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Em 2022, o trabalho
continua!

uando esta voluntéria da
SPEM aceitou o desafio
de escrever o Ultimo

editorial de 2021, ainda acreditava
ser o ano de pds-pandemia, mas
afinal o ano termina pior do que
comecou. Este foioanoem que
aprendemos que mais do que
voltar a “suposta normalidade”,
precisamos encontrar uma “nova
realidade”. E este foi, sem dulvida, o
grande desafio a que Familia SPEM
se propos em 2021.

E acreditem que nesta grande
familia SPEM cabe o pais todo,
ilhas incluidas, somos todos
SPEM! Colaboradores, técnicos
qualificados nas suas diversas
areas, aquem eu agradeco a
dedicacédo e o carinho, voluntarios
qualificados acima de tudo na
generosidade inigualavel com

que trabalham todos os dias,

mas sobretudo as pessoas. As
pessoas com Esclerose Mdltipla,
as pessoas com Neuromielite, as
nossas familias, 0s Nossos amigos,
as pessoas que nos ajudam a ajudar
cadaum de N6s! Sim, é verdade,
neste momento a SPEM tem duas
dezenas de delegacdes com quase
50 voluntérios e cada vez mais
sécios.

Mais do que continuar o trabalho
que foiiniciado em 2020,
conseguimos crescer, e para N6és
crescer significa chegar a mais
pessoas, ajudar mais alguém, seja
no acesso a medicacdo, sejacom
uma simples palavra de carinho,
foi o necessério dentro daquilo que
nos foi possivel.

Correu tudo bem? Nao!

Fizemos tudo bem? Nem sempre!
Tentamos fazer o melhor? Sim, de
certeza, mas somos humanos e a
maioria com EM!

Temos pessoas maravilhosas

por esse pais fora, pessoas lindas
com um coracao do tamanho da

distancia fisica que nos separa, e
gue ao mesmo tempo conseguem
vencer essa distancia e chegar
aqueles que mais precisam, onde
quer que estejam. Acreditem que
nunca Coimbra me pareceu tao
proxima...

E esta familia fez 37 anos no
passado dia 4 de dezembro. E
verdade, a pandemia ndo nos
impediu de festejar mais um
Aniversério, e destavezem
grande, no nosso 162 Congresso
Nacional da Esclerose Mdltipla,
sob o tema Social + Satde 4.0,

foi um grande desafio! Um
Congresso presencial e digital
que nos permitiu chegar ao maior
ndmero possivel de interessados
e a painéis de luxo. Agradecemos
de coracédo a todos os convidados
que generosamente aceitaram o
nosso convite. Cada um no seu
quadrante, todos apresentaram

e discutiram propostas e ideias, e
a sua medida contribuiram para o
enriquecimento das sessdes.

O enfoque maior foi a Humanizacéo
dos Servicos e o olhar a pessoa

na sua globalidade, nao apenas
como doente de neurologia, mas
como ser social, com fragilidades
e expectativas. Foram dois dias de
intensa partilha e aprendizagem,
mas também de convivioe
confraternizacao, tdo fundamentais
nos nossos dias de isolamento
forcado.

Esperamos que as conclusdes do
Congresso consigam contribuir
para aquela que € a missdo maior
da SPEM, a melhoria da Nossa
Qualidade de Vida.

Neste final de ano, temos uma
SPEM em mudanca, uma SPEM
melhor do que estava em 2019
quando esta direcéo iniciou
funcdes, mas, acredito eu, uma
SPEM que serd muitissimo
melhor no final de 2022. Para

Editorial I

isso, precisamos de TODOS,
principalmente das pessoas

com Esclerose Mdltipla, mas ndo
s6, de todas as pessoas que de
N&s precisam e de quem nds
precisamos. Em 2022, ajudem-nos
aajudar quem precisa de ajudal

UmFELIZ 2022 a
grande Familia SPEM!

Wo enfoque maior foi
a Humanizacao dos
Servicos e o olhar
a pessoa na sua
globalidade, nao apenas
como doente de
neurologia, mas como ser
social, com fragilidades
e expectativas. Foram
dois dias de intensa
partilha e aprendizagem,
mas também de convivio
e confraternizacao,
tao fundamentais nos
nossos dias de
isolamento forgado.”

Susana Mata
Coordenadora da Delegacéo Beja
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SAUDE + SOC

4.0

Nos dias 3 e 4 de dezembro, o XVI Congresso Nacional de Esclerose Mdltipla tomou
o palco da Associacao Nacional de Farmacias, em Lisboa, bem como os ecras dos
computadores dos participantes que estiveram presentes de forma digital.

iniciativa regeu-se sob o mote

“De Nos para Nos” e teve

como principal objetivo trazer
propostas e ideias que fossem ao
encontro da melhoria das condicdes
de vida da Pessoa com EM (PcEM),
elevando avoz de quemvive coma
doenca diariamente. Neste sentido,
foram tratados temas que estao na
ordem do dia e que mereceram a
total atencao e participacéo de quem
esteve connosco.
Sob o tema “Salde + Social 4.0.”, re-
fletimos e debatemos sobre arelacdo
entre a prestacao de cuidados de
Salde e o apoio Social na EM. Esta
coordenacéo é fundamental, sendo
que muitas vezes essarelacéo é
conflituosa ou até inexistente. O
Nosso objetivo é que passe a haver
um maior entendimento entre as
duas, colocando as pessoas com EM
no centro, tendo em contandosda
sua patologia, mas também as suas
preocupacdes, necessidades, sonhos
e expetativas enquanto pessoa,
cidada participante e ativa.
Foi nesse sentido que 0s N0ssos
painéis se concentraram na
valorizacdo das Pessoas com Defi-
ciéncia, no acesso ao emprego e a
uma vida independente, na inclusédo
e atividades ocupacionais, juntando
ainda aimportancia da tecnologia no
ramo da salde e no acesso ao con-
hecimento.
Tivemos a oportunidade de contar
com diferentes representantes e
deputados de diferentes grupos
parlamentares (Bloco de
Esquerda - BE, CDS-PP, PCP e PSD).
No dia 3 de dezembro, assinaldmos o
Dia Internacional da Pessoa com Defi-
ciéncia (PcD) e no dia 4 o Dia Nacional
da Pessoa com Esclerose Mdltipla, no
qual celebramos
também o 37° aniversario da SPEM!
Sendo um regime hibrido, todos os
participantes puderam assistir as
sessdes que mais lhes interessavam,
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sendo que estas estiveram divididas
em sessdes plendrias — espacos cujos
temas eram mais gerais — e sessdes
paralelas, onde foram discutidos
temas mais especificos.

Dia 3: Sessao de abertura

Na sessdo de abertura, o Presidente
da SPEM deu o pontapé de saida

para aquele que seria um Congresso
recheado de troca de experiéncias e
conhecimento, um evento que pro-
curou encontrar respostas e solucdes
para os problemas, focando-se nas
necessidades das Pessoas com Escle-
rose Mdltipla. Eng. Alexandre Guedes
da Silva destacou a urgéncia dos
portadores serem ouvidos, incluidos
e integrados como pecas fundamen-
tais na criacao de politicas publicas

na area social e na area da salde, de
forma a trabalharem em conjunto na
criacao de melhores condices de
vida e bem-estar para as pessoas com
EM. A Dra. Ema Paulino, Presidente da
Associacao Nacional de Farmacias,
participou nesta sessédo de abertura e
salientou o trabalho diario que é feito
pela equipa da SPEM em prol das Pes-
soas com Esclerose Mdltipla, apeli-
dando-nos como “Otimistas Insatis-
feitos”. Referiu ainda que a Instituicéo
€ fundamental no cimentar da relacdo
entre profissionais e doentes e esta é
fundamental para a criacdo de novas
perspetivas no que diz respeito ao
tratamento das Pessoas com Escle-
rose Mdltipla (PcEM).

Valorizacdo das Capacidades das
Pessoas com Deficiéncia (PcD) -
Esclerose Muiltipla e mercado de
trabalho:

Dra. Vanda Nunes presidiu o Key-
note que deu a conhecer o trabalho
desenvolvido pelo Valor T, agéncia de
empregabilidade ao servico das pes-
soas com deficiéncia, cuja atividade
€ desenvolvida pela Santa Casa da
Misericordia. Nesta apresentacao, a
coordenadora desta iniciativa falou

sobre aimportancia da equidade na
entrada destas pessoas no mercado
de trabalho e daimportancia de en-
contrar trabalhadores com incapaci-
dade ou deficiéncia que acrescentem
valor as instituicdes patronais, sendo
que é fulcral aintegracéo destas pes-
soas no mercado de trabalho para que
se possam sentir Uteis e integradas

na sociedade. E neste sentido que

a Valor T trabalha diariamente para
realizar este “match” entre entidades
patronais e pessoas que se inscrevem
na plataforma, que em apenas seis
meses desde asua

abertura, ja realizou mais de 700 en-
trevistas personalizadas aos candida-
tos que se inscreveram na plataforma.

Emprego e Formacao Continua das
Pessoas com Doenca/Deficiéncia

Painel: Dra. Ana Viana (IEFP); Dra. Lina
Lopes (Deputada PPD-PSD); Dr. Anténio
Saraiva (Presidente da CIP); Moderado-
ra: Dra. Palmira Martins (SPEM); Comen-
tadora: Sra. Marta Pequeno (SPEM)

Neste painel, foram abordados temas
relacionados com a empregabilidade
das pessoas com doenca, deficiéncia
e ouincapacidade.

ADra. Ana Viana do Instituo do Em-
prego e Formacao Profissional (IEFP)
elucidou-nos sobre o programa de
Empresas Inclusivas - empresas que
contratam pessoas com deficiéncia

e ouincapacidade. Este programa
valoriza pessoas com handicap e
promove um recrutamento inclusivo,
dando uma nova perspetiva a con-
tratacdo. Reforcou ainda que todos
0s Servicos de Emprego e Servicos de
Formacéo tém técnicos capacitados
na area da deficiéncia e que fazem um
acompanhamento integrado dos mes-
Mos nas empresas.

O Dr. Antonio Saraiva, Presidente da
Confederacao Nacional de Portugal
(CIP), abordou assuntos do ponto

de vista empresarial. Alegou que as
empresas necessitam de mais apoios
e mais legislacdo no que diz respeito a



contratacdo de pessoas com defi-
ciéncia e/ou incapacidade.

Referiu que os riscos laborais sdo as-
sumidos por inteiro pelas entidades e
que esse tipo de padrao ndo é viavel,
porque aquando da escolha de tra-
balhadores, sdo os que apresentam
Menos riscos que saem em vantagem.
Enquanto nado for legislada a questado
referente a contratacéo de pessoas
com handicap, sera sempre um risco
acrescido para as entidades fomentar
e apoiar esse tipo de contratacédo.

A Sra. Deputada Eng.2 Lina Lopes
abordou as questdes relacionadas
com a violéncia no seio empresarial

e no panorama geral da sociedade,
alertando para os ndmeros cres-
centes de pessoas que sofrem de vio-
|éncia seja ela de que tipo for. Referiu
que é urgente combater e denunciar
avioléncia contra mulheres (maiorita-
riamente) e homens, no meio empre-
sarial e na sociedade no geral, afir-
mando ainda a dupla estigmatizacao
que as pessoas com deficiéncia e
mulheres acabam por ter tantas vezes
e que precisa de ser denunciada.

A Comentadora Marta Pequeno,
refere que é realmente dificil as
pessoas com deficiéncia serem
integradas no mercado laboral, seja @

em rgegimefulltimeou parcial -como MRERUK SANOFI GENZYME Y
€ o caso dela, que tem reforma por
invalidez relativa. A Marta fez ainda um
pedido, no que diz respeito as pes-
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para que ndo se esquecessem delas,
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que as ajudassem a conseguir ganhar
alguma autonomia financeira, através ané ::  arsSande
daintegracdo no mercado de trabalho.
Em suma, aempregabilidade de Pes- 4 oY [ - PR

soas com Doenca/Deficiéncia, ainda

tem umlongo caminho pela frente, Uinﬁiru A Y @ dls‘{ff] Catevinghouse €
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no que diz respeito a melhoria dos
partof the 1

empresas e desempregados com Organizacéo
handicap, na facilitacdo burocratica

enacorreta criacao e utilizacao ) b S
da legislacéo, para contratar Sy ‘
inclusivamente e com menos

riscos para ambas as partes.

servicos publicos na articulacéo entre

: et ‘¥ PARA UMA RESPOSTA
Vida Independente das 4 O A MAIS PERSONALIZADA

PcD (Pessoas com Defi-
ciéncia) / PcEM (Pessoas
com Esclerose Mdiltipla)

Painel: Arquitecto Jorge Falcato !
(Presidente CVI); ("
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Dra. Marta Henriques (CML);

Sra. Carmen Figueira (Assistente Pessoal
de PcD/PcEM); Moderadora: Dra. Susete
Margarido (SPEM); Comentadora:

Sra. Cristina Frazéo

Nesta sesséo, reforcou-se a necessi-
dade das PcEM terem acesso aos
Projeto-Piloto de Vida Independente
(PPVI). Aideia de que a Vida Indepen-
dente se esgota na Assisténcia Pes-
soal é errada. A Vida Independente é
uma “filosofia de vida” que abrange
todas as dimensdes da vida das pes-
soas com deficiéncia. O pressuposto
base da Vida Independente é o de que
estas pessoas tém capacidades, tém
direito de escolha e podem tomar

as decisGes que dizem respeito as
suas vidas como gerir o seu dinheiro
ou decidir o que querem comer e
quando. Comparando o surgimento
do primeiro Centro de Vida Indepen-
dente (CAVI) em 1972 na Califérnia,
Ccom 0 seu surgimento em Portugal,
foi percetivel o atraso do nosso pais
naimplementacéao deste projeto
destinado a pessoas com deficiéncia,
conforme mostrou Dr. Jorge Falcato.
Apenas em 2015, 0 PPVI de Lisboa
entrou em execucao, resultante de
um projeto-piloto financiado pelo
municipio e sé em 2017 foi aprovado
o programa “Modelo de Apoio a Vida
Independente” (MAVI), que originou a
criacéo de projetos-piloto a nivel na-
cional. Para as PcD e PcEM, a possibi-
lidade de integrar um PPVI é ainda es-
cassa. A Vida Independente continua
a ser uma possibilidade para algumas
pessoas e ndo um direito generali-
zado a totalidade das PcD e PCEM em
Portugal. Tendo em conta as necessi-
dades das PcEM, nomeadamente o
apoio que precisam em deslocacdes
para tratamentos, reabilitacdo e lazer,
apoio na realizacéo das tarefas da
vida diaria, torna-se, portanto, urgente
que os PPV| consigam responder a
esta populacdo, para que vivamem
contextos onde nao sejam subjugadas
pelas I6gicas da dependéncia do cui-
dado familiar ou das solucdes ofereci-
das em contextos institucionais.

Das Atividades Ocupacionais
a Incluséo das PcD/PcEM:

Painel: Dra. Andreia Fernandes (SPEM);
Dr. Marcelo Gama (Alzheimer Portugal);
Dra. Patricia Paquete (Terapeuta
Ocupacional Humanamente);
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Moderadora: Dra. Carla Venenno (SPEM);
Comentador: Sr. José Luis Perdigéo
(SPEM)

Sob moderacao da Dra. Carla Venen-
Nno, a sessdo visou debater as difer-
entes formas de como os publicos em
questdo - Pessoas com Deficiéncias
e Portadores com Esclerose Mdltipla
- podem ingressar na sociedade de
forma Util e inclusiva, tendo em conta
as capacidades individuais. A tran-
sicdo de CAO para CACl pds ainclusao
das PcD e PCEM em primeiro lugar,
sendo que a delegacdo de Lisboa
procedeu a esta mudanca antes da
publicacéo da legislacao. Desta forma,
e em conjunto com a Dra. Andreia
Fernandes, animadora sociocultural
do CACI, foram apresentadas as inicia-
tivas socialmente Uteis ja disponiveis
no Centro, que pretendem incluir as
PcEM através da sua participacao
direta no apoio das diferentes ativi-
dades e “facilitar a valorizacéo pessoal
e 0 maximo aproveitamento das ca-
pacidades e potencial da pessoa, no
sentido da sua autonomia, facilitando
sempre que possivel uma transicao
para programas de integracao socio-
profissional. Esta transicao da ocu-
pacdo para a capacitacao foi elogiada
pelo Dr. Marcelo Gama, Diretor Geral
da Associacao Alzheimer Portugal,
uma vez que permite a autonomia e
satisfacao individual. Estes fatores
sao determinantes para a pessoaem
si, para a Instituicdo e também como
motivador na vida em sociedade. Para
a Dra. Patricia Paquete, Fundadora

da Humanamente, ha aspetos que
sao importantes rever e questionar
acerca dalegislacao, uma vez que esta
poderia ter “ido mais longe” no que
toca a transicdo realizada, de forma
arespeitar o principio de autonomia

e individualidade, no entanto, con-
gratula o principio de uma mudanca
que era ha muito necessaria para PcD
e Instituicdes.

Social + Saude - Realidade

ou Utopia

Painel: Dr. Carlos Baia (Vereador CM
Faro), Dr. Ricardo Baptista Leite (Deputa-
do PPD-PSD), Dr. Miguel Arrobas (Depu-
tado CDS-PP); Moderadora: Dra. Rosdrio
Zincke (Presidente da Plataforma Satde
em Didlogo); Comentadora: Prof? Patri-
cia Palma (ISCSP)

Dra. Rosario Zincke, Presidente da

Plataforma Salde em Diélogo, foi a
responsavel por moderar este debate,
destacando que é um tema impor-
tante, mas ao mesmo tempo frus-
trante, devido as “inimeras dificul-
dades” associadas a dicotomia entre
asalde e osocial. “A generalidade

das associacdes e até dos cidadaos
tém sentido algumas dificuldades em
virtude de ndo haver uma boa articu-
lacdo entre estes dois ministérios e
entre estas duas areas que fazem
parte de todos nés.”

Dr. Carlos Baia comeca por reforcar
que arelacdo entre social e salde é
fundamental para vida das pessoas

e que é necessario que hajauma
intervencdo em ambas as vertentes,
porgue caso contrario, as pessoas Nao
conseguem receber uma resposta
adequada a resolucdo dos seus prob-
lemas. Aimportancia de uma resposta
personalizada a cada pessoa € a apos-
ta em politicas sociais que respondam
aos grandes problemas das pessoas

- em matérias como a igualdade, a
habitacdo - sdo algumas das preocu-
pacdes do Municipio de Faro nesse
sentido. Este ano, conta que se crie
uma estratégia local de salde, dando
atencao a alguns grupos-alvo como
idosos, criancas e jovens em risco,
pessoas com deficiéncia, doencas
mentais e doencas incapacitantes,
populacdo com comportamentos adi-
tivos e em situacao de sem-abrigo.

O Dr. Miguel Arrobas, deputado do
CDS-PP, realcou que o partido tem
algumas propostas que pretende

dar uma resposta as “ansiedades e ne-
cessidades” de todas as pessoas que
sofrem de EM. Na anterior legislatura,
o0 CDS apresentou uma proposta que
recomendava ao governo a “criacdo
de um registo nacional de Esclerose
Mdltipla”, sendo que em 2018 apre-
sentaram um Projeto de Resolucéo
com vista a estaimplementacéo. Esta
proposta enquadra-se nas medidas
do Consenso Estratégico paraa EM.
Frisou aimportancia da recolha de
informacao relativa a Esclerose Mdlti-
pla e de dados epidemioldgicos, bem
como da criacao de centros de refer-
éncia paraa EM, que sejam integrados
com toda a rede nacional de pre-
stacdo de cuidados em EM. Defende
que a abordagem deve ser multidisci-
plinar, uma vez que a pessoa tem que



seracompanhada ndo sé pela drea da
neurologia, como por profissionais de
outras especialidades - fisioterapia,
enfermagem, psicologia, todos eles
essenciais a estabilizacdo da doenca.
O acesso atempado a meios comple-
mentares de diagndstico e terapéu-
tica, como ressonancias magnéticas,
e oinvestimento da literaciaem sadde
- feito paralelamente a um trabalho de
adequacao da tabela nacional de in-
capacidades com a tabela nacional de
funcionalidade para que “cada doente
estejajusta e devidamente enqua-
drado na sua real situacéo clinica”

- sd0 também da maior relevancia.

O Dr. Ricardo Baptista Leite, depu-
tado do PSD, comentou que vivemos
num modelo em que muitas vezes
asalde e o social estdo de costas
voltadas e que isso leva a uma perda
de otimizacdo de recursos, o que

por sua vez leva a que nao sejamos
capazes de dar aresposta que as pes-
soas precisam. Segundo a sua visao, &
fundamental termos uma abordagem
daquilo que é estrutural e daquilo que
é urgente — por exemplo, a questado

da falta de médicos de familiaea
necessidade de garantir que as pes-
soas tenham acesso a tempo e horas
aconsultas e exames complementa-
res, “o que hoje ndo acontece”. E nas
reformas estruturais que esta relacdo
entre salde e social é determinante,
em duas vertentes: abordagem social
classica e abordagem analdgica dos
determinantes sociais — a forma como
a condicéo social causa a doenca.
Dentro da primeira abordagem, a
questdo do envelhecimento revela-se
das mais importantes, porque ha um
aumento das doencas crénicas nesta
fase e &, porisso, fundamental apostar
em politicas de envelhecimento ativo.
Defende que o Ministério da Saude
deve ser o Mistério da Salide e Bem-
estar, em que a Seguranca Sociale a
Salde estdo juntos, porque “sé tendo
uma abordagem de salde em todas
as politicas, € que nds vamos garantir
que reduzimos a carga da doenca.”
Dra. Patricia Palma, Comentadora do
debate, foi guem terminou a sessao,
parabenizando quer o Municipio de
Faro pela suainclusividade, com as
estratégias que implementa para
melhorar a qualidade de vida para
todos, como o trabalho do CDS-PP

na apresentacdo de propostas e o
trabalho do Dr. Ricardo Baptista Leite,
que diariamente se debate com a
realidade da salde em Portugal.

Digitalizacédo das Respostas
Sociais:

Painel: Dra. Helena Braz (MaisEficaz);
Dra. Carla Venenno (SPEM); Dra. Sandra
Marques (FENACERCI) Moderadora: Dra.
Gabriela Condeco (SPEM) Comenta-
dor: Sr. Hugo Tavares (SPEM)

A Dra. Gabriela Condeco, responsavel
pela Delegacéo de Coimbra, foi quem
moderou o debate, que abriu con-
versa sobre a pandemia da Covid-19,
em que realmente houve a necessi-
dade e obrigatoriedade de alteracao
dos mais variados servicos para o
digital. A sessdo pretendeu apresen-
tar os desafios e oportunidades que
decorreram por consequéncia a este
momento que vivemos até aos dias
de hoje.

Foineste sentido que a Dra. Helena
Braz, Diretora Comercial da MaisEfi-
caz (sistemas deinformacédo e
responsavel pelos softwares MySenior
e MyDailyCare), assegurou que, com

a ajuda destes programas, todos po-
dem usufruir de grandes beneficios,
garantindo que mesmo no trabalho
em equipa, a passagem de infor-
macdao é célere e eficaz. Em exemplos
praticos, Helena Braz apontou para
aanalise de processos clinicos que
estdo ao dispor de todas as equipas
sem o problema de se esperar por
papéis, minimizando assim o tempo
de espera e podendo ser consulta-
dos por qualquer elemento clinico. A
adaptacdo a estes programas € muito
facil para todas as faixas etarias e
existe um leque de modalidades
adaptativas, como por exemplo
através de aplicaces de som/voz,
ndo sendo necessario recorrer a
escrita.

Também Carla Venenno, atual Coor-
denadora da Delegacao de Lisboa,
testemunhou a realidade que
foivivida pela SPEM, onde
tudo se viviade modo
presencial. Aquando
doinicio da pandemia,
aequipa SPEM viu-se
obrigadaainovareem
48h juntou-se e pensou
no que fazer para continuar

adar asrespostas as pessoas que se
encontravam em confinamento.
Sem que ninguém imaginasse,
passou-se ao modo digital em varias
atividades e modalidades, sendo
gue o mais importante foi assegurar
0 apoio as pessoas que estavam
privadas de sair e estar a participar
presencialmente nas suas atividades.
Foram criadas paginas de Facebook
que visavam dar informacao credivel
e combater as fake news num mo-
mento tao fragil, mas a SPEM nao se
ficou por ai. As consultas de psico-
logia foram asseguradas por vide-
ochamada ou zoom, bem como as
sessdes de fisioterapia, realizadas

em grupo ou individualmente, assim
como os atendimentos sociais e as
atividades ocupacionais. Desta forma,
conseguiu-se continuar a dar apoio a
utentes e seus cuidadores e a SPEM
continuou, de forma eficaz, a chegar
atodos os utentes e mantendo a sua
missao, sendo que muitas destas mo-
dalidades continuam ainda em pratica
de forma digital.

Por Ultimo, a Dra. Sandra Marques,
colaboradora da FENACERCI - Fed-
eracao Nacional de Cooperativas de
Solidariedade Social, pbs em cima da
mesa uma realidade que advém da
digitalizacdo das respostas sociais: 0
39 sector, por norma, enfrenta muitas
dificuldades em gerir aspetos finan-
ceiros e a passagem para o digital
trouxe custos acrescidos, sendo que
estes custos ndo sdo apoiados e acau-
telados para a realidade destas insti-
tuicdes. Sendo assim, ha que ressalvar
os beneficios que advém desta era
digital, mas também repensar aspetos
sensiveis para as instituicdes e que
afetam diretamente os seus publicos.
Além da falta de apoio, a formacao
dos colaboradores é fundamental,

no entanto, a resisténcia a mudanca
ainda continua a existir na nossa
sociedade por parte de algumas pes-
soas. Em adic&o a esta problematica,

_“® PARA UMA RESPOSTA
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ha que haver uma reflexdo acerca de
utentes e familias que tenham acesso
limitado ao digital ou estejam poucos
familiarizados com estes habitos. A
digitalizacdo ainda ndo é umareali-
dade de acesso a todos os utentes, al-
guns pelas suas limitacdes cognitivas
e/ ou capacitacao, outros pelo acesso
a0s meios.

Entender a Deficiéncia Organica/
Invisivel | Sessao Paralela

Painel: Prof9 Adelaide Espirito Santo
(IPBeja), Dra. Diana Santos (Deputada
do Bloco de Esquerda); Moderadora: Dra.
Teresa Moreira (APELA); Comentadora:
Dra. Sofia Cabral (SPEM)

A Dra. Teresa Moreira da Associacdo
Portuguesa de Esclerose Lateral Ami-
otrdfica (APELA), foi a responsavel por
moderar o debate, comecando por
reforcar aimportancia do tema, que é
tdo incompreendido pela sociedade,
visto que se trata de um leque de
doencas invisiveis e silenciosas.

A deficiéncia organica é a deficiéncia
que atinge um orgao ou a funcdo do
orgéo e ndo esta apenas relacio-

nada com o foro psicoldgico. O drgao
mais afetado pela EM é o cérebro,

no entanto, existem indmeros sinto-
mas invisiveis que muitas vezes ndo
sao compreendidos e que podem
conduzir a necessidade de apoio
psicoldgico, como reforcou a comen-
tadora Dra. Sofia Cabral, psicéloga

na SPEM. As ferramentas menciona-
das pela Professora Adelaide Santo
potenciam a criacdo de uma dindmica
mais saudavel, inclusiva e muito mais
funcional. A Deputada do Bloco de Es-
querda (BE), Dra. Diana Santos, refere
gue ndo éjusto “privar as pessoas de
direitos”, e muitas vezes é o que acaba
por acontecer na deficiéncia organica
ouinvisivel, sendo fundamental a
reflexao sobre esta tematica.

Sessao de Keynote Dr. Salvador
Almeida: Empoderamento da Pes-
soa com Deficiéncia para a Inclusdo

O Dr. Salvador Almeida, fundador da
Associacao Salvador, veio-nos falar
um pouco da sua histdéria e do seu
percurso, referindo as dificuldades
que as PcD tém, em muitas vezes, en-
contrar um “rumo”, no que toca a sua
capacitacdo e vida ativa na sociedade
—quer seja no desporto ou nainte-
gracdo profissional. Deixou-os uma
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mensagem de motivacao e forca, re-
forcando que o essencial € que estas
pessoas conhecam as oportunidades
que existem, mas que sobretudo “ndo
se esquecam das suas capacidades”,
sendo fundamental ndo se isolarem.

Sessao de Encerramento

Na sessdo de encerramento, o

Dr. Pedro Simas, virologista e profes-
sor da Universidade Catdlica Por-
tuguesa, afirmou que ao longo das
dltimas décadas, o esforco cientifico
tem sido substancial e que este é

O ponto principal para a sua visao
otimista e acredita que nos préximos
anos havera respostas para algumas
incégnitas que hoje se apresentam
em relacdo a Esclerose Mdiltipla. Cor-
roborando a ideia do virologista, a Dra.
Margarida Oliveira, do INFARMED (Au-
toridade Nacional do Medicamento e
Produtos de Salde, I.P.), acredita que
novos tratamentos surgirdo a medida
que haja evolucao cientifica acerca
desta tematica, concluindo a sua
intervencéo congratulando o esforco
das equipas das associacdes de doen-
tes, neste caso em especifico a SPEM,
que todos os dias luta para melhorar
a qualidade de vida dos PcEM e cujo
apoio é fulcral para o INFARMED.

Por ltimo, o Dr. Mério Lopes, repre-
sentante da Associacéo dos Cegos

e Ambliopes de Portugal (ACAPO),
parabenizou a organizacéo do evento
e a escolha de painéis e oradores por
considerar que os assuntos tratados
sdo de extrema relevancia paraa
sociedade como um todo.

Dia 4: Sessao de abertura

No Dia Nacional da Pessoa com
Esclerose Mdltipla, o Congresso foi
aberto pelo Vice-Presidente da SPEM,
Dr. Paulo Goncalves e pelo Prof. Dr.
Henrique Lopes, Professor na Univer-
sidade Catdlica.

O Dr. Paulo Gongalves comecou

por fazer uma analogia com “ilusdo

e sonho” e “desistir eresistir”. O “r”
significa continuar o caminho enquan-
to que o “d” significa ficar estatico,

diz. E necessério trabalhar na ilus&o,
de modo a que esta passe a ser um
sonho, porque o sonho é “ailusdo com
o trabalho”.

Realcou alguns projetos fundamen-
tais, como a medicacdo em proxi-
midade, a renovacéo automatica

daterapéutica, o trabalho que tem
sido feito para se conseguir o registo
nacional da EM - “precisamos de
saber quem somos, onde estamos

e como somos tratados para poder-
mos melhorar”. Por fim, destacou a
importancia do protocolo realizado
entre a SPEM e outras associacdes de
doencas do cérebro e o trabalho feito
com associacdes de doencas raras.
O Prof. Dr. Henrique Lopes comecou
por fazer um convite de reflexao

para com a Historia, referindo que
olhar para a Histdria € essencial para
podermos aprender e agir no presente
e futuro. Falou-nos do desenvolvi-
mento de um projeto que visa essen-
cialmente dar voz as PCEM, conseguir
bons tratamentos e preencher o
espaco académico que tem que
fundamentar tudo isto. Transmitiu que
nao é possivel ter cuidados de salde
sem uma forca de humanizacao dos
mesmos para as pessoas portadoras
de Esclerose Mlltipla, de forma a que
se trate as pessoas de igual paraigual.

Saude 4.0: Tecnologia ao Servico
da Personalizaciao e Humanizacao
dos Cuidados de Satde:

O Dr. André Correia, representante
do Podcast Cruzamento, iniciou a sua
intervencdo no XVI Congresso a falar
sobre aimportancia da digitalizacdo
da salde no nosso quotidiano, sendo
que esse foi o mote para a estreia

do seu podcast. O co-fundador

da INOFARMA apresentou alguns
exemplos tecnoldgicos que estdo
disponiveis e sdo importantes para
cuidadores, PcEM e profissionais de
saude, como é o exemplo do Gregory,
um “robot amigo” que agrega e separa
informacao relevante sobre a EM, o
projeto de fisioterapia digital levado a
cabo pela SwordHealth, e por dltimo,
0 “Cddigo da Vida”, iniciativa da CBR
Genomics. Amparado por estudos,

o Dr. André Correia acredita que
existem algumas barreiras da literacia
digital no setor da salde, mas ha que
existir um cruzamento entre profissio-
nais de salde, cuidadores e PCEM no
que toca a digitalizacdo deste setor.
Desafios daimplementacao

do Consenso Nacional Estratégico
daEM

Painel: Prof9 Dra. Maria José Sa (Presi-
dente GEEM), Dr. Jodio Dias (Deputado



- PCP), Dra. Helena Farinha (Membro da
Direcdo Nacional da OF); Moderadora:
Dra. Palmira Martins (SPEM); Comenta-
dora: Dra. Patricia Lopes (SPEM)

“Melhorar o protocolo de realizacdo
das ressonancias magnéticas (RM'’s)”,
uma das 15 Recomendacdes do
Consenso Estratégico Nacional para
a Esclerose Mdiltipla (CENEM), é, seg-
undo Dra. Maria José S3, presidente
do Grupo de Estudos de EM (GEEM),
um dos principais desafios da imple-
mentacado deste documento. Para
além deste, outro desafio apontado
éacriacdo de Centros de Referéncia,
dos quais se fala “ha muito tempo.
Estes Centros poderiam articular-se
com hospitais mais pequenos. Mas,
“nunca conseguimos”.

Dra. Helena Farinha, membro da
Direcdo Nacional da Ordem dos
farmacéuticos (OF), destacou, nesta
sessao, trés principais desafios deste
Consenso: facilitacdo diagndstica e
cuidado assistencial; inovacao
tecnoldgica, evidéncia e valor; e
gestdo dainformacao e tratamento
de dados. J4 o deputado do PCP,

Dr. Jodo Dias, deixou claro que os
avancos na concretizacdo do Registo
Nacional da EM se deve a SPEM, a qual
“temos de agradecer, porque levou

a Comiss&o Nacional de Salide esta
preocupacao”. Jodo Dias chamou
ainda a atencao para outra reco-
mendacao do CENEM: Travar a
evolucao da EM. E salientou que “o
estado deve criar condicdes para que
tdo rapido quanto possivel possamos
aceder a terapias inovadoras e nao
pode ficar refém da indUstria far-
macéutica.

Dra. Patricia Lopes, portadorade EM
e voluntaria da SPEM destacou a 109
Recomendacdo do CENEM,
“Combate a estigmatizacéo e
discriminacéo”, e realcou que é
fundamental uma mudanca na

forma como as Juntas Médicas atuam
emrelacdo aos doentes com EM,
fazendo a distincdo correta entre
incapacidade e funcionalidade
afetada.

Saude + Social em Casa

Painel: Dra. Olga Azevedo (Hospital

de Guimardes), Dra. Liliana Gon-
calves (Presidente ANCI), Enfermeira
Angela Simées (ULSCB); Modera-

dora: Enfermeira Leonor Aleixo (SPEM);

Comentadora: Sra. Judite Rafael
(Cuidadora PcEM)

Foi a Enfermeira Leonor Aleixo que
moderou este debate dirigido a
importancia do tratamento domicilia-
rio, que esta associada a uma maior
qualidade de vida, satisfacdo do
doente e confianca terapéutica, com
seguranca demonstrada por estudos.
Neste sentido, a Dra. Olga Azevedo
apresentou um projeto piloto no
ambito do tratamento domicilidrio de
doencas lisossomais de sobrecarga,
iniciativa que esta a cargo do Hos-
pital de Guimaraes. Com as devidas
adaptacdes a doenca e a terapéutica,
este projeto podera ser um incentivo
acriacéo e implementacao na dreada
EM. Esta apresentacédo foi umincen-
tivo a criacdo e implementacédo de
modelos de tratamento domiciliario
na area da Esclerose Mdltipla, com

as devidas adaptacdes a doenca e as
terapéuticas.

Um milhdo de pessoas com mais de
15 anos estdo a prestar assisténcia ou
cuidados informais a outras pessoas
com problemas de salde ou velhice,
sendo que 85% destes cuidados sdo
realizados por familiares. Destes,

470 000 pessoas, cuidam mais de

10 horas por semana. Perante estes
dados, aimportancia do estatuto do
cuidador informal e a salvaguarda dos
direitos do doente séo fundamentais.
Para Judite Rafael, a partilhade
experiéncias com outros cuidadores
éimportante, criam-se amizades

que ultrapassam lacos familiares que
se unem por sentimentos de ajuda
mutua enriquecedora. Encontra-se,
como diz, “o nosso eco” e ajuda. Para
Angela Sim&es, Enfermeira, os cuida-
dos no domicilio devem ser controla-
dos pela pessoa, dirigidos pela pessoa,
assim como o planeamento, a autode-
terminacao e fundamentacéo. Apesar
do evoluir da doenca/ aumento de
dependéncias, as pessoas continuam
a ter o controlo sobre a prépria vida.

~
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Inovacao

Sob moderacao
do Eng. Fernando
Teixeira, o painel
sobre alnovacéo
para a Esclerose
Mdltipla contou
com as apresen-

¢ MAIS PERSONALIZADA

tacdes da CLEQ, app desenhada pela
Biogen, e o robot Gregory, menciona-
do no Keynote do dia 4 de dezembro.
A Enfermeira Teresa Torres proce-
deu aapresentacao da CLEO, uma
aplicacdo movel desenhada para
quem vive com a Esclerose Mdlti-
pla, sendo que esta agrega diversas
funcionalidades preponderantes para
PcEM e profissionais de salde, como
por exemplo: diario pessoal, chat,
programas de bem-estar, guias, entre
outras funcionalidades. Em confor-
midade com aideia de digitalizacéo
das respostas sociais, a CLEO permite
uma ponte mais acessivel entre PCEM
e profissionais de salde, uma vez que
o contacto € mais rapido e direto.
Esta tematica da digitalizacdo esteve
presente também com o Dr. Bruno
Amaral, fundador da Gregory. Sob o
olhar e interesse de uma sala cheia, o
Gregory foi apresentado como sendo
um robot que pretende resolver o
problema de excesso de informacao,
analisando a componente académica
e cientifica relevante para dois
publicos: profissionais de salde e
investigadores. Através deste filtro, a
pesquisa e atualizacdo de artigos rel-
evantes é praticamente automatica e
busca informar os diferentes publicos
da Esclerose Mdltipla.

Tratar da EM com Exceléncia

Painel: Dr. Carlos Capela (Neurologista
CHULC), Enfermeira Teresa Torres (USL
Matosinhos); Moderadora: Dra. Micaela
Rodrigues (SPEM); Comentadora: Dra.
Filipa Monteiro (SPEM)

Moderado pela Dra. Micaela Rodri-
gues, responsavel pela delegacdo de
Leiria da SPEM, este painel pretendeu
abordar temas relacionados com a
evolucao do tratamento da Esclerose
Multipla em Portugal, as melhorias e os
atrasos que ainda existem.

O Dr. Carlos Capela, Médico Neu-
rologista no Centro Hospitalar Uni-
versitario de Lisboa Central (CHULC),
iniciou a sua oratdria com a frase

“O Tempo Importal”, reforcando

“ pPARA UMA RESPOSTA
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que o diagnostico precoce melhora
consideravelmente o tratamento

da Esclerose Mdltipla. Quanto mais
cedo se diagnosticar, mais cedo se
comeca a intervir na doenca e mais
cedo se comeca a medicar, 0 que por
sua vez minimiza os danos causados
pelas lesGes e evita o aparecimento
de novos surtos. “O Tempo é Cére-
bro!” foi outra das frases proferidas
pelo especialista que acredita que o
Escalonamento Acelerado € o mais
correto. Referiu que o sistema de pi-
ramide invertida ndo funcionanaEMe
que a abertura de Centros de Referén-
cia de Esclerose Mdltipla € urgente no
tratamento da mesma pois, sem eles,
ainvestigacao avanca devagar e ndo
se consegue testar corretamente a
utilizacdo dos farmacos e os progres-
sos alcancados.

A Sra. Enfermeira Teresa Torres
refere que é necessario haver mais
enfermeiras e mais técnicos de salide,
meédicos, etc., especializados em EM.
Esta envolvida num projeto que visa
acompanhar doentes com EM de
forma personalizada.

De seguida, Dra. Filipa Monteiro,
comentadora do painel, sublinhou que
€ realmente necessaria a criacdo dos
Centros de Referéncia de Esclerose
Mudiltipla, para que haja um avanco
significativo na garantia de cuidados
e o correto acompanhamento de
pessoas com essa patologia. Referiu
que é dificil ser-se corretamente
acompanhado no Sistema Nacional
de Saude (SNS), porque os médicos
estdo afetos a varias patologias e
alguns ndo conseguem, de todo,
realizar o acompanhamento
necessario e intervir com a terapéu-
tica considerada mais assertiva ao tipo
de lesbes apresentadas.

Em suma, todos estdo de acordo que
a criacéo do Registo Nacional de EM

e Centros de Referéncia de Esclerose
Mdltipla é fundamental, bem

COMO 0 apoio a iniciativas como o
Projeto de Acompanhamento de
Doentes com Esclerose Mdltipla
criado em Matosinhos, o qual

podera vira ser um CREM, se for

dada essa possibilidade pelos 6rgdos
competentes.

Telereabilitacdo da PcD/PcEM

Painel: Dra. Susete Margarido (SPEM),
Dra. Fatima Ruivo (SPEM)
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Dr. Alejandro Coito (SPEM); Modera-
dora: Dra. Carolina Trindade (SPEM);
Comentadora: Sra. Dora Ferreira (SPEM)

Esta sessdo contou com um painel
composto membros da SPEM e

visou debater algumas medidas de
telereabilitacdo das PcD e PCEM. A
intervencéo da Dra. Susete Margarido
centrou-se na questdo social através
do EM'Rede, um projeto pensado e
implementado durante a pandemia

e que pretende, de forma digital,
responder as necessidades das PCEM
residentes em varias zonas do pais.
Este projeto contribui para a melhoria
das PcEM no seu domicilio, sendo que
estas podem ter acesso a atividades
semanais das mais variadas valéncias
(psicologia, terapia da fala, etc).

No que concerne a reabilitacao,
tivemos a presenca da Dra. Fatima
Ruivo, Terapeuta da Fala, que concluiu
que, apds dois anos de teleterapia, as
potencialidades de crescimento e de
afirmacéo da pratica de Terapiada
Fala na modalidade de Teleterapia séo
indmeras.

O Dr. Alejandro Coito, fisioterapeuta
da SPEM, complementou este painel
com o seu testemunho acerca da sua
experiéncia pessoal no contexto de
pandemia, em que a telereabilitacdo
foi o Unico meio viavel para dar respos-
ta aos utentes. Os beneficios aponta-
dos entram em concordancia com as
ideias apresentadas pela terapeuta,

e embora com algumas limitacdes, o
Dr. Alejandro tem uma visao bastante
positiva acerca desta alternativa, opin-
ido corroborada pela comentadora
Dora Ferreira, participante assidua no
EM'Rede e telereabilitacdo.

Painel da Tecnologia ao Servico
do Doente Crénico

Painel: Eng. Daniel Guedelha, Prof.
José Marmeleira, Dr. André Correia;
Moderador: Dr. Paulo Nunes Abreu;
Comentador: Eng. Fernando Teixeira

A Tecnologia é essencial para o
avanco no ramo da salde e nesse
sentido, contamos com a presenca de
algumas pessoas que tém contribuido
para essa evolucéo.

O Dr. André Correia, co-fundador do
Podcast Cruzamento — um podcast
focado em temas como a Ciéncia,
Tecnologia e Sustentabilidade - diz-se
“defensor do poder da tecnologia na

personalizacao e na humanizacao
dos cuidados de salide” e o seu sonho
€ levar essa tecnologia a zonas do
interior do pais — zonas onde os cui-
dados de salde n&o sdo imediatos e
tdo faceis, quanto nos sitios urbanos.
A pandemia ainda que tenha trazido
“muitas coisas mas”, trouxe esta parte
da digitalizacdo e “criou uma certa
pressao para que profissionais de
salde e utentes também tivessem
que aprender”.

Também o comentador Eng. Fernan-
do Teixeira falou doimpacto da
COVID, em especifico na SPEM, e
como a tecnologia ajudou a que hou-
vesse mais proximidade e disponibili-
zacéo de varios servicos, como por
exemplo a fisioterapia, através de
zoom. Arevolucdo digital que temos
estado a viver permite-nos “aceder
amuitainformacao, a muitas apli-
cacdes” que ha 15 anos seria impos-
sivel, diz.

O Prof. José Marmeleira referiu

gue tem enquadrado a tecnologia

na investigacdo da Universidade de
Evora, nadreaem que trabalha, que

é a atividade fisica. Falou-nos das
vaérias tecnologias que témvindo a
usar e como podem realmente ajudar
amonitorar os estados das pessoas
- como por exemplo, a qualidade do
sSono - e como podem a partir desses
dados, melhorar. A Universidade de
Evora esta ainda envolvida no Projeto
EM’ Atividade, projeto financiado pelo
INR e implementado pela SPEM.
Questionado pelo moderador sobre
05G e asua utilidade no servicodo
doente cronico, Dr. Daniel Guedelha,
fundador do Podcast Cruzamento,
respondeu que “0 5G, o desenvolvi-
mento das tecnologias, a largura de
banda e velocidade sobretudo vao e
jé estdo a permitir fazer intervencdes
cirdrgicas por vezes complicadas, a
distancia, em que o especialista esta
em qualquer parte do mundo”. Estas
possibilidades abrem janelas de opor-
tunidades “gigantescas” e permitem
que os cuidados de saldde cheguem
de forma mais facilitada e répida a
guem necessita.

Mapeamento Nacional

das Necessidades das Pessoas
com Esclerose Muiltipla (PcEM)

Este tema foi apresentado pela
Dra. Susete Margarido (SPEM) e



pela Eng? Susana Mata (SPEM),

gue nos vieram mostrar as analises
primarias destes dados resultantes de
um estudo feito junto das PcCEM.

O objetivo deste mapeamento foi
identificar as necessidades atuais e a
médio/longo prazo das Pessoas com
EM. Este levantamento de dados, que
permite conhecer as necessidades
reais das PCEM a residir em territério
nacional, foi efetuado através de um
inquérito por questionario dividido em
seis seccoes. As questdes diziam res-
peito a temas essenciais como saude
e condicdo fisica, habitacao, relacdes
familiares e sociais, trabalho/relacdes
laborais e situacdo social.

Foram apresentados resultados pre-
liminares de 50% das questdes, ainda
ndo objetos de tratamento. Contudo,
numa primeira abordagem, foi pos-
sivel verificar que a familia € o suporte
da maioria das PcEM, o que levantade
imediato a questdo: e os que ndo tém
familia ou 0 apoio desta? Este ano,
sera pedida a colaboracdo de uma
entidade externa, para efetuar um
estudo aprofundado e com o detalhe
que Ihe é merecido e que permita
relacionar os dados e obter con-
clusdes.

Os resultados sobre a Salde e a situa-
cdo social mostraram que ndo basta
0 apoio da Neurologia e que pelo con-
trario, se justifica necessidade urgente
de um acompanhamento multidisci-
plinar em que a componente do apoio
social € fundamental.

Sessao de Encerramento

O Congresso terminou com a pre-
sencadeDr. Oscar Gaspar, Presidente
da Associacao Portuguesa Da Hospi-
talizacéo Privada (APHP) e Vogal da
Diregdo da Confederacdo Empresarial
de Portugal (CIP), do Dr. Francisco
Rodrigues dos Santos, Presidente do
CDS-PP, e da equipa da SPEM, repre-
sentada por Margarida Picarra Nava-
Ihinhas (Diretora do Congresso), pela
Eng? Susana Mata (Diretora Adjunta
do Congresso) e pelo Eng. Alexan-
dre Guedes da Silva (Presidente da
SPEM).

O Dr. Oscar Gaspar veio-nos falar de
algumas questdes que acha impor-
tante ter em mente para o futuro,
realcando as oportunidades que

se criaram devido a transicéo digi-

tal durante a pandemia, e que hoje

percebemos melhor que nunca que
veio permitir abrir portas que antes
ndo seriam possiveis. Mostra ainda
que é prioritario haver mais registos de
salde e que os dados estejam onde
S30 mais necessarios, havendo uma
interligacdo entre os varios servicos do
sistema de salde.

O Dr. Francisco Rodrigues dos Santos
pautou o seu discurso, através da
exploracéo de uma abordagem estra-
tégicaintegrada a Esclerose Mdltipla
em Portugal, que neste momento

n3o existe. E necessario que exista
para ajudar as PCEM, implementando
politicas publicas e organizando um
sistema de ideias que seja coerente
entre sie que possa dar qualidade de
vida a estas pessoas.

Falou do estigma da doenca, do
siléncio que ela acarreta e realcou a
importancia de estas pessoas terem
uma dignidade propria, um estatuto,
uma humanidade que merece

ser protegida por parte dos poderes
publicos.

Por fim, destacou alguns pontos ja
referidos anteriormente pelo Depu-
tado do CDS-PP Dr. Miguel Arrobas,

com base no Consenso Nacional de
Estratégica de EM, como a criacao de
umregisto de EM, a criacdo de centros
de referéncia paraa EM, a garantia de
acesso das PcEM a cuidados multidis-
ciplinares, aimportancia de terapéu-
ticas inovadoras e o investimento na
literacia da EM.

Com uma nota de agradecimento por
parte da Dra. Margarida Navalhinhas
e pelo Eng. Alexandre Silva, as PcEM,
atodaaequipada SPEM e atodos os
oradores destes dois dias, foi assim
que 0169 Congresso Nacional de EM
terminou.

Podera continuar aacompanhar estes
temas e participar na discussdo em
breve, com a publicacao de videos do
Congresso nas nossas redes sociais €
com arealizacdo Webinares EM’ Con-
versa, onde vamos debater as ideias e
conclusdes destes dois.

Sigam-nos nas nossas redes sociais
@spemportugal e ajudem-nos a
chegar ainda mais longe e a promover
a me-lhoria da qualidade de vida das
PcEM, missdo da SPEM.

Obrigada pela sua presenca
e até paraoano!

Fotos de: Joana Jesus 2021
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Desde meios regionais a meios nacionais, o Congresso Nacional de EM passou por
muitos lados e das mais diferentes maneiras - imprensa, televisao, radio! Desta
forma, amplificamos a nossa voz e espalhamos a nossa causa da melhor maneira.
Muito obrigada a todos e a todas que contribuem para o nosso reconhecimento!

Congresso Nacional de Esclerose Miiltipla decorre a 3 e 4 de
dezembro

12:32 & Versbo de impressiio
Em vésperas do Dia Nacional da Pessoa com Esclerose Maltipla (EM), assinalado a 4
de a ledade Py Escl Multipla (SPEM) apela &
dignificaciio de todos aqueles que vivem com esta doenca crénica, exigindo o acesso

ao go, em de d com a do a

Convengio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU.

Da acordo com o artigo 27 da Convangao, "0s
Estados Partes reconhecem o direito das
pessoas com deficléncia a  trabalhar, em
condigtes de igualdade com as demais; isto
inciul o direito 4 oportunidade de ganhar a vida
alravés de um trabalho livremente escolhido ou
aceite num mercadoe & ambiente de trabalho
aberlo, inclusive @ acessivel a pessoas com

e -Hlgarve ”

Apesar desse reconhecimento, 8 realidade estd O ALGARVE B CLITH
mwito aquém do desejade, na medida em que um estudo recente concluiu que a EM proveca

Reportagem da SIC - “Nao somos de Ferro”

desempreac em mais de metade dos doentes. com 77% dos Inoulidos a confirmarem aue [ ] worwcurs NERRIRE coomens | wroe | sovosnsrian | wimsca
Atlas da Saude Apelo: Dy de Escl Miultipla apel a Equidade no
Acesso ao Emprego
-
I XVI CONGRESSO
NACIONAL do
ESCLEROSE

MULTIPLA SA':' E,":
-0 ﬂ n

Mais Algarve

Doentes com Esclerose Multipla dizem-
se “uteis e validos”

ounan

Apasar das suas limitagBes, o3 portadores de
Escleroze Miltipla (EM), sando considerados
‘doentes crénicos, mas com sintomas Sinvisheels®,
multipla apel quidade no a continuam a ser discriminados, em Portugal, pela lel
laboral.
Nesse sentido, a Socledade Portuguesa de Esclerose
Mahtipla (SEPM), através de uma das suas

e dirigentes, & coordenadora da delegacio de Evara,
Imapem: Faasbenk Delsgachs de Sver s SPEN Margarida Navalhinhas, alerts para a necessidade
de a8 consciencializar & scciedade pars o facto de os
doantes viverem na Timprevisibilidade”, mas que,
apasar dos sintomas, continuam 8 ser (teis”. “Tem, cada vez mais, maks impacts nos mais
Joverss, nos jovens adultes & formar familia, & ter o primeirs emprege, €, por isse mesma, ¢
preciss consciencializar a sociedade em geral, que &3t doenca existe, que MUItAS veDes nic se
v, M que tem efeitos”, explica,

Radio de Elvas

3 Purmugusss de Excieros
no acesso e
Comunidade de esclerose miiltipla apela 4 equidade no acesso e
A Socienade PorTiguess e EsTerose Mo [SPEMY sue o .Con cio ipha, -
B i e et i B0 g WA A 38 P manutencéo do emprego
et 12021 Em visperss do Dia Macional da Pessca com Esclerose MUltipla (EM), assinalado a 4 de desembro, @ Socedade Portuguesa de Esclerose Matipla
(SPEM] apels b dignificacio de todos squekes que vivern com eits dors ica, moiginda emprego, iy de igualdade (om &
restante populaclo, ' a Con A0 sobee os Dircitos das Pes Deficincia da ONU.
"""' De acorde com o atige 27¢ da Convenglo, “Os Estados Partes reconhecem o direito das pessoas com deficiingia a trabalhar, em condigfes de
- igualdade com as demais; isto incha o direito & oporturidade de ganhar a vida através de um trabalho Fvremente escclhido ou sceite num mercado &
i amblonts de trabalho aberto, inclusivo & acessivel a pessoas com deficibnga”
| Apetar desse reconhacinonts, a relidade esté mullo aquim do desefado, na medida em que um estudo recento conclulu que & EM provoca
- dosernprego om mais de itads Cos doantes, com TT% dos inquiridos a confirmarem qua perderam & eMEregs comS Consequnca da patologia
72% a constatarem que a Sua produtivicade foi afetaca de forma significative.
Reforcando as declaracies recentoments dadas pelo Secretinio de Estado Adjunto do Trabalho e da Formaciio Profissional, Miguel Cabrita, a SPEM
sansiblizs a5 entidades governamentais para o facto de que "as pesscas com deficéncia tim direito a um rendimentc que lhes permita uma vida
digna, sendo urgente derrubar os obsticulos a0 emprego destes cidaddos, atrawés de medidas inchusivas o coordenadas. A sociedade tem muito &
gankar 34 thver empresas sccaimente resporsines, Gon adiram b inchuide de priscas com deficiines” sbiinha Mesandre Sva, WM
MedJournal
o . : _-~ PARA UMA RESPOSTA
* e ¢ 2 a . 7 e 237 83 SeME L a s a ""‘
e — ‘a«. MAIS PERSONALIZADA
aeno, dénca”. Mas s e
g qifgne
Mﬂmmﬁm\.rm&-mu - =
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SOMOS +

SPEM é vencedora do Prémio BPI Fundacao “La Caixa” Rural

O BPI e a Fundacéo “la Caixa” lancaram a 32 edicao do Prémio Rural, iniciativa que
tem como objetivo apoiar projetos sociais em meio rural e gerar oportunidades
para familias, criancas, idosos e outros grupos em risco de exclusdo social, sendo
que o valor total - 700 mil euros - é distribuido por diferentes projetos.

oi neste ambito que a SPEM,
Fem particular a Delegacdo de

Coimbira, viu neste concurso
uma oportunidade de responder as
necessidades das PessoascomEMa
residir em meio rural e criou o projeto
SOMOS +.
O SOMOS+ é uma iniciativa digital
que visa intervir com pessoas que
se encontram em situacdes de
exclusdo/vulnerabilidade social e
que tenham alguma dificuldade de
acesso a servicos que sejam impor-
tantes para se manterem informadas
e tomarem decisdes orientadas
relativamente a sua vida.
Segundo Susete Margarido, As-
sistente Social e uma das obreiras do
SOMOS +, este projeto pretende ser
um mecanismo de capacitacéo para
ainclusao e cidadania, dirigido a pes-
soas com Esclerose Mdltipla e outras
doencas neurodegenerativas que se
encontrem aresidirem meiorural e
gue ndo se encontrem institucionali-
zadas, sendo que serao fornecidas
25 sessdes de capacitacao de forma
digital, com diferentes temas:

- Direitos e deveres

- Empreendedorismo
- Voluntariado

- Cidadania

- Salde

- Ambiente

- Entre outros

O sentido de promover o empodera-
mento destas pessoas é um dos pon-
tos apontados, sendo que o principal
objetivo € promover a capacitacdo
através da definicdo e cumprimento
de um plano de acompanhamento
individual. Na pratica, isto quer dizer
que as pessoas beneficiarias do pro-
jeto serao alvo de uma intervencao

por parte de uma equipa constituida
por um Assistente Social, Psicélogo

e Jurista, que fardo uma avaliacdo
diagndstica e elaborardo um plano de
acompanhamento para as pessoas
cumprirem e serem avaliadas pela
equipa. Este plano transpareceréa as
capacidades e limitacdes das pes-
soas e o trabalho que pode ser feito
para melhorar sua qualidade de vida
e bem-estar.

O projeto tem a duracdo de um ano,
acomecar em Fevereiro de 2022,

e para além da contribuicao para
acidadania ativa, a SPEM também
ambiciona contribuir para uma ci-
dadania digital. Para que tal aconteca,
irdo ser distribuidos equipamentos
informaticos as 15 pessoas que estdo
programadas para integrar o projeto.
Quando questionada acerca das
motivacdes acerca deste projeto,
Gabriela Condeco - Coordenadora
da SPEM Coimbra - ndo hesitou:

“ Estes projetos vém ao encontro
daquilo que é amissdo da SPEM e do
que a propria instituicao promove
diariamente, que é proporcionar a
melhoria da qualidade de vida destes
portadores.”

Numa altura de pandemia, em que
foram observadas as consequéncias
do afastamento do doente crénico
da sua vida quotidiana em atividades
gue nao puderam ser implementa-
das durante este periodo, o objetivo
destes projetos passam por contra-
riar esta situacdo e mostrar que essa
inclusdo na sociedade é possivel e
que estas pessoas, mesmo estando
deslocadas, podem ser capacitadas,
habilitadas e ganhar mais-valias pes-
soais e profissionais.

Mesmo com promessas de mudanca
por parte dos diferentes agentes
politicos e que acabam por ainda
nao se verem concretizadas, a SPEM

nao vai desistir. A coordenadora de
Coimbra rematou:

“Amissado é lutar pelo portador,

pelo cuidador e por quem esta mais
préoximo destas pessoas e portanto,
para além destes projetos, vai lutar
por uma sociedade inclusiva através
destes projetos, que pdemem
primeiro lugar ndo a SPEM, mas a
pessoa. O objetivo é colocarem 19
lugar a PCEM, a pessoa, o ser humano,
aquele que tem direitos, aquele que
tem capacidades e que tem tudo
para mostrar a sociedade que é tdo
inclusivo como toda e qualquer pes-
soa”.

A SPEM e todos os Portados com
Esclerose Mdltipla agradecem ao
Banco BPIl e a Fundacéo La Caixa
pela atribuicdo do prémio que,
desde o seuano de fundacado, em
2019, atribuiu 1.5 milhdes de euros

a 42 projetos.

" Estes projetos vém ao encontro
daquilo que é a missdo da SPEM
e do que a prépria instituigao
promove diariamente, que

é proporcionar a melhoria

da qualidade de vida destes

portadores.”
- s
o
s 3
> . S (e e
- Ry -
.9 &
s e
@
s o
® S

Somos ¥

E3BPI

@
Fundagio "la Caixa™

Boletim Esclerose Multipla * 15



Bl Projeto Lisboa 2020

Multiplas Escolhas

O Projeto Multiplas Escolhas vem reforcar a nossa missao

no que toca a integracao social e comunitaria. Neste

sentido, queremos desenvolver iniciativas que conduzam

a promocao do emprego acessivel e justo para os
portadores de EM e disponibilizar, assim, apoio para
criar projetos de vida!
O Projeto tera um concurso de Ideias e um total

de sete workshops, que pretendem dar ideias informacao

util para a vida social, profissional e pessoal das PcEM.

CONCURSO DE IDEIAS

O Concurso de Ideias tem como objetivo principal
identificar projetos de vida interessantes que tragam
as pessoas com EM, bem-estar, motivacéo e plena
integracao pessoal, social e até profissional.

QUEM PODE PARTICIPAR?

Pessoas portadoras de EM, com idade superior a 18 anos de idade, com residéncia em Lisboa.

COMO PARTICIPAR?

Va ao site da www.spem.pt, aceda ao regulamento e preencha o formulario de
participacao. Se preferir, contacte a (spem@spem.pt) e agende um dia e hora
para esclarecimentos.

AGENDA:

Dezembro 2021 a abril 2022: Submissao de candidaturas/ apresentacao das ideias;
Maio 2022: Avaliacao e selecado das melhores ideias;

Junho 2022: Divulgacao das ideias vencedoras.

PREMIOS:

Serao premiadas as quatro melhores ideias, com:

v/Sessdes de mentoria individualizada com vista a concretizacao e opera-
cionalizacdo da ideia de projeto, no total de 70 horas.

v/Diplomas de Empreendedor e aos demais participantes serao entregues
v/Diplomas de Mérito.

A todos os participantes no concurso de ideias, a SPEM atribuira como Prémio
de Iniciativa Empreendedora v um vale no montante de 10€ que podera

ser gasto nos servicos sociais (loja, atelier, lavandaria), v'na aquisicdo do

jogo de sintomas ou v'na compra do bilhete para o congresso EM anual. n
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Sao 7 workshops que dao
informacao util para a vida
pessoal, social e profissional

I Os meus Direitos;
I Oportunidades de Empregabilidade Inclusiva
I Mercado de Trabalho, Formacao e Auto emprego
(concurso de ideias).

MAR. 2022 | TENHO UMA IDEIA DE PROJETO. E AGORA?

I Como identificar ideias para projetos (pessoal,
familiar, social, desportivo,...);
I Ser Empreendedor;

ABR. 2022 | O MEU COLABORADOR TEM EM. E AGORA?

I Direitos e deveres do empregador;
I Como gerir a Integragao, Reintegracdo ou Reconversao.

MAL. 2022 | PRONTO PARA VOLTAR AO TRABALHO. E AGORA?

I O processo de reintegracéo no trabalho;
I A opcéao pela reconverséao profissional.

SET. ‘2022 | TRANSFORMAR UMA IDEIA NUM PROJETO DE VIDA. E AGORA?

I Perfil e potencial de um empreendedor (social, inclusivo, profissional);
I Como transformar a ideia em projeto;
-Ferramentas essenciais para o empreendedor.

OUT. ‘2022 | COMUNICAGAO E RELACOES INTERPESSOAIS. E AGORA?

| Estratégias de auto-conhecimento e de promocéao da auto-estima;
I A comunicacéao assertiva nas relacdes interpessoais;
I Padroes do comportamento relacional;
I Negociagéo.

NOV. ‘2022 | E AGORA? O MARKETING NOS DIAS DE HOJE.

| Estratégias de Marketing pessoal;
I Otimizar as ferramentas de Marketing digital;
- Estratégias de Marketing Pessoal e Empresarial.

AP TTR PR

’ 7 g FEV. ‘2022 | TENHO EM, E AGORA?

= Lish@20™ #3520 B

MULTIPLA.
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Futuro Feliz chegou ao
fim no passado més
de novembro e foium

dos Projetos implementados
pela SPEM em 2021. Apds 5
maodulos e com o objetivo de
dar ferramentas e competén-
cias as pessoas portadoras
de deficiéncia(s) parauma
incluséo sécio-ocupacional
digna, foram vérios os temas
abordados, desde inteligéncia
emocional, gestao de confli-
tos, gestdo de orgamentos, Vdrias sessées de formacdes com os participantes.

construcao deum CV e pre-

paracao de uma entrevista, uso produtivo da Internet a (Auto)Motivacao. Foram 13 os participantes que se
“graduaram” com sucesso e que contribuiram para que as formacdes fossem ainda mais ricas e dindmicas.
Obrigada as Bolsas Roche por todo o apoio e também aos nossos formadores e formadoras que fizeram deste
programa um sucesso!

Leia alguns feedbacks dos participantes:

%% Foi uma experiéncia enriquecedora 5 eSt'EP ela's
e de redescoberta pessoal que penso a.prendlza.gens

que ira servir de pontapé de saida

para um periodo pés pandemia, P?é't:ico Obj etj.vo
’ﬁ Gostei da partilha de conhecimen- Sablo esclarecedor
tose ca,pacida,de§ e conyivio o que Utll aCOlhedOP
Z:g;;od;nsi Zz?a01te mais para esta eluCIdatIVO
CONVivio e explicito
% FoIilIrimito gratificante p:ﬁt;iciﬁar,t Rea‘llza,dor‘ SOClavel
conheces posoas opartiliar este: dagooberta R1GO
. Bom Motivador
@ o enriquecedor

ppppppppp i conhecimento

- interessante
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ECTRIMS

Em Foco Il

(Congresso do Comité Europeu para o Tratamento e Investigacao da Esclerose
Multipla) 2021 - A Experiéncia Digital em Esclerose Mdiltipla

SPEM esteve presente no
A 379 ECTRIMS - Congresso do

Comité Europeu para o Trata-
mento e Investigacao em Esclerose
Mdltipla, que decorreu entre os dias
13 e 15 de outubro de 2021, em for-
mato virtual.
Este é o maior encontro do mundo
na area da Esclerose Mdltipla e
contou com um programa aliciante
erepleto de sessdes cientificas.
Foram abordados hot topics sobre
temas como a progressao e sessdes
de meet the experts, onde os par-
ticipantes tiveram a oportunidade
Unica de perguntar a especialistas
questdes relevantes.
A Progressao da EM foi novamente
um dos principais temas discuti-
dos durante o ECTRIMS deste
ano. A medicéo da progresséo €
dificil e existe a necessidade de
encontrar novos métodos e ajustar
os existentes de forma a identifica-la
0 mais rapidamente possivel, para
melhor ajudar as pessoas que vivem
com EM.
Sabemos de diferentes estudos
que a progressao pode comecar
cedo e porisso, devemos ter novas
medidas definidas e encontradas. A
ressonancia magnética é extrema-
mente importante para identificar a
progressao e é recomendado que se
realize anualmente, principalmente
ao cérebro (a medula podera ser
num intervalo de tempo mais longo).
As recomendacdes indicam que se
um paciente for estavel, também
nao é necessario utilizar Gadolinio.
Outra ferramenta importante para
diagnosticaraEM éa OTC - To-
mografia de Coeréncia Otica. O
resultado destas sessdes foi claro:
é importante compreender melhor
a progressao, uma vez que temos
definicdes e medicdes incompletas.
DADOS - Como é que podem
ajudar os pacientes? PRO (Patient
Reported Outcomes) ou PROMS
(Patient Reported Outcomes on

. . ECTRIMS
: !] 2021
(A li .

Multiple Sclerosis) - sdo os resulta-
dos reportados pelo paciente com
EM. Estes dados tém sido discutidos
ativamente e sdo importantes para
arecolha de informacéo e melhores
decisdes para os pacientes.

A qualidade de vida, a situacdo
socioeconémica e outros aspe-

tos tém impacto navida de um
paciente. O uso de medicacédo, de
ferramentas digitais ou fisioterapia
e varias terapias podem ter im-
pacto no humor e no bem-estar das
pessoas com Esclerose Mdltipla.
Durante estas sessdes, pudemos
ver que este tema ganhou particular
importancia. Temos de saber como
se sentem os pacientes durante o
seu percurso da doenca e também
quando usam terapia, ferramentas
ou se participam num ensaio clinico.
Estes mecanismos podem recol-
her mais dados e informar-nos dos
factos mais importantes sobre a
populacdo. Em diferentes sessdes,
tornou-se claro que temos de me-
Ihorar este trabalho para termos
uma imagem mais holistica das
pessoas que vivem com a Esclerose
Mdltipla.

A Esclerose Mdltipla Secundaria
Progressiva foi outro dos temas im-
portantes deste Congresso - ainda
existem muitas perguntas sem res-

posta e foram apresentados varios
estudos e ensaios que continuam a
procura de respostas e melhorias no
tratamento dos pacientes da melhor
forma.

O ECTRIMS 2021 foi um evento
repleto de informacéo e trocas de
conhecimento para todos os partici-
pantes. No entanto, ainda hd muito

a fazer para todos os investigadores,
médicos e para os pacientes.
Saimos do evento com a conscién-
cia de que as pessoas com Escle-
rose Mdltipla podem fazer muito
para cuidar de simesmas e quea
investigacao continua a obter cada
vez mais conhecimento da doencae
do seu tratamento.

O encontro contou com cerca de
9000 Participantes de 100 paises

e 200 excelentes oradores. Contou
ainda com 50 expositores e post-
ers internacionais provenientes de
organizacdes de doentes, indUstria,
investigacao e desenvolvimento.

O evento fechou com o andncio do
Congresso ECTRIMS 2022, que seré
em Amesterddo e no qual contamos
participar novamente.

Filipa Monteiro SPEM

Texto de: Filipa Monteiro
Diretora da SPEM
Missdo Juventude
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Ninguém ficou indiferente
ao Reiki!
O EM’Equiilibrio, projeto desenvolvido pela SPEM

e co-financiado pelo Instituto Nacional de Reabilitacdo disponibilizou
terapéuticas ndo convencionais a portadores de Esclerose Mdltipla.

oi no inicio de Setembro que
Fas terapias do EM’Equilibrio

arrancaram na SPEM, e du- m
rante trés meses os participantes
puderam usufruir de terapias
complementares — praticadasem |
consonancia com medicacao -,
sendo que estas também podem
ser alternativas, em casos que (
substituam métodos de medicina
convencional.
O Reiki foi uma destas terapias,
sendo que este método tem como

objetivo recuperar e manter a +
saude fisica, mental, emocional e
espiritual. Periodicidade das sessées de Reiki ° °

E reconhecido como uma terapia
complementar pela Organizacao
Mundial da Salde, sendo inclusive
praticado em muitas instituicdes de
saude de vérios paises.

Pedro Marinho esteve nos coman-
dos desta iniciativaem 2019,
propondo a realizacéo de um piloto
com dois utentes, que se veio a
tornar um sucesso, contribuindo

para a melhoria significativa do bem 4 Sessées Fisicas 4 Seccses Emocionaic
estar de ambos.

Em 2021, o projeto ganhou Sessoes de Reiki

mais participantes através do

EM’Equilibrio, em que puderam —
usufruir de 4 sessdes fisicas e 4 PO I’q ue q uero fazer Rel kl ?
emocionais de Reiki, sendo que .= %

estas decorreram durante oito se- by "oy

manas. Findado o projeto, os inter-
venientes encontraram resultados
positivos:

® Melhoria substancial dos niveis @ %\-

l- Para melhorar o bem-estar

de ansiedade;
’B Para reduzir a ansiedade
® Alinhamento automatico dos
chakras; Pelas dificuldades de mobilidade

~ . e cognitivas
® Interagdo com a autoestima, 9

entusiamo e confianga;

® Melhoria geral, conforto
e bem-estar emocional e cognitivo;
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O que encontrei?

0 ® Melhoria substancial dos niveis de ansiedade.

g ©® Dificuldade em reduzir o nivel de dor, mas houve uma evolugao
o geral ao longo das sessoes.

—— @ @® Alinhamento automatico dos chakras.
® Manisfestacao do corpo ao libertar emocgdes e desbloqueios fisicos.

® Interagcdo com a autoestima, entusiasmo e confianga.

® Melhoria geral, conforto e bem-estar emocional e cognitivo.

Resultados

“No meu caso a experiéncia de REIKI permitiu
ganhar mais consciéncia do meu corpo e equilibra-lo
\\\ " energicamente pelo que é uma terapia complementar
) que recomendo a todos”.

“Sou portadora de EM e, sendo socia da SPEM, tive a

oportunidade de ter o meu primeiro contacto com o REIKI.

No final de cada uma das sessdes senti sempre um enorme
bem-estar e calma ”.

| kﬁ{l‘estemunho?

r=

“foi uma experiéncia muito gratificante. Ao longo de
cada sessdo fui sentindo uma leveza, calma e uma
energia que nos traz paz, equilibrio e mais
positividade. Recomendo a todos os portadores
de EM, esta terapia muda para melhor a forma
#=, de vermos e aceitarmos a nossa vida”.

b

\? ﬁ “Apds cada sessdo, fui sentindo mais seguranga
{ em mim, aliviou-me algumas dores, sobretudo,
N\ deu-me mais confianca em mim, e hoje
@ sinto-me mais forte, para impor as minhas
vontades. foi positivo”.
A SPEM agradece a todos os intervenientes nesta
acao que permitiu mudar a vida de pessoas com
Esclerose Mdltipla.

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

. . Projeto cofinanciado pelo programa de 4
financiamento a projetos pelo INR, IP. 2021
-, . » al - b -
el l EM’Equilibrio
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EM’ Atividade - o projeto
que nos poe a mexer!

O EM'’ Atividade, projeto realizado nos distritos de Evorae Beja,
jachegou ao fim! Este Projeto, financiado pelo INR (Instituto
Nacional de Reabilitacédo), teve como objetivo principal
fomentar a pratica de atividade fisica numa populacao
Q maioritariamente sedentéria, reforcando tambéma
o e @b socializacdo e a interacdo com a comunidade envolvente e
4 t'V\d combatendo, assim, o isolamento social. Através do exercicio,
pretendeu-se melhorar a qualidade de vida destas pessoas, a sua salde
mental, a fadiga, a resisténcia e aumentar a sua massa muscular.

EM’

aquinao tinham o hébitode = melhor & observaresentiroorgulho ' 155 das pessoas com EM

praticar desporto, tiveram de que ajudamos alguém, fizemos
a oportunidade de participarem adiferenca, na sua evolucéo, a al-
sessdes de atividade fisica presen- cancar os objetivos de cada pessoa
cialmente e online, mostrandoasua : em particular e conseguir contribuir
vontade em querer ser mais ativose | para o seu estado de espirito sau-
provarem, assim, a sua resiliéncia e davel, felicidade e o bem-estar. Por
forcal Conversédmos com os Técnic- | isso, quando me foi proposto este
os de Atividade Fisica responsaveis desafio de treinar pessoas com EM,
por fazer andar o projeto na sua fui pesquisar sobre a doenca e des-
pratica. Leia aqui: de ai, sentilogo que era um desafio.
Ao perceber que existiam diversas
evidéncias que de haviaimensos

O sdoentes com EM que até dificuldades que tenham, porque o Como decidiram os trei-

e porqué? Podem dar-nos

exemplos destes treinos?
Catarina: Os treinos das pes-

soas com EM foram decididos pelo
Professor José Marmeleira em base
e nds, instrutores, conforme as
evidéncias do que ja tinha sido estu-
dado e de novas adicdes - como por
exemplo exercicios de dupla tarefa
que ja tinham sido vistos como

O que vos fez aceitar este benéficos noutras patologias como

desafio de treinar pessoas beneficios e que eu podia fazer a o alzheimer ouem popEJIac;ées
com EM? diferenca, ajudando e contribuindo = ©°™M° OS.'dOSOS‘ Tam.bem porque
Catarina: \/isto que estou a tirar o para a vida destas pessoas, foi logo paraa m|r7hfa tege teria d,e haver algo
Mestrado de Exercicio e Saldde na uma decisdo de um grande “SIM” e novo, decidi avallar’o.efelto dg um
Universidade de Evora, na continu- aceitei. progrgma de gxercFlo combln,ac':lo,
acéo da Licenciatura em Ciéncias Jodio: O que me levou a querer ouseja, a conju.galc;a(? (,je exercicios
e Desporto, sempre foi do meu trabalhar com pessoas com EM foi o focados na aptidao fisica funcional

(atividades aerdébicas, de forca, flexi-
bilidade e equilibrio), treinoem
dupla-tarefa e atividades mente-
corpo (exercicios de relaxamento e
respiracao), em diversas dimensdes
(fisicas, cognitivas, funcionais e
emocionais) em pessoas com EM.
Exemplo de treino: Através de exer-
cicios mais funcionais e calisténicos,
com a utilizacéo de bandas, cada
sessdo sera composta pela seguinte
estrutura de exercicio combinado:
aquecimento (10min); aptidao fisica

interesse poder trabalhar compes- | gosto de trabalhar com populacées
soas que tém uma patologia e poder, : clinicas e a vontade de contribuir
através do exercicio fisico, melhorar : para uma melhor qualidade de vida
a sua qualidade de vida e quaisquer dos mais necessitados.

Sentilogo que era um desafio.
Ao perceber que existiam
diversas evidéncias que de
havia imensos beneficios

e que eu podia fazer a diferenca,

ajudando e contribuindo paraa

vida destas pessoas, foi logo (inclui equilibrio) (30min); exercicios
uma decisdo de um grande mente-corpo (10-15 min); uma téc-
“SIM" e aceitei. nica mente-corpo (5-10 min), com-
plementando com alongamentos.
Catarina Martins, Técnica de Atividade Fisica em Evora A medida que ocorrer um aumento

gradual da adaptacdo ao treino, a
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intensidade aumenta. Realizar-se-do
também caminhadas, incentivando
a que estas sejam praticadas de
igual forma fora dos treinos:

Joéio: Os treinos coma EMnuma
fase inicial foram dedicados a avaliar
€ preparar 0 Corpo para o treino
investindo na propriocepcao e
estabilidade/mobilidade articular.
Numa segunda fase, foi introduzido
o treino funcional que replica acées
do quotidiano de uma forma geral e
a estimulacao cognitiva através de
atividades lddicas. Numa terceira
fase, foi introduzido o treino de forca
mais tradicional com o peso cor-
poral e pesos livres para o fortaleci-
mento da musculatura locomotora
mais utilizada. Em todo o projeto
foram aplicados oito minutos de

tai chi, seguidos de mini sessdes de
meditacdo como relaxamento no
final da aula.

Este processo de treino procurou
alicercar-se em bases sdlidas de
consciéncia corporal e gradual-
mente introduzir o treino mais
tradicional de forca, dando a con-
hecer as sensacdes que um doente
pode experienciar, ao investir o

seu tempo na sua salde de forma
ativa e dindmica. Foi tido em espe-
cial importancia o autocontrolo no
aparecimento de fadiga precoce.
Cada praticante agiu com plena
consciéncia e responsabilidade,
interrompendo a atividade sempre
que necessario.

Que resultados demonstram
amelhoria da qualidade de
vida das pessoas com EM

que treinam no projeto?
Catarina: Ocorreu uma evolucao da
autonomia, com resultados natural-
mente muito benéficos em termos
de melhoria da mobilidade, per-
formance, resisténcia a fadiga e ao
cansaco, ganho de massa muscular
com o aumento da producao de
forca, diminuicdo das dores muscu-
lares, melhoria das acdes do dia-a-
dia, melhoria da consciencializacéo
corporal e equilibrio. A nivel cogni-
tivo também ocorreram resultados
positivos. Os participantes supe-
raram obstéaculos e sé adicionam

0 que me levou a querer
trabalhar com pessoas com EM
foi o gosto de trabalhar com
populacédes clinicasea
vontade de contribuir para

uma melhor qualidade de vida
dos mais necessitados.

Jodo Pires, Técnico de
Atividade Fisica em Beja

objetivos, ja ndo tém tanto receio.
Joédio: Os praticantes gostaram de
treinar e de ter o compromisso para
com asua saude. Nao apenas na
qualidade do movimento, mas notei
acima de tudo na motivacao para
fazer exercicio.

Que desafios apontam para
a pratica da atividade fisica

com pessoas com EM?
Catarina: Os desafios passam
muito pela gestéo da fadiga, por uma
maior preocupacao na individuali-
zacao do treino de cada pessoa, por
conseguir perceber e monitorizar

o esforco e o estado das pessoas

na sua pratica. O objetivo é tentar
mudar o pensamento das pessoas,
para conseguirem ultrapassar a
preguica e a fadiga, e educa-las que
os resultados ndo sdo algo evidente,
mas que se vao construindo a me-
dida do tempo, é preciso resiliéncia
e dedicacao e s6 assim aparecem as
melhorias.

Joédio: O maior desafio esta na hete-
rogeneidade dos grupos. Infeliz-
mente € uma doenca imprevisivel
no que a incapacidade diz respeito
e as tarefas tinham de ser simples
de forma geral com pouca variacdo,
mas progressivamente intensas.
Este tipo de atividade também deve
irao encontro a individualidade de

Projeto cofinanciado pelo programa de
financiamento a projetos pelo INR, I.P. 2021

I ) Instituto nacional para a
\Nrea acao

cada um. Outro desafio a salientar
€ aescassez deste tipo de projetos
que facilitam o acesso a treinos
adequados as necessidades da
doenca.

Qual aimportancia da prati-
cade atividade fisica para

estas pessoas?

Catarina: Através dos resultados
referidos anteriormente da para
perceber que aimporténcia de
realizar qualquer tipo de atividade é
essencial e nao pode faltar na vida
das pessoas. No entanto, como
existe uma maior incapacidade e
degradacao das funcionalidades
das PcEM, ainda é mais necessario a
sua pratica, com o foco principal em
melhorar a sua qualidade devidae a
gestao das tarefas do dia-a-dia com
maior facilidade, atenuando outros
sintomas que a doenca lhes traga.
Joédio: A atividade fisica proporciona
uma sensacgao de superacao e au-
torealizacdo. A disciplina paracom o
ato de treinar € o principal motivador
e amelhoria da sua qualidade de
vida é um objetivo sempre presente.
O exercicio é salde e esté provado
que previne imensas complicacdes
de salde, as quais os doentes de

EM estdo sujeitos e pode até sera
resposta para a melhoria que tanto
procuram.

Boletim Esclerose Mdltipla © 23 @



A Meditacao no EM’Equilibrio
foi um sucesso!

O EM’ Equiilibrio, projeto desenvolvido pela SPEM e co-financiado pelo
Instituto Nacional para a Reabilitacao, disponibilizou terapéuticas nao
convencionais a portadores de Esclerose Mdltipla.

projeto atuou em dife-
rentes areas, sendo que a
meditacdo contou com 12

sessGes em grupo, sob moderacao
de Délia Almeida, com que ja tive-
mos oportunidade de falar.
Durante a pandemia, com o isola-
mento e todas as restricdes asso-
ciadas, as aplicacdes de meditacéo
estiveram ao rubro, as pessoas
pararam e aprenderam a parar, algo
que deveriasertao facilenéo§,

ao ritmo normal da sociedade. Foi
neste contexto que as sessdes de
meditacao, realizadas no &mbito do
EM’Equilibrio, foram muito pro-
curadas e colmaram em resultados
positivos para os participantes:

“Nunca pensei que a meditacdo me mudasse
e ajudasse a ser uma pessoa mais calma”.

Findada a terapia, os participantes Gestéo da doenca
foram convidados aresponder a ’
um inquérito que permitiu avalia-la ANTES DEPOIS
e dos resultados podemos apurar el
. . . siedade
que a maioria das expetativas foram o e
superadas, o que acabou por reper- Cansago |- Cansaco
cutir na gestao da doenca: Gestdo da dor Gestdo da dor
Qualidade do... Qualidade do sono
Meméria Memdria
Pode aceder aos resultados comple- Frustragéo Frustragio
x . Auto... Auto...
tos desta avaliacdo sobre a medita- 2 0
. K 4 Concentragao/ ... Concentragdo/At..
cdo no site da spem: www.spfem.pt. ol 12 3 4 5 6 7 - &l il sl sl @l =
A SPEM agradece a todos os interve-
nientes nesta acdo que permitiu mu- © MuitoBem ) Bem @ Mal @ Namesma ' Melhor @ Pior
dar avida de pessoas com Esclerose
Mdltipla.
‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

EM’Equilibrio

Meditacao
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Saiba como é que

a acupuntura ajudou
OS NOSSosS utentes!

técnica tem origem na
China e remonta ha alguns
milénios, sendo que é

frequentemente utilizada para como
tratamento complementar e/ou
alternativo tratar e melhorar diversos
sintomas. Esta técnica chegou a
SPEM hé alguns meses através do
programa EM’Equilibro, e em apenas
13 sessdes individuais 0s Nossos
utentes sentiram diferencas em
aspetos como:

v’Qualidade do sono
v'Fadiga
v’Dorméncia

v Espasticidade
v/Mobilidade motora
v'Dor

Segundo os resultados
demonstrados, houve uma
melhoria geral nos pontos
apontados acima, sendo que a
mobilidade motora, a fadiga, a
dorméncia e qualidade de sono
tiveram resultados significativos
na melhoria da qualidade de vida
dos pacientes. Beatriz Andrade

e Ana Medeiros tém sido as
responsaveis por proporcionar
esta terapia a alguns utentes da
SPEM. Ana Medeiros considera
que o objetivo da acupuntura, no
casoda EM, é “acabar com a dor”
enquanto fazem o tratamento,
diminuindo-a até a pessoa ficar
sem ela. Ao fazerem tratamentos
com utentes tdo diferentes, com
sintomas também eles diversos, é
neste sentido que Beatriz considera
que os “protocolos vao sendo
mudados consoante a necessidade
do paciente e a evolucdo que

nds conseguimos fazer dos

desequilibrios que ele tem”. E
importante pensar nas “causas €
quais sdo os agentes patogénicos
que, para nos, estdo a influenciar
aquela pessoa, em vez de olharmos

s6 para o quadro geral de sintomas e
catalogar aquela pessoa com A, Bou
C e determinados protocolos.”
Saiba mais sobre as profissionais no
site oficial da spem, www.spem.pt.

Média dos sintomas antes e a apds a Acupuntura

0 nao ha dados 1 Muito Mau 5 Muito Bom

Dor pos

Dor antes

Mobidade Motora pos
Mabilidade motors antes
Fadga pos

Faaiga anes
Espasticatate pos
Espastcsdade antes
Dorménca pos
Dormencia antes

Cuakdade de sono Pos

Parametros de avaliagéo

Cualidade se sano Ames

Nived dos semtomas

As palavras mais utilizadas pelas pessoas que realizaram a terapia:

alivio estimulo serenidade
relaxante fascinio hem-estar fisico

Indolor PaZz tranquilida:’le
2 essenciais ajuda

libertador quatidgade dtle vida

assertiva energia equilibrio

Pode aceder aos resultados completos desta avaliacdo sobre a meditacéo
no site da spem: www.spem.pt. A SPEM agradece a todos os intervenientes
nesta acao que permitiu mudar a vida de pessoas com Esclerose Mdiltipla.

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DEESCLEROSE
MULTIPLA.

EM’Equilibrio
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Meia Maratona:
A 82 Meia Maratona dos Descobrimentos ocorreu no dia 5 de Dezembro, na
Praca do Império, sob organizacdo da Xistarca. A SPEM foi parceira social desta
iniciativa, que se realiza desde 2013 e é considerada um sucesso por todos os
participantes.

A edic&o deste ano foi marcada pela estreia do Kids Race, com uma distancia

de 500m, e as habituais corridas de 10km, Meia Maratona (21km) e uma corrida/
caminhada de 5km. A SPEM, enquanto parceira social, esteve representada
através do Presidente, o Engenheiro Alexandre Guedes da Silva, e a Coorde-
nadora da SPEM Cascais, Dra. Elsa Barroso. Ambos foram responsaveis pelas
partidas das corridas e consequente entrega de prémios.

Com o apoio da Tranquilidade, a 82 Meia Maratona dos Descobrimentos ocorreu
em versdo hibrida, presencial e virtual, e contou com milhares de participantes
em todas as provas.

99 Leiria XMas Night Trail

Catia Santos voltou a subir ao pédio com a
Magical

No dia Nacional da Pessoa com Escle-
rose Mlltipla, a atleta correu no 99 Leiria
XMas Night Trail, prova de trail de 19km, e
subiu ao pédio para receber a medalha de
bronze da geral da prova, obtendo o se-
gundo lugar do escaldo feminino sénior.
Segundo a atleta, que tem corrido e encan-
tado com a Mégica, “foi um grande desafio, mas o objectivo de levar a camisola
da SPEM num evento deste encheu-me de orgulho”.

12 aniversario Complexo Desportivo da Verbena
A Junta de Freguesia de Santa Maria Maior celebrou 019 aniversario do Complexo
Desportivo da Verbena, formalmente inaugurado em outubro do ano transato,
e APOS UMa profunda inter-
AT — vencao de requalificacdo

\ : f sob responsabilidade
da autarquia. ASPEM,
enquanto parceira social,
participou nesta inicia-
tiva que juntou criancas
das escolas da freguesia
para um Open Day, onde
tiveram oportunidade
de praticar desportos de
combate, atletismo e ativi-
dades Iudicas infantis.
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T-Shirts EM’ Forca
ASPEM continuaa
disponibilizar a t-shirt “Magica”
atodos os atletas que desejem

correr pela Esclerose Mdltipla.
“Desistir nao é opcao”, éa
frase que podemos encontrar
no equipamento. Transmite
uma mensagem muito
importante para todos, com
ou sem esclerose mdltipla, de
que temos de lutar por realizar
0S NOssos sonhos.
Quem estiver interessado em
adquirir uma ou mais
“Magicas”, envie um e-mail
para maria.lopes@spem.pt
com o assunto “Encomenda
Nova Magica Salomon”,
indicando o nome e tamanho
da t-shirt. Caso ndo consigam
ira sede da SPEM em Lisboa
para alevantar, indiquem
morada para envio, que
acresce 5€ de portes.

A SPEM agradece a Salomon
por esta parceria e espera que
todos os atletas sintam vontade
de vestir a nossa “Magica”!

Corra connosco
e ajude as pessoas
com EM a alcancarem
as suas metas!

Desistir r
naop é opse”
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obra nesta época natalicia
Criou pecas alusivas a esta altura do
ano. Entre o leque de ofertas, podera
encontrar presépios, marcadores de
livros, pecas decorativas, centro de
mesa, entre outras pecas. O ABBA
Café juntou-se a delegacao de Lisboa
erecebeu as pecas numa Exposicdo
Social de Natal.

Magusto g

"Quentes
&

e w,
&bado 20,/11/20 ; :
e @ G
3030-327 Coimbra S
O magusto celebrou-se
em Coimbra!
Os utentes juntaram-se no ABBA Café
para comemorarem esta época do
ano e tiveram direito a castanhas assa-
das e jeropiga. A delegacéo agradece a
participacéo de todos.

Coimbra pos maos a

Com o apoio da Present Technologies,

a delegacao de Coimbra disponibilizou varias sessoes
Desde meados de outubro, sessdes de informatica gratuitas. Esta formacao pre-
tendeirao encontro das necessidades dos utentes para que estes possam rece-
ber e aplicar informacao indispensavel nos dias que correm.

As sessoes de yoga online
voltaram a Coimbra!

Sob orientacéo da Professora Filipa
Alvarez, os utentes da delegacao podem
ter um momento de relaxamento com
multiplas vantagens para a Esclerose
Mudiltipla, como por exemplo a reducéo
de stress e o treino de posturas para um
maior equilibrio.

No ambito do Dia Mundial do

Cuidador Informal

A SPEM Coimbra foi convidada a participar
num evento organizado pelo Grupo da
Literacia para a Seguranca dos Cuidados
de Saude de Enfermagem do Centro
Hospitalar Universitario de Coimbra. Este
evento, que se realizou no dia 5 de novem-
bro, contou com a participacdo e testemu-
nho de cuidadores informais da SPEM.

LEIRIA

A alimentacao saudavel

EM'Consulta com ... Flavia Neca putricionista) para PcCEM
«Alimentagao Saudavel e a EM» E um tema que veio ao de cima na SPEM

N Leiria, através de um Webinar EM’Consulta
' com a nutricionista Flavia Neca. Natural
{ B de Leiria, é Licenciada em Ciéncias da

Nutricéo, Especializada em Qualidade
Alimentar e frequentou também o curso
de NutriCoaching. Aceitou este desafio
da delegacéo de Leiria para desmistificar
alguns mitos sobre alimentos proibidos na
EM e falar sobre alimentacao saudavel.
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Em colaboracaocomo
Centro de Formacaode

Massagistas

A SPEM Leiria possibilitou um dia
diferente aos seus utentes, recheado
de boas energias e relaxamento. Os
utentes tiveram a oportunidade de
fazer massagens com técnicos espe-
cializados, aliviando assim possiveis
dores musculares resultantes da EM.

Nos meses de Novembro e Dezembro, a SPEM

juntou-se ainiciativa Leiria Natal
Como tem sido habito nos Ultimos anos. Através desta iniciativa, a delegacédo
pdde angariar alguns recursos que ajudem na missédo da delegacao, através de
vendas de produtos manuais e caseiros, dos imenso licores ja conhecidos a
célebre ginjinha tdo saborosa que a Delegacdo de leiria produz todos os anos.

O Fitness Factory

Leiria disponibilizou uma sessao de
Pilates com a delegacao de Leiria.
Além da atividade fisica, o ginasio/
centro de fitness recolheu tampas
de plastico para apoiar uma das
causas da SPEM Leiria.

A SPEM Evora tem, final-
mente, uma sede fisica!
Localizada na Cruz da Picada, lote

8, a sede pretende dar resposta aos
utentes e cuidadores de EM que pre-
cisem de apoio e aconselhamento. A
inauguracao contou com a presenca
do Presidente da SPEM, Alexandre
Guedes da Silva, e esta a ser dirigida
pela coordenadora regional, Margarida
Navalhinhas. A SPEM Evora agradece o
apoio da Camara Municipal, o grupo de
Escuteiros 890 e a Junta de Freguesia
da Malagueira e Horta das Figueiras.
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A Delegacao de Evora ofereceu kits
no servico de neurolia do HESE EPE
No dia 12 de novembro, o Servico de Neurologia do
Hospital do Espirito Santo de Evora EPE recebeu 25
kits de proteccio para os Utentes das consultas com |
Esclerose Mdltipla. Estes kits foram desenvolvidos
em colaboracao com a Roche Portugal e o Grupo de
Estudos de Esclerose Mdiltipla (GEEM), e tém sido
distribuidos em vérios hospitais, nos locais onde os
utentes com EM realizam os seus tratamentos.

A Associacao Nacional de Cuidadores Informais
Promoveu o 3.9 Encontro Nacional de Cuidadores Informais em Evora. O encon-
tro pretendeu chamar publicos diversificados, como os cuidadores informais e
formais, profissionais, ministérios e representantes de diferentes entidades ao
nivel da salde, autarquias, IPSS e cidaddos com interesse no tema.




No dia 24 de novembro, a SPEM Acores
inaugurou a Exposicao “ A minha EM

Invisivel

Foi no no Teatro Ribeiragrandense, e contoucoma
presenca de diversas entidades locais, entre elas a Ca-
mara Municipal da Ribeira Grande, a Direcédo Regional
da Saulde, entre outros. A SPEM Acores agradece a
presenca de todos os participantes e 0 apoio do Conti-
nente Acores pelo patrocinio do Coffee Break.

Mo precita de ver n minks
1 Incontinéncia urinria
Acrtdifar mefa

Exposicao “ A Minha EM Invisivel”
No dmbito da passagem da exposicdo “ A Minha EM Invisivel”
pelos Agores, os Internos do Servigo de Medicina Fisica e Rea-
bilitacdo do Hospital do Divino Espirito Santo, em Ponta Del-
gada, construiram um folheto informativo de como lidar com as
queixas. A SPEM agradece a cortesia desta unidade!

A SPEM juntou-se
aINOV Lousada

Esta foi uma iniciativa promovida pelo
Municipio de Lousada no &mbito do
programa municipal de caminhadas,
que decorreuentreosdias 4 e5de
dezembro. A populacao foi convidada
a participar realizando o seu percurso
auténomo na Ecopista.

Delegacéao de Cascais
na Feira da Bagageira
em Cascais

A SPEM Cascais deu o primeiro
passo para as vendas de Natal
da SPEM! Precos simpéticos,
conversa e muitos produtos
estiveram disponiveis na Feira
da Bagageiraem Cascais.

Os visitantes puderam encon-
trar boa disposicao, artigos de
coleccdo e antiguidades.

S

FEIRR, !

BAGAGEIRR .

A SPEM esteve presente

naV Feira Social IN
Estainiciativa teve lugarem
Castelo Branco, nodia19 de

¥ novembro. O stand esteve pre-

= sente nesta iniciativa paradara
-, conhecer a Esclerose Mdltipla a
§ populacdo através de material
informativo sobre adoenca e
aassociacdo. A iniciativa contou
% com debates acerca dos desafios
4 deviver nointerior, um concurso
N deideias e falou-se também
sobre as oportunidades de viver
no interior.

de Santarém
A delegacao de Santarém esteve no Hospital de Dia
para visitar uma sécia que participa no projecto
EM’ Rede e que ndo tem acesso para sair de casal
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A Loja Social da SPEM esta

novamente aberta!
O projeto nasceu para homenagear os seus
“artesdos”, expondo os seus artigos e ajudando
a gue mais pessoas possam adquirir as suas
pecas e apoiar esta causa e as pessoas com
Esclerose Mdltipla.
Assim, todos artigos que podera encon-
trar nesta pagina séo obra dos utentes que
participam nas atividades do Atelier da SPEM,
feitos com o maior carinho e entusiamo, so-
mente com o objetivo de Ihe levar alegria e de
colorir um pouco o seu dia. Podera visitar a Loja
Social na Rua Zéfimo Pedroso, no edificio 2.

Os chapéusde
Halloweens obrevoaram
e aterraram na SPEM

de Lisboa!

Os utentes do CACI, sob o temado
Dia das Bruxas, realizaram chapéus
tematicos que foram votados de
forma interna e através das redes
sociais. Numa cerimdnia improvi-
sada, foram apurados os primeiros
lugares e 0s prémios tematicos.

). Correia,doEM’Forca o
CACI visitou a exposicéo
centenaria da Federacao
Portuguesa de Atletismo,
no dia 18 de novembro, na
Atmosfera M. Os utentes
tiveram oportunidade de

ver artigos fisicos de momentos histéricos do atletismo nacional, tal

como a t-shirt de Pedro Pichardo, medalha de ouro em triplo salto na
dltima edicéo dos Jogos Olimpicos. O vice-presidente da Federacdo
acompanhou e apresentou esta visita ao centenario.

O Natal passou pela
SPEMde Lisboa!

Em épocas festivas, nada

= melhor do quejuntara
equipa SPEM e celebrar

o Natal, e foiisso mesmo
que a Delegacao de Lisboa
pds em pratica! No dia 11de
Dezembro, os colaboradores
juntaram-se para um almoco
de Natal no Restaurante

Bar das Colunas, em Marvila,
€ gue contou com o apoio
da Glintt, empresade
Consultoria e Servigcos

| Tecnoldgicos. Entre
entradas, pratos principais e
sobremesas, partilharam-se
risos, sorrisos e ainda

houve tempo parauma
homenagem ao trabalho
desenvolvido pelos Presi-
dente e Vice-Presidente da SPEM, o Eng® Alexandre Guedes da Silva
e o Dr. Paulo Goncalves.

Mas as surpresas de Natal nao ficaram por aqui...

Mesmo ao fechar do pano, nas vésperas de Natal, os colaboradores
da Delegacé&o de Lisboa foram surpreendidos por um super cabaz
de Natal recheado com produtos que deliciaram as festividades de
todos! Entre chocolates, azeite, enchidos e vinho, o sentimento que
se espalhou em toda a Delegacao foi de gratidao e companheirismo.
A SPEM agradece a Philip Morris International pelo patrocinio deste
cabaz que fez a diferenca no Natal de todos os colaboradores!
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Ano novo... sede nova

O novo ano comecou da melhor forma para a
SPEM Braganca. A delegacdo da cidade trans-
montana tem ja uma sede para poder receber e
acolher doentes, familiares e/ou cuidadores.

O espaco foi gentilmente disponibilizado pela
Unido de Freguesias de Santa Maria, Sé e Meixedo
e situa-se num dos edificios desta autarquia
bragancana, no centro histérico de Braganca (em

frente ao Museu Abade de Bacal).

Apesar de ndo ter, para ja, espacos disponiveis, o
presidente da UFSMSM, Telmo Afonso, ofereceu,
desde logo, uma sala a SPEM de Braganca, para
que possa apoiar da melhor forma os doentes
com EM do distrito.

Para j3, trata-se de uma sede proviséria até a
delegacdo encontrar um local maior que propicie
o desenvolvimento de novas atividades.

(Para atendimento, por favor, marcar através do
ndmero +351932647121)
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Advances in
Neuropharmaceutics @

13817

SPEM participa em curso avancado
de doutoramento
Alexandre Guedes da Silva, Presidente da SPEM, fez parte da discussao no

Cleo Podcast

|mpuI5051a Curso Avancado de Doutoramento “Advances in Neuropharmeceutics”,
d'5p°mve| na da Faculdade de Farméacia. Este € um curso avancado para futuros cientis-
Cleo tas, sendo que este envolvimento da SPEM insere-se no esforco de pro-

A CLEO, app desenvolvida pela Biogen, lan-  mocao da necessidade de desenvolver mais e melhor investigacdo na EM.
gou o podcast Impulsos, um espago para As doencas neuroldgicas tém um impacto crucial na nossa sociedade, sen-
Pessoas com Esclerose Mdltipla (PcEM)e  do responséveis pelo aumento dos custos de salde, enquanto o desen-

cuidadores que ao longo de quatroepisé-  volvimento de medicamentos para as doencas do sistema nervoso central
dios poderé&o esclarecer algumasdassuas  (SNC) representa a segunda prioridade de investimento da industria far-
duvidas sobre temas como a nutricéo, macéutica, a seguir ao cancro.
beneficios sociais, coaching e gravidez. Assim, os avangos na neurofarmacia sdo uma area chave para os estu-
Com o mote “Saude Sem Rodeios” e sob dantes de um programa de doutoramento, cujo curso pretende melhorar
moderacéo de Ana Galvao, os episddios os conhecimentos dos alunos na descoberta de potenciais alvos de doen-
contaréo coma presenca de profissionais  cas do Sistema Nervoso Central, levando ao desenvolvimento de novos
de saude experientes que trabalham em farmacos neuroactivos e a melhoria dos métodos de entrega desses far-
diferentes areas da Esclerose Mdiltipla. macos ao cérebro, sob requisitos restritos de seguranca e eficacia.
Estatuto do Cuidador Informal alargado a todo o pais Aos amigos da SPEM
] O Conselho de Ministros aprovou no dia 16 A SPEM agradece
de dezembro o decreto-regulamentar que de coracédo aos
“estabelece os termos e as condicdes do donativos que nos
reconhecimento do estatuto do cuidador chegam diaria-
informal, bem como as medidas de apoio mente através de
aos cuidadores informais e as pessoas amigos e s6-
cuidadas.” cios! Deixamos um
3 Segundo a ministra do Trabalho, Solidarie- 2 £y agradecimento
dadee Seguranca Social, Ana Mendes Godinho, o estatuto do Cuidador obngad a) especial a lg-
Informal passa a estar alargado a todo o pais e deixa de estar circun- nicao Direta-Lda,
scrito aos 30 concelhos piloto, estando ainda prevista a criacdo de uma empresa de aluguer de geradores, de energia
comissao permanente de acompanhamento. para cinema, filmes publicitarios, fotografia,
Com este alargamento, ira simplificar-se o processo de reconhecimento | eventos, e também em especial ao Lumber
e de atribuicdo do subsidio, diminuindo os prazos de deferimento e Coffe, loja online de produtos sustentaveis,
eliminando alguns documentos probatdrios. Para além disso, tem-se que ird fazer doacdes todos os meses. S&o
em vista alargar as medidas de apoio, como o descanso do cuidadoreo | estes pequenos gestos que fazem a diferenca
alargamento das condicdes de acesso ao Estatuto. na SPEM!

Run a Myelin My Shoes
Como tem sido habito, a SPEM
aliou-se a0 RAMMS (Run a Myelin My
Shoes), iniciativa que todos os anos
pretende pdr portadores de Escle-
rose Mdltipla a realizar actividade
- fisicaem diferentes formatos. Este
ano, as delegacdes de Coimbra,
Braganca e Santarém participaram
em modo de caminhada virtual e
tiveram uma grande adeséo por
parte dos utentes.
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SUBSCREVE 0 N0SSO GANAL E AGOMPANHA

A NOSSA PROGRAMACAO DIARIA!

https://www.youtube.com/c/MsSPEM/

. esta contigo!

Diretamente de casa para o nosso canal de YouTube

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

as pessoas afetadas
pela Esclerose Multipla”

=

1R oRHBOLO
QEM Co i
Eu sou . °

vi sou!

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.
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