica,
aconteceu com maior proximidade”,
sublinha.

Paulo Leitdo, psicdlogo organiza-
cional e recruitment consultant

na Experis, afirma ainda que “se
existe algo que a pandemia trouxe,
foi sem duvida a prova que o te-
letrabalho funciona, dando razédo
amuitos trabalhadores que pediam
uma maior flexibilizagdo ao nivel do
trabalho. (...) Passou a observar-se
que é possivel as pessoas fazerem o
seu trabalho sem estarem sob o olhar
atento das suas chefias e sob o jugo
do escritdrio e dos horarios conven-
cionais de trabalho.”



Saude Mental Il

maior que a da Covid-19”

Em termos de salide mental, o fend-
meno da “reducéo do commute
time pode, eventualmente, significar
uma reducdo do stress associado

ao medo de chegarmos atrasados
e/ou do stress do transito, minimi-
zando, inclusive, a preocupacao por
assegurar que toda a rotina matinal
estava ajustada ao segundo”, afirma
orecruitment consultant.
Converter esse tempo que ante-
riormente despendiamos air para
o escritdrio, alocando-o auma
atividade que nos dé prazer (como
ler, fazer yoga, etc) foi um ganho para
o trabalhador. No entanto, para Paulo
Leitao, “ndo devemos ignorar que a
auséncia de uma deslocacéo fisica
para o trabalho pode compro-
meter arealizacdo do shift entre o
‘eu profissional’ e o ‘eu familiar’, o
que, muitas vezes, implica transicoes
abruptas de papel, podendo ter um
efeito bastante exigente para a nossa
salde mental.”

Desta forma, de modo a conseguir-
mos tirar o maximo partido do tempo
que ganhamos, o psicdlogo acon-
selha a estabelecer uma espécie de
“Psychological Commute Time".
Por outras palavras, ha que replicar
acoes que gostavamos de fazer na
ida para o trabalho (ouvir musica,

um podcast, ler, etc). “Isto pode ser
feito de uma forma simples, basta
bloguear na nossa agenda um tempo
minimo de transicao entre um papel e
outro (algo como 15 minutos tende a
ser suficiente), utilizando esse tempo
para um autocuidado”, explica.
Com a pandemia foram-nos tiradas
“amaior parte das coisas que nos
podiam distrair e permitiam fugir

de nds”, diz Carolina Trindade. “Nés
somos a pessoa mais dificil para

*Em portugués a estrofe quer dizer: “hoje
vivemos, hoje respiramos/ hoje sabemos

hoje nés confiamos, vencemos/ Se vamos
ficar de pé, ficaremos como gigantes/ Se
formos caminhar, caminharemos como

ledes”.

se estar”, podendo até sentir medo,
ansiedade e depressado ao conviver
connosco proprios, explica. Porisso,
o isolamento foi necessario para
abrir esse espaco de contacto com
O que precisava de ser “ajustado”.

A Unica forma de suportar a nossa
prépria companhia é ndo fugirmos
dela, “mas com compaixao por nés
mesmos”. Tal € uma aprendizagem
muito dificil, “requer uma boa dose
de determinacdo e de curiosidade
para aprendermos sobre a experién-
ciahumana”, conta.

“A pandemia levou-nos a colocar
muitas coisas em perspetiva. Levou-
-NOS a0 contacto com 0S NOSSOS
valores e prioridades. E isso é bom,
mesmo que custoso. (...) Inclusive,
foi o necessario para perceber que,
estarmos presentes, Nno momento
real, nos leva a viver o que temos e
como temos que viver”, sublinha a
especialista.

O que o mundo nos reserva:
boas praticas alevar parao
futuro

“Nés somos muito
bons a adaptar-
-nos. A maioria

das pessoas
éresiliente

"

contra o stress e, por isso, acredito
que vao voltar ao seu balanco
normal assim que a pandemia
terminar(...). Aadversidade da
lugar a reestruturacao. Contudo,
nao podemos descurar os extremos
de resposta excessiva ou ansiedade
excessiva e os extremos de res-
posta insuficiente”, avanca Carolina
Trindade.

Para nos sentirmos melhor e con-
trariarmos a tendéncia de “alerta
constante”, “preparados para
qualquer tipo de ameaca” (razdo pela
qual entramos mais em pessimismo),
devemos reprogramarmo-nos a
um nivel mais consciente, tanto
durante o confinamento, como no
“desconfinamento”. Paraisso, a
psicdloga explica que basta relem-
brar momentos agradaveis (escre-
vendo sentimentos e memarias
boas); acalmar a nossa mente (com
exercicios de respiracao, pois alteram
o estado de espirito); agradecer o que
de positivo vamos encontrando; e, no

=

Boletim Esclerose Multipla 17 @



fundo, ser proativo na manutencao
de pensamento positivos.
Aintrospecao e/ou procura do
autoconhecimento e de inteligén-
cia emocional é importante “para
que possamos N&o so resistir, mas
também ter uma qualidade de vida
cada vez maior”, explica Carolina. H&
varias formas de introspecao, desde
as praticas mente-corpo (como

0 yoga e ameditacdo), a simples
balancos de vida, escritas criati-
vas e reflexivas, leituras. “A forma

€ o menos importante. O resultado
estara na nossa capacidade de estar
presentes o mais possivel, connosco
oucom os outros”, refere a psicéloga.
Neste sentido, Carolina projetou um
grupo terapéutico de autoconhe-
cimento e mindfulness, para os
associados da SPEM, de forma

a promover, através de sessdes
online, uma maior autoconsciéncia

e inteligéncia emocional. Além disso,
criou ainda a iniciativa “O que é a
saude mental?”, um servico de psi-
cologia online, que ird disponibilizar-
-lhe uma hora, quinzenalmente, para
esclarecimento de duvidas sobre
salide mental e psicoeducacéo.
Paulo Leitdo acredita que “vamos
caminhar para umarealidade
organizacional que, cada vez mais,
vai ter de considerar as quebras e
pausas necessarias para o traba-
lhador. Quem sabe se serd o mo-
mento de, finalmente, darem ouvidos
aos psicologos organizacionais que
andam ha bastante tempo a dizer
gue uma semana de trabalho de qua-
tro dias pode, na verdade, resultar
num aumento de produtividade”.

O recruitment consultant reforca
ainda que as boas praticas aretirar
desta fase pandémica e que deve-
mos levar para o futuro devem ser

a “flexibilizacdo dos horarios e da
realidade laboral com a introducao
do teletrabalho; a potencial mudanca

Il Saude Mental?

de mentalidade do foco no nimero
de horas trabalhadas para o foco nos
resultados produzidos; e talvez um
meio laboral mais humano”, com
adisponibilizacao de mais servicos
de apoio ao trabalhador (seja paraa
sua salde, para encorajar momentos
ludicos ente colegas, para partilha de
diversidade, etc).

Carolina diz que “com calma, gratiddo
e sensatez”, o inicio do “desconfina-
mento” podera ser “um momento
de maior unido”. Contudo, explica
que também podera ser um mo-
mento de “alguma confusao”. Por
isso, “é importante sermos empati-
cos”, reitera.

“Aos poucos vamos saindo de uma
temporada que nos foi exigente.
Sera bom ter isso em conta, cons-
cientes de que o equilibrio sera
restabelecido na calma, sendo
essencial uma maior aberturae
compaixao para com a nossa vul-
nerabilidade e a dos outros”, afirma
Carolina.

Neste futuro, que ainda nos é tdo
incerto, levanta-se um pensamento:
“ndo é o que o mundo te reserva,
mas o que tu podes dar ao mundo”,
disse Anne Shirley-Cuthbert (de
“Anne of Green Gables”). Iniciada
entre musica e comida, esta en-
trevista sé poderia terminar reco-
mendando uma atividade relaxante
para praticar enquanto estiver em-
brenhado no seu “Eu”: ver uma série.
Mas ndo uma série qualquer. Uma
“série leve, com um grande poder
deinspiracao”, imagens lindas de
paisagens rasgadas (para o aliar das
quatro paredes de sua casa) e “uma
personagem que nos alimenta a
alma pelo entusiasmo e ingenuidade
com que observa o mundo”. Para
Carolina, a escolha é ébvia: “Anne
withan E”.

Texto de: Ana Isabel Gongalves

Nota: Leia na integra este artigo no site da SPEM (www.spem.pt)

Carolina Trindade,
psicologa
da SPEM
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Paulo Leitéo,
psicdlogo
organizacional
erecruitment
consultant na Experis

A PSICOLOGIA PERMITE:

0 acesso a algumas ferramentas para
gerir todas as questoes praticas da vida
diaria e emocionais. Abre também um
importante espaco para uma relacéo de
ajuda e de cuidado, um espaco de dialogo
seguro, livre de julgamento. O psicdlogo
pode trabalhar no controlo da ansiedade,
na organizagao dos noSs0S pProcessos
cognitivos e comportamentais para o
controlo da sintomatologia depressiva,
comportamentos compulsivos, entre
outros, que situacoes como a pandemia
tendem a provocar ou exacerbar.

SINAIS DE DEPRESSAO:

*Mudanca de apetite;

eDisturbios do sono;

*Prisdo de ventre;

»Sentir-se muito agitado ou lento,
desmotivado, culpado ou inutil;

eAumento de fadiga;

*Menos capacidade de pensar,
concentrar-se ou tomar decisoes;

eDescuidar os seus cuidados pessoais;

»Ter pensamentos negativos;

*Pensamentos persistentes de morte
ou suicidio.

Caso alguns destes sinais ocorram

contacte de imediato o seu médico

e/ou procure um psicélogo.

DICAS DOS PSICOLOGOS
PARA DENTRO E FORA

DO CONFINAMENTO:

*Seguirmos 0S nossos maiores valores,

deixarmos que a nossa bussola interna

nos guie;

*Rotinas sdlidas mas com a
flexibilidade necessaria;

*Rotinas para praticar o autocuidado;

eAlimentagao saudavel;

*Exercicio fisico — com valores
e objetivos definidos;

Maior contacto possivel com a natureza;

*Nutrir relagoes;

*Nao descurar passatempos;

*Horarios de sono saudaveis;

*Pausas de descanso psicologico;

*Jogos em conjunto com amigos,
utilizando as redes sociais (para
diminuir a sensacdo de isolamento);

Evitar ouvir o alarmismo constante
das noticias (mudar de canal
ou desligar a TV);

e|embrar-nos que continuam a existir
coisas boas para além do virus;

*Nota: as grandes mudancas séo
muito queridas mas sobrevalorizadas,
porque os verdadeiros resultados
estdo em pequenas alteracoes
diarias.




O que diz o cédigo do trabalho
ao trabalhador com deficién-
cia ou doenca crénica?

Fora da Funcao Publica, o trabalhador
com deficiéncia ou doenca crénica

é titular dos mesmos direitos e esté
sujeito aos mesmos deveres de
outros trabalhadores no acesso ao
emprego, a formacéo, promocao ou
carreira profissionais e as condicées
de trabalho, sem prejuizo das espe-
cificidades inerentes a sua situacéo
(artigo 85.9).

Contudo, existem alguns artigos
que protegem o trabalhador com
deficiéncia ou doenca crénica. De
acordo com o artigo 87.° do Cédigo
do Trabalho (aprovado pela Lein.?
7/2009, de 12 de fevereiro), a pessoa
com deficiéncia ou doenca crénica
édispensada da prestacdode
trabalho se esta puder prejudicar a
sua salde ou seguranca no trabalho.
Assim, esta podera trabalhar em
horario organizado de acordo com
o regime de adaptabilidade, de banco
de horas ou horério concentrado
(alinea a) do n®1do artigo 87.9), entre
as 20h do préprio diae as 7h do

dia seguinte (alineab) don®1do
artigo 87.9). Para que esta situacao
se verifique, o trabalhador deve ser
submetido a exame de salde antes
doinicio da aplicacdo do horarioem
causa.

Jaainformacéo relativa ao trabalho
suplementar de trabalhador com
deficiéncia ou doenca crénica
(Artigo 88.2 do Cdédigo do Trabalho)
refere que, o trabalhador com
deficiéncia ou doenca crénica ndo
é obrigado a prestar trabalho
suplementar, o que poderé consti-
tuir uma contraordenacdo grave no

Direitos Sociais - EM Il

Faltas ao trabalho
por doenca: quais
os seus direitos?

Saiba quais as leis que o protegem no trabalho,
quando precisar de faltar, no caso de faltar por
Covid-19 e as novas regras das juntas médicas para
os atestados de incapacidade multiusos

caso de esta situacéo ocorrer.

E trabalhador na funcdo
publica e tem EM?

Nao perde remuneraciao em
caso de falta por doenca

As pessoas com Esclerose Mdlti-

pla (EM), que trabalhem na funcéo
publica e que tenham atestado
deincapacidade multiuso com
pelo menos 60% de incapacidade,
sempre que precisem de faltar ao
trabalho devido a doenca sao prote-
gidas pela Lei n?® 35/2014, artigo 15°
- Lei Geral do Trabalho em Funcdes
Pdblicas:

-N&o perdem a totalidade da remunera-
céodidria nos primeiros trés dias de
incapacidade temporéria, nas situacoes
de faltas seguidas ou interpoladas;

<Nao perdem 10 % da remuneragao diéria
a partir do quarto dia e até ao trigésimo dia
de incapacidade temporaria;

-N&o perdem a antiguidade para efeitos
de carreira quando ultrapassem 30 dias
seguidos ou interpolados em cada ano civil

de faltas por doenca.

Note que a situacao de doenca tem
de estar devidamente comprovada e
decorrer da doenca principal (Escle-
rose Mdltipla) que causa a situacdo
de deficiéncia/incapacidade.

O seu atestado de incapaci-
dade multiuso caducou?
Saiba se é valido até ao final
de 2021

As juntas médicas, para emissao

e prorrogacao de atestados de
incapacidades multiusos, tém novas
regras desde marco.

Apesar da prorrogacao da data de
renovacao do atestado de incapaci-
dade multiuso, até dia 31 de dezem-
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bro de 2021, apenas sera estendida
a data aqueles cujo atestado tiver
caducado no ano de 2019 ou 2020
e que apresentem comprovativo do
pedido de requerimento antes do
término da data de validade.

Caso ndo tenha feito o pedido antes
de terminar a validade esta pror-
rogacao nao é aplicavel e o mesmo
ndo se encontra valido - para mais
informacdes leia o Decreto-Lein.?
99/2020 de 22 de novembro.

NO CASO DA SITUACAO
PANDEMICA

® Se me encontrar impedido
temporariamente de exercer a
atividade profissional, por deter-
minacdo da Autoridade de Saude,
devido ao perigo de contagio por
COVID-19, tenho direito a receber
algum subsidio por parte da
Seguranca Social?

Sim. Se tiver uma declaracédo de
isolamento profilactico, emitida pela
Autoridade de Saude (Delegado de
Saude), tem direito ao pagamento
de um subsidio, enquanto durar o
isolamento, equivalente ao subsidio
de doenga com um valor correspon-
dente a 100% da sua remuneracao
de referéncia.

® Adeclaracido da Autoridade de
Saude é uma baixa médica?

N&o. A Declaracdo que atestaa
necessidade de isolamento substitui
apenas o documento justifica-

tivo da auséncia ao trabalho para
efeitos de justificacdo de faltas e de
atribuicdo do subsidio equivalente ao
de doenca, durante o periodo maximo
de 14 dias de isolamento profilatico,
bem como para a eventual atribuicdo
do subsidio por assisténcia a filho ou
aneto.
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Desafio EM’'Rede
Atividade plastica da primavera

expetativas, o EM'Rede é o pro-

jeto da SPEM que déa continuidade
ao EM’Laco Itinerante, de forma a
continuarmos ainda mais fortes.
O objetivo mantem-se desde o
inicio: melhorar a qualidade de vida
da Pessoa com EM no seu domicilio.
Porém, desta vez, prestando-lhe
acompanhamento remoto através
de plataformas digitais. Assim, além
de proporcionar atendimentos
personalizados e individuais nas
areas de apoio social, psicolégico,
animacao sociocultural e fisiotera-
pia, com a realizacao de programas
de grupo dindmicos e informais,
este projeto permite a criacéo de
uma rede de lacos sociais entre a
comunidade de EM.
O que lhe apresentamos de segui-
da é um dos muitos desafios do
EM “Rede, desta vez realizado junta-
mente com os utentes do Centro de
Atividades Ocupacionais (CAO) da
SPEM Lisboa. O desafio da Pascoa
consiste numa atividade plastica,
onde o principal objetivo ndo é “ter
jeito”, mas sim desenvolver a sua
criatividade e imaginacéo.

| niciado em 2021 e j4 com grandes

Dionizia Gavancha
(Se ‘_bal)
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Alguns dos trabalhos executados pelos utentes do EM'Rede e CAO.

h j,_ﬁos_a Roupinha

e ?ja) Maria_HeIena Serrao



Esta pagina é para si caro socio.

MOLDE PASSARO ) .
Material Necessario:

<. v Pedacgos de cartao;
v Fios coloridos/|3;
v Cola liquida;
v Botdes.

1° PASSO:
Com um molde do passarinho,

colocar por cima do cartao e
contornar a volta.

2° PASSO:

Recortar o cartao.

3° PASSO:

v Com o molde do passarinho,
fazer o mesmo seguimento
para a asa;

v Pode fazer a asa em papel
colorido, ou numa folha branca
e colorir.

4° PASSO:

Enrolar a linha/la a volta do
passarinho até o passarinho
ficar todo forrado; Opgao: pode
usar mais que uma cor (varias
linhas)

5° PASSO:

Na zona do olho do passar-
inho, colar um botao que tenha
em casa.

Opcao: também podera fazer
em cartao.

6° PASSO:

Colar todos os passos realiza-

dos anteriormente.

7° PASSO: (opcional):

v’ Colar o passarinho ou os

passarinhos nos paus de ma-

deira;

v Podera ainda colocar uma

linha na parte superior do pas-
_ \ L : N\ saro para o poder pendurar

v AN P A onde quiser.

CORPO 2X

O vosso desafio consiste numa atividade plasticaondeo
principal objetivo nao é “ter jeito”, mas sim desenvolverem
a vossa criatividade e imaginacao.
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Vista sobre Coimbra

A Terra dos estudantes,
dos poetas e do Mondego

Texto de Candida Proenca

“ Coimbra é umalicao
de sonho e tradicédo (...)
O livro € uma mulher,
s6 passa quem souber
e aprende-se adizer
saudade / Coimbrado
choupal ainda és capital
do amor em Portugal
ainda / Coimbra onde
uma vez com lagrimas
se fez, a histéria dessa
Inés tao linda(...)".

Cancdo de Raul Ferréio
com letra de José
Galhardo, magistralmente
interpretada pela diva

do Fado, Amalia Rodrigues.
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ituada junto as margens do
S Rio Mondego, Coimbra é uma

cidade antiga e visita-laé uma
licdo de histdria, ja que viajara atra-
vés dos séculos ao tomar conheci-
mento do seu riquissimo patrimonio.
E acidade dos estudantes e do
conhecimento e possui a mais antiga
Universidade de Portugal e uma das
mais antigas da Europa.

Universidade de Coimbra

Fundada em 1290 pelorei D. Dinis,
é conhecida pela sua célebre Torre
que tem 33,5 metros de alturae
constitui o emblema tradicional da
cidade universitaria. Classificada
Patriménio Mundial da UNESCO
em 2013, conta com a fabulosa
Biblioteca Joanina que deve o
seunomeaoreiD. JodoV, grande
patrono da cultura, da ciéncia e das
artes e que a mandou erigirem 1717.
No seu interior, existem cerca de
60.000 volumes datados desde o

século XVl ao século XVIII. Atraves-
sa-se a Porta Férrea e entra-se no
belissimo Paco das Escolas. O
acesso ao interior da biblioteca faz-
-se através de uma rampa. S6 o piso
nobre, onde impera o Barroco no
seu esplendor, é visitavel para quem
se desloca de cadeiraderodas.
Composta por trés salas revestidas
com estantes de dois andares em
madeira exdtica, os tetos sdo pinta-
dos em técnica trompe l'oeile uma
grande tela datada de 1730 retrata o
fundador, D. Jogo V. O Pétio das Es-
colas é um espaco amplo e nivelado,
sem entraves a circulacéo. Porém,
areitoria € impossivel de acessar
devido a uma escadaria. A Capela
de Sao Miguel cujo teto, érgdo e
retdbulo principal sdo auténticas
joias de arte, foi construida entre

os séculos XVl e XVIII. Infelizmente,
entrar na mesma é impossivel sem
ajuda de terceiros devido a varios
degraus altos.



Torre da Universidade

Jardim Botanico

Visitar o Jardim Botéanico de
Coimbra é como viajar pelo mun-
do sem sair da cidade, uma vez

gue as colecdes de plantas que
preenchem cada espaco transpor-
tam-nos para diferentes latitudes e
regides do mundo, transformando o
local num museu ao ar livre. A visita
para portadores de mobilidade
condicionada seré limitada devido a
existéncia de escadarias absoluta-
mente intransponiveis.

Mosteiro de Santa Cruz

O Mosteiro de Santa Cruzé um

dos mais antigos e importantes
monumentos da cidade. Fundado
em 1131, consta que o rei D. Afonso
Henriques vinha ai assistir aos
oficios religiosos quando regres-
sava das suas batalhas da Recon-
quista Crista. Ai se encontra o seu
tumulo e o de seu filho, D. Sancholl.
A sacristia do Mosteiro é predomi-
nantemente

revestida de deslumbrantes azule-
jos e conta com uma magnifica pin-
tura a 6leo sobre madeira de Grao
Vasco intitulada Pentecostes. A
expressividade dos rostos é notdéria
e fascinante. Devo avisar que,
lamentavelmente, por falta de uma
simples rampa, 0 acesso a sacristia,
que tem varios degraus torna-se

Via Lactea Universidade

Universidade de Coimbra
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Estatua de Joaquim Anténio de Aguiar, mais
conhecido por Mata-Frades.

impossivel sem ajuda. No entanto, o
Claustro e areferida sacristia valem
o esforco exigido. O acesso a Igreja,
desde o exterior, efetua-se poram-
plas e praticas rampas e no interior
da mesma ndo ha barreiras fisicas,
0 que permite uma deslocacao
auténoma.

Arua pedonal Ferreira Borges,
totalmente acessivel, permite uma
deslocacéo tranquila até ao Largo
da Portagem onde se pode apre-
ciar a estatua de Joaquim Anténio
de Aguiar, mais conhecido por
Mata-Frades. Elaborou um decreto
através do qual mandou extinguir as
ordens religiosas em 1834. O ins6-
lito marca esta estatua que, apesar
de concluida ha mais de um século,
nunca foi inaugurada!

Parque Verde

Situado na margem direita do
Mondego, o parque oferece qua-
tro quilémetros de corredores
para pedes, ciclovias e cadeiras de
rodas. A ponte de Pedro e Inés

€ uma estrutura assimétrica com
275 metros de comprimento que
se eleva a 10 metros da agua e liga
as margens direita e esquerda do
Mondego. Considerada um icone de
arquitetura e de inovacao técnica,
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O drgdo vermelho do Mosteiro de Santa Cruz.

esta ponte pedonal apresenta

um passadico em madeira com
guardas de protecdo em vidro de
quatro cores: amarelo, azul, verde
erosa. Avista sobre a partealtada
cidade, a Universidade e a sua torre
é deslumbrante. E o Gnico parque
da cidade que oferece condicées
de acessibilidade para quem se
desloca de cadeira de rodas.

Igreja da Rainha

Santa Isabel
( Padroeira de Coimbra)

O acesso ao interior da Igreja faz-
-se por uma rampa. No interior da
mesma, no retdbulo da Capela-mor,
encontra-se uma urna de prata e
cristal onde é venerado o corpo
incorrupto da Rainha Santa. De
dois em dois anos, realiza-se a
procissao noturna na qual a Rainha
Santa é transportada até ao Mostei-
ro de Santa Cruz, de onde regressa
no domingo seguinte. Devido a pan-
demia de Covid-19, a procissdo
prevista em 2020 foi cancelada.
Figura religiosa, empreendedora,
altruista, D. Isabel de Aragao
transformou a vida social, religiosa e
politica da sua época. Reza a lenda
que ela teré saido do palécio para
distribuir pdes aos mais desfavore-

cidos, o que ndo era do agrado

do marido. Confrontada pelo seu
esposo, numa das suas saidas,

D. Dinis inquiriu-a sobre o que
levava no regaco. Arainha,
assustada, tera exclamado:

- “Rosas, meu senhor! SGo rosas!”
- “Rosas, em Janeiro!!?? perguntou
desconfiado o rei. Naquele
momento, a rainha expds o regaco
do seu vestido e nele havia apenas
rosas € nenhum sinal de pao.
Coimbra, embora sendo uma
cidade encantadora e com muita
riqueza arquitetdnica e histdrica,
ndo redne condicdes de aces-
sibilidade para todos aqueles que
tenham défice motor. A parte alta
da cidade, devido as inclinacdes
préprias do terreno, dificilmente se
consegue visitar autonomamente.
S80 poucos 0s monumentos com
acessos validos, os passeios nem
sempre sdo rebaixados e o
pavimento &, em muitos sitios,
irregular. A estacao ferroviaria de
CoimbraB &, de longe, a menos
acessivel que conheco. Recomen-
do vivamente o uso de uma cadeira
de rodas elétrica, uma scooter de
mobilidade ou um sistema que
acopla a cadeira manual para poder
usufruir dos tesouros de Coimbra.
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B SPEM - Testemunho

c as suas
stanmas

Chamo-me José. Significa “aquele que acrescenta”. Sou
um homem numa cadeira que convive com varias doencas
crénicas. Ndo é uma queixa. E um facto. Sdo as circunstan-
cias davida. Ter EM ja é dificil, ter de viver e conviver, na
exigéncia da sobrevivéncia diaria, com tantos problemas,
sintomas e perdas fisicas, € complexo. Fazé-lo, tendo de
viver quase da mesma forma que as pessoas

“normais”, é dose. Quem me l§, sabe

bem. Tem de se querer e procurar tra-

balhar o Universo interior para evoluir.

Perdas fisicas

Tenho 49 anos. Casado e com
dois filhos. Fui diagnosticado

em 2008, mas tenho sintomas ha
mais de 20 anos. S6 recuperei do
primeiro surto. Depois, todos os
anos sofri trés, quatro ou mais
surtos com sequelas. Imuran,
Ciclofosfamida, Plasmaferese,
Copaxone, Betaferon, Nata-
lizumab.... Passei por todas as
etapas das perdas fisicas

nos membros inferiores até
conseguir, ainda, caminhar
pequenas distancias com
muitissimas dificuldades e com
o auxilio de duas bengalas.
Propuseram um auto-trans-
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plante de medula éssea. Pri-
meiro doente a fazé-lo para esta
doenca, pelo menos, nos HUC.
Aceitei. Durante seis anos a
doenca parou. Estabilizou.
Ganhei qualidade de vida

e permanentemente uma
cadeira de rodas. Seis meses
depois vivi a primeira passagem
pelo Rovisco Pais: 243 dias,

num Hospital de Reabilitacao.
Passados seis anos, sem
qualquer medicacédo paraa EM,
ou surto, as infecdes constantes
mantiveram-se, mas com

mais insisténcia, a desafiar
constantemente o sistema
imunitario e a Esclerose
comecou a acordar.

Insistir
na independéncia

No momento e no horizonte, ha
varias espadas sobre a cabeca,
mas enquanto posso, continuo
ainsistir diariamente na minha

independéncia.

Estou consciente. Nao me

resigno. Nao estou triste,
desiludido ou desalentado.
Sim, preocupado, mas o
meu receio é s6 pela minha
Familia. Felizmente luto
e tento, porque amo e
considero que tudo é
dificil antes de ser mais
facil. Quem esta desse lado
desta folha lé-me, acredite,
apenas na superficie desta
estoria, porque apesar da visao
de uma cadeira de rodas, a maior
parte dos meus sintomas sao,
arrisco, como os seus: invisiveis.
Mas, dia apds dia, continuo a
sonhar. A manter rotinas positi-
vas. A mente aberta. Aprendiz.
Decidida.
Perante os problemas. Atual-
mente, novamente exausto,
continuo a tentar. Acredito que
esperar é agir e trato diariamente
de viver o melhor que posso, um
dia de cada vez. Consegue imagi-
nar-me asorrir?

José Lopes
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Acordamos a Primavera EM'Forca e, no més de marco,
caminhamos todos juntos pela Esclerose Mdltipla

A SPEM deu as boas-vindas a Primavera com um evento que promoveu o exercicio fisico e o bem-estar “EM’Familia”.
Ao mesmo tempo que retomou o EM’Forca, nos dias 20 e 21 de marco, a SPEM realizou a “Caminhada/Corrida Virtual da

Primavera”, uma iniciativa em colaboracéo com o Grupo Sportivo Adicense, em prol da EM, mas também por forma a
homenagear todos os cuidadores e atletas que abracam esta causa.

Temos um equipa de

pela SPEM &as

@ EM’FO%A

DE ESCLEROSE
MULTIPLA.
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Ainda nao tem contano
Banco? Chegou a “Conta
Solidaria”

O Banco de Portugal e o Ministério do Trabalho,
Solidariedade e Seguranca Social iniciaram, em \
fevereiro de 2021, uma campanha de promocao

de servicos minimos bancarios junto dos cidadaos
nos postos de atendimento do Instituto de Se- B

guranca Social (ISS), do Instituto de Gestéo Financeira

da Seguranca Social (IGFSS), do Instituto de Emprego e Formacéo Profissional

(IEFP) e do Instituto de Nacional para a Reabilitacdo (INR).
Segundo informacédo transmitida em comunicado pela Direcdo-Geral do

NSULTAS DES:

O SONHECIMENTCO

Gostava de saber
o que os astros lhe
reservam?

A Dianaresponde

Consumidor, a conta de servicos minimos bancarios, promovida pelo Banco
de Portugal, esta disponivel para qualquer cidaddo que nao disponha

de conta bancéria ou que tenha apenas uma conta no sistema bancario.
Esta conta tem um custo anual que ndo excede os 4,38 euros e assume
especial relevancia para as pessoas que ndo tém conta no banco e que, por

essarazao, ainda recebem prestacdes sociais através de vale postal. Em de-

Diana Eugénio, escritora do livro . . N . . . .
terminadas situacdes poderd, inclusive, ser titular de mais do que uma conta.

“ADoenca - 0 meu maior mestre” e
apaixonada pelo desenvolvimento
espiritual e autoconhecimento,
formalizou um protocolo com a SPEM
onde se dispde a realizar consultas
onling, no valor de 35€, em que parte
do valor destas revertera a favor da

Quais os dispositivos médicos disponiveis
no mercado? O infoDM responde

O Infarmed desenvolveu duas

Associacao.

Diagnosticadacom EMem 2014, a as-
tréloga utiliza duas linguagens antigas
e simbdlicas para clarear as histdrias
de vida de cada um: a Astrologiae a
Numerologia. “Estas ajudam-me a
desvendar os cédigos Unicos, que
cadaum de nds traz, e que (...) podem
ser ferramentas muito eficazes para
a cura do padrao original das nossas
questdes”, refere.

novas ferramentas online: o
infoDM e o Reporte!

Através do infoDM qualquer
cidadao pode saber quais os
dispositivos médicos disponiveis
no mercado e as suas caracteris-
ticas, pois esta é uma ferramenta de pesquisa publica dos dispositivos
médicos registados no Infarmed.

Por seu turno, a semelhanca do que ja era possivel fazer com os medicamen-
tos através do portal RAM, o Reporte! permitir-Ihe-a notificar os problemas
com os dispositivos médicos ou cosméticos de forma simples e rapida.

SPEM
renova Parque
Informatico

A SPEM vai poder, final-
mente, renovar o seu
pargue de computado-
res, com a ofertade 17
NoVvos equipamentos
por parte do Banco
Santander. A IPSS rece-
beu com muito agrado
e entusiasmo esta
doacéo. E agradece o
gesto ao Santander, que
vaifazer a diferenca na prossecucéo
do trabalho desenvolvido pelos
colaboradores e voluntarios.

& Santander

Boccia para todos

“Boccia para todos - Facil ensinar e facil aprender” é o novo
manual apresentado recentemente pelo Instituto Nacional de
Reabilitacdo (INR) e pela Associacao Mover Viseu.

O objetivo deste manual passa pela promocéo e desenvolvi-
mento da pratica regular do desporto e a atividade fisica para
todos, em particular, na modalidade do Boccia. Saiba mais so-
bre o manual no canal de youtube do INR e mantenha-se ativo!

i /
e‘ Y .:w“
‘y‘ VISEU

BOCCIA pAga TODOS
Hlelenninsr ¢ Rt apremder

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

@ 28 * Boletim Esclerose Multipla



Noticias Gerais B

Seguranca Socialavancacom
atendimento por videoconferéncia

A Seguranca Social arrancou com um projeto piloto para promover o
atendimento remoto, através de videoconferéncia. Este servico é feito
por marcacao.

“Estardo disponiveis servicos dedicados a cidaddos e empresas, como
contribuicdes ou protecao juridica, e ainda da area das relacdes interna-
cionais, como o Cartdo Europeu de Seguro de Doenca, que podera ser
pedido através desta nova modalidade de atendimento”, avanca o mi-
nistério em comunicado.

O projeto esta agora disponivel com nove servicos de atendimento de
quatro Centros Distritais em contacto, através de videoconferéncia a realizar pela plataforma Teams. Desta forma, o
atendimento passa a “ser garantido mesmo quando os funcionarios da Seguranca Social se encontram em teletrabalho”,
explica o ministério.

Para j&, o encaminhamento das chamadas sera assegurado apenas através da Linha da Seguranca Social. Se o projeto-
-piloto revelar bons resultados, o nimero de balcdes com atendimento remoto podera aumentar, permitindo que “pos-
sam ser tratados mais assuntos por esta via” e, deste modo, melhorar e alargar a capacidade de resposta da Seguranca

Social.

COVID19: Manual SAUDE E

para pessoas com deficiéncia

O Manual “Salde e Atividades Diérias — Medidas Gerais de Prevencéo e ATI’VIDADES
Controlo da COVID-19” resulta de uma parceria entre varios organismos DIARIAS
pupllcos e privados, com a poordenac;ao do Ministério do Trabalho, Soli- Medidas Gerals de Prevencio
dariedade e Seguranca Social. e Controlo da COVID-19
Trata-se de um documento dirigido as pessoas com deficiéncia, as suas para Pessoas com Deficiéncia

familias e cuidadores, assim como aos profissionais da area da deficién-
cia e servicos publicos.

O Manual expde, em 8 capitulos, medidas preventivas para evitar a in-
fecdo pelo novo coronavirus e orientacdes especificas dirigidas a pes-
soas com deficiéncia visual, surdas, surdo-cegas, com deficiéncia in-
telectual e pessoas com deficiéncia motora.

Resultado de um trabalho de investigacao colaborativo, realizado por um
conjunto de especialistas e profissionais da area da deficiéncia, o Man-
ual encontra-se disponivel gratuitamente em formato e-book, em Lingua
Gestual Portuguesa e, brevemente, terd também as versdes audio e de
leitura facil. Para mais informacdes visite o website do Instituto Nacional
Para a Reabilitacdo (INR).

EM’Atividade apoiado

pela universidade de Evora T
A SPEM formalizou um protocolo com a Universidade de Evora, por forma a conse- /
guir uma parceria para o futuro projeto EM’Atividade (pertencente as Delegacdes ,( , ‘ £ 4
de Beja e Evora). I
Esta parceria trara a SPEM a possibilidade de implementacao de exercicios fisicos l

e realizacéo de avaliacdes do impacto que o exercicio podera ter nas Pessoas com
EM. O protocolo assinado com a Universidade tem por base a possibilidade de:

v Atividades nos dominios do ensino e da formagao; 4

v/ Desenvolver, em parceria, projetos de investigacdo de ambito nacional ' -
einternacional;

v/ Promover a prestacado de servicos; PS

v/ Estégios cientificos e técnicos; -

‘SOCIEDADE

Quaisquer outras medidas que as partes considerem Uteis estabelecer e que con-
. ~ . . PORTUGUESA <
tribuam para a prossecucao dos objetivos das partes. Bt ativie®
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A uniao faz... associacoes mais fortes

A SPEM tem como objetivo estreitar lacos com diferentes Associacdes de for-
ma a que 0s seus associados possam beneficiar da criacdo de mais e melhores
oportunidades.

Assim, a partilha de recursos e servicos € o principal objetivo de um Protocolo
que sera celebrado, em breve, entre cinco associacdes de doencas do cére-
bro: a SPEM, a Alzheimer Portugal, a Associacdo Portuguesa de Doentes de
Parkinson (APDPk), a MiGRA Portugal (Associacao Portuguesa de Doentes com
Enxaqueca e Cefaleias) ea APELA (Associacdo Portuguesa de Esclerose Lateral
Amiotroéfica).

Através desta parceria, os associados/utentes de cada uma das Associacdes
poderdo usufruirdos servicos (e respetivos precos) dasrestantes. Paratal, teréo
apenas de apresentar o seu cartdo de associado e comprovar o pagamento da
quota do ano em que o servico é prestado.

Este Protocolo prevé ainda a capacitacédo dos técnicos de cada uma das organi-
zacdes, através de formacdes sobre diversas tematicas entre associacdes.
N&o obstante, também em marco, a SPEM e a Associacao de Doentes de Dor
Crénica (ADDCA) assinaram um protocolo de parceria, onde ambas as Asso-
ciacOes se comprometem a colaborar mutuamente com os principais eventos
e iniciativas das mesmas, além de permitirem que as Pessoas com Esclerose
Mdltipla, associadas da SPEM, beneficiem das atividades e protocolos em curso
ou adesenvolver pela ADDCA.

T UG AL

Um movimento capaz de
ajudar quem cuida

Cuidar de quem Cuida:
o novo Movimento digital

Também se dedica a cuidar de familiares, amigos ou vizinhos?
Este “Movimento” é para si!

De acordo com um estudo recentemente publicado pela farmacéutica Merck,
estima-se que existam cerca de 1,4 Milhdes de cuidadores informais em Portugal.
Neste sentido, para apoiar os Cuidadores (tantas vezes esquecidos), criou-se o
“Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais”, uma iniciativa que tem como ob-
Jjetivo ajudar quem cuida.
Este “Movimento” acaba, assim, de se estrear nos canais digitais com um novo
site e lancamento das suas paginas oficiais de Facebook e Instagram para me-
lhor dar a conhecer o papel do cuidador informal. Nestas redes sociais sera pos-
sivel encontrar:
*Informacéo sobre o Estatuto do Cuidador Informal;
°Inquéritos/estudos nacionais e internacionais;
*\/ideos de testemunhos;
*Noticias relevantes e outras atualizacdes que podem ajudar, na pratica, os cui-
dadores mas ndo sé.
Adiantamos que, até ao momento, ja existiram conversas, por parte do “Movi-
mento”, com os grupos parlamentares CDS, PS e PSD, de forma a chegar a priori-
zacdo da vacinacdo contra a Covid-19 para os cuidadores informais.
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SPEM na génese de
projeto internacional:
SOS-MS

Na qualidade de especialistaem
métodos quantitativos de avaliacdo
de resultados e Unico participante
enquanto Pessoa com EM, Paulo
Goncalves, Vice-Presidente da SPEM,
participou recentemente no ACTRIMS
(Americas Committee for Treatment
and Research in Multiple Sclerosis).
Esta participacédo envolveu a SPEM
num “projeto da vanguarda de Value
Based Healthcare na Esclerose Mdlti-
pla”, segundo avanca Isabel Monteiro,
National Value Strategy Manager na
Roche, a SPEM.

O projeto internacional referido inti-
tula-se por Standard Outcome Set for
MS (SOS-MS), ou seja, um Conjunto de
Resultados Padronizados para EM, no
qual participam oito paises.

Com o0 SOS-MS conseguiu-se en-
contrar um conjunto de métricas
comparaveis pelas equipas de profis-
sionais de salide a nivel internacional,
“algo que nos colocard mais perto de
um modelo de salde baseada em
valor (VBH) para a Esclerose Mdiltipla”,
afirma Paulo Goncalves.

O Conjunto de Resultados Standardi-
zados para a EM, do projeto SOS-MS,
pode vir a ser utilizado para: melho-
ria da qualidade baseada em valor;
resultados de benchmarking entre
hospitais; investigacao cientifica (da
vida real); informacédo de pacientes;
tomada de decisdes partilhadas; con-
tratacdo de cuidados de salde.

“Caso este modelo venha a ser ado-
tado no futuro é importante salientar
que a SPEM esteve na sua génese”,
conta o Vice-Presidente. “E ainda
provavel que venham a ser incluidos
elementos tecnolégicos na avaliacdo
de dados davidareal - opcdo que ndo
reuniu consenso até ao momento -,
especialmente, porque todavia nao
relinem unanimidade pelos regu-
ladores”.
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MS CARE

IN A CHANGING WERLD
9-11 JUNE, 2021

Bringing together people with MS and their carers

us
VIRTUAL

CONFERENCE

H Connecting to improve care for people with multiple sclerosis (MS)

B PRO

www.emspconference.org

EMSP ANNUAL CONFERENCE 2021

Europa debate cuidados naEM

Entre 9 e 11 de junho, realiza-se mais uma Conferéncia Anual da EMSP (Euro-
pean Multiple Sclerosis Platform), que este ano decorrera de forma virtual.

O evento tera como tema “Os cuidados na EM num mundo em mudanca” e
contara com a colaboracéo da MS Nurse PROinitiative. “Colocaremos um en-
foque especial na ligacdo dos cuidadores com as pessoas afetadas pela EM,
de forma a melhorar os cuidados”, explica a organizacéo.
As sessdes vao abordar os seguintes temas: como lidar com a condicéo en-
guanto enfrentamos a incerteza devido a pandemia; a transformacéo dos
sistemas de salde; como melhor se preparar para o futuro dos cuidados de
esclerose multipla.
A Conferéncia vai reunir doentes, cuidadores e especialistas para “aprendiza-
gens partilhadas e trabalho em rede”. Para mais informacdes consulte a plata-
forma internacional.

Note que, em marc¢o, a EMSP lancou o relatdrio “Barémetro MS 2020”, o qual
revelou a existéncia de “enormes desigualdades nos sistemas de salde e de
cuidados sociais em toda a Europa”, dando-nos “uma visdo global da gestdo
da EM em diferentes contextos”.

Realizado em conjunto com 35 associacdes de portadores de EM em toda
a Europa, o Bardmetro foi descarregado online “aproximadamente mil ve-
zes nos diferentes cantos do continente”, salienta a EMSP.

SPEM acolhe
portadores de
Neuromielite Optica

Os portadores de Neuromielite Optica
estdo ja a ser representados pela Socie-
dade Portuguesa de Esclerose Mdiltipla
(SPEM), o que era ha muito ansiado por
estes doentes.

De acordo com a proposta da Direcéo - -
da SPEM, aprovada por unanimidade na Ultima Assembleia Geral, a IPSS in-
tegrara estes doentes provisoriamente, enquanto ndo tiverem uma organi-
zacao propria que os represente.

“A SPEM aceita acolhé-los como sdcios e representa-los com a mesma dig-
nidade e nos mesmos termos dos presentes estatutos dos portadores de
esclerose multipla”, pode ler-se no texto da proposta.

Para tal, a Assembleia Geral aprovou a alteracao dos Estatutos, que passam
agora aincluir um novo artigo.

O transtorno do espectro de Neuromielite Optica, também conhecido
como Doenca de Devic, é uma patologia autoimune e desmielinizante, rara
e grave, que afeta o Sistema Nervoso Central. Atinge principalmente a vista
e a medula espinhal, podendo causar episddios de dor nos olhos e também
vista turva ou perda da visdo. Estes sdo sintomas semelhantes aos da Escle-
rose Multipla, pelo que a Neuromielite Optica ja foi mesmo considerada uma
variante da mesma.

Adeus a
Rosalina Machado.
Uma mulher a frente
do seu tempo

A segunda Presidente da histdria da
SPEM, Rosalina Machado, faleceu dia
25 de janeiro, aos 80 anos, na sequén-
cia de um cancro no pulméo contra o
qual lutava ha vérios anos - faleceu um
dia depois do marido de ha mais de 50
anos, Francisco Tavares Machado, viti-
ma de covid-19.

Rosalina deixou umenormelegadonéo
sd para anossa Associacdo, como para
o pais e o mundo. Conhecida por ser
pioneira e empreendedora, fez parte
da histéria da SPEM, da emancipacao
feminina e do crescimento de umadas
maiores agéncias de publicidade no
pais e no mundo, a Ogilvy — onde sin-
grou como primeira mulher portugue-
sa presidente de uma multinacional.
Em 1990, a sede da SPEM é transferida
para instalacdes cedidas pela “Ogilvy &
Mather”, na Rua Horta Seca, em Lisboa.
Também gracas a Rosalina Machado,
em 1991, a Associacéo torna-se mem-
bro efetivo da Plataforma Europeia de
Esclerose Mdltipla.

Rosalina Machado sempre foi diferente
no seu tempo, sempre foi uma lider. “A
Rosalina era indiscutivelmente uma
forca da natureza, com um sol e um
sorriso que faziam da sua presenca,
uma presenca Unica, inteligente e ami-
ga”, afirma amiga Cristina Saarinen, em
homenagem a amiga.

A direcao da SPEM, os seus trabalha-
dores e voluntarios expressam, assim,
o mais profundo pesar pelo falecimen-
to da sua sdécia fundadora e Presidente
e do seumarido.
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Dé luz verde a nossa missao
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