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O que sao e de onde surgem

os varios tipos de Esclerose
Multipla? Como podemos curar
a Esclerose Miuiltipla?

nova versao de classificacao
Adas Doencas da OMS, o ICD11,

pela primeira vez reconhece
diferentes subtipos da Esclerose
Mdltipla (EM) e Ihes atribui diferentes
cdédigos de classificacao estatistica,
permitindo que sejam quantificadas
de forma independente as Pessoas
com EM (PcEM) com cada tipo par-
ticular da doenca.

Parece pouco, mas esta &€ uma revo-
lucéo silenciosa que vem conceder
as formas progressivas Primaria e
Secundaria da EM a possibilidade
de acederem aos beneficios que a
Sociedade da, ou que deveriadar,

as pessoas com Doencas Raras. A
razao para esta mudanca de clas-
sificacao é simples, nés os que
temos as formas Progressivas da EM,
somos muito menos do que aqueles
que, de entre nds, tem o tipo Surto
Remissao e por isso € com maior
facilidade que cumprimos a fasquia
gue delimita as Doencas Raras das
Doencas Comuns.

Mas se a partir de agora alguns de
ndés passardo e bem a ser considera-
dos, Doentes Raros, todos nds con-
tinuamos a ser uns quebra-cabeca
para a Ciéncia!!! Parece mentira,
mas ja se assinalaram os 154 anos
da primeira descricdo da EM, que foi
realizado em 1868 pelo pai da Neu-
rologia, o Dr. Jean-Marie Charcot.

E por isso que hoje, mais do que
nunca, nds as PCEM e as organi-
zacdes que nos representam que-
remos respostas para as questdes
decisivas e é por isso que nos organi-
zamos cada vez mais, para poder-
mos contribuir para este esforco

de conhecimento e descoberta.

E devido aisso que, ha j& quase

uma década, a nossa Federacéo
Internacional lancou a iniciativa de
investigacao internacional “Pro-
gressive Alliance” que pugna pelo
aumento do conhecimento basico
dos mecanismos da progressao da
EM e que, indiretamente, acabou por
motivar a Industria Farmacéutica a
desenvolver as recentes alternativas
de medicacéo ja disponiveis para as
formas progressivas da EM.

Foi para prosseguir este esforcoem
prol do conhecimento que muito
recentemente a SPEM aderiuaum
novo Consorcio Internacional de As-
sociacdes de EM, com vista a desen-
volver os Caminhos para as Curas da
EM - “Pathways to Cures for MS”.

E um desafio fascinante que assenta
em trés caminhos que iremos pro-
curar percorrer em conjunto e em
paralelo, ajudando-nos uns aos ou-
tros e sobretudo criando condicdes
para que outros parceiros, muitos
outros, se interessem pelo desafio do
conhecimento e connosco

Editorial N

W E por isso que hoje,
mais do que nunca,
nos as PcEM e as
organizacgoes que nos
representam quere-
mos respostas para as
questdes decisivas e é
por isso que nos orga-
nizamos cada vez mais
para podermos contri-
buir para este esforco
de conhecimento

e descoberta. ) )

queiram caminhar para dar resposta
as questdes que nos desafiam e
deste esforco conjunto de cocriacdo
surjam as solucdes que nos irdo curar.
Boas férias, bom descanso,

Alexandre Guedes da Silva
Presidente da SPEM
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“Cuidar, Apoiar e Domiciliar”

o passadodialdejunho,
N o projeto “Cuidar, Apoiar

e Domiciliar” da SPEM foi
premiado com uma das seis Bolsas
de Cidadania Roche 2022.
Este projeto tem como objetivo
central responder as necessidades
dos cuidadores e de pessoas com
Esclerose Mdltipla, dando respos-
tas sociais e de salide humaniza-
das, centradas na qualidade de
vida.
Este projeto ird permitir-nos
desenvolver competéncias nos
cuidadores que estejam ligadas ao
auxilio na realizacdo das atividades
de vida didrias das pessoas com
Esclerose Mdltipla; para que os cui-
dadores adquiram competéncias
na forma de cuidar, conhecendo
bem a doenca, as suas limitacdes,
a progressao e sintomas.
Outra vertente do projeto passa
pela promocdo do bem-estar
fisico e psicoldgico das pessoas
com Esclerose Mdltipla e cuida-

premiado pela Roche

Pode ver o video onde todos os
projetos vencedores foram divul-

gados. < https://fb.watch/dFv3UNVYiD/ >

dores, através de estratégias de
autocuidados, gestao emocional
e do stress, bem como gestao do
tempo.

Agradecemos desde ja a Roche
por continuar a acreditar na nossa
MIsSao e, por uma vez mais, Nos
permitir apoiar aqueles que mais
precisam.

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DEESCLEROSE
MULTIPLA.

Cuidar, Apoiar
e Domiciliar

A Delegacao de Lisboa da SPEM
jatemoselo Qualis

Premiar as associacdes que cum-
prem os requisitos de qualidade

€ o objetivo deste prémioque a
Delegacao de Lisboa venceu.

O Selo premeia as areas avaliadas
de exceléncia entre as quais estdo
transparéncia, comunicacéao,
recursos humanos e sustentabili-
dade.

O prémio foi atribuido a Delegacéo
de Lisboa da SPEM que concorreu
com mais sete instituicoes.

O objetivo é premiar a qualidade

e darreposta as necessidades de
aumento de capacidade das as-
sociacdes e consequentemente
asua sustentabilidade. Melhorar
aimagem das associacdes junto
da sociedade e ajudar os financia-
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dores aidentificar aquelas que tém
boas praticas de gestéo e atuacao
sao outros objetivos do prémio.

A credibilidade do selo assenta

no envolvimento das diversas
entidades financiadoras, entidades
sociais e especialistas na areada
qualidade para a sua criacao.
Foram avaliadas as areas da
transparéncia, da comunicacéao,
recursos Humanos, sustentabili-
dade financeira, parcerias, estrutu-
ra, respostas e servicos, monitori-
zacao e avaliacao, assim como
sustentabilidade ambiental

e igualdade de género.

A avaliacdo foi feita por um comité
constituido para o efeito e com-
posto pela Critical Software,

20 013S -SIvngy

4 (¢OADE PORTUGUES,
Q -
#Q
o
i)

22

Universidade Catdlica Portuguesa,
Fundacao Aga Khan e GRACE.
Parabéns SPEM!



A SPEM esta aimplementar o Projeto
SOMOS+ durante o ano de 2022

A SPEM acredita que a capacitacao contribui para -

uma sociedade melhor, mais justa e acessivel

SPEM estd aimplementar
Ao Projeto SOMOS+ durante

0anode 2022 que tem
como objetivo capacitar pessoas
com EM, aresidir em meio rural, no
seu domicilio, através das novas
tecnologias e da definicdo de um
plano de acompanhamento indi-
vidual personalizado. Definimos
0 SOMOS+ como um mecanismo
de capacitacdo para ainclusdo e
cidadania dirigido a pessoas com
doencas neurodegenerativas. Isto
porqgue, vivemos, ainda, numa
sociedade que rotula os individuos
tendo em conta as suas carac-
teristicas proprias e limitacdes
visiveis e invisiveis. Como se a
sociedade erguesse uma barreira
que obstaculiza o acessoauma
cidadania plena a estas pessoas.
Infelizmente, continua-se a olhar
para as pessoas com deficiéncia,
onde se enquadram algumas das
pessoas com EM, como um fardo
e ndo como cidadaos capazes de
contribuir para a construcado de
uma sociedade melhor, mais justa
e acessivel. Sabemos que em Por-
tugal, as pessoas com deficiéncia
sentem grandes dificuldades em
manter uma participacao plena
na sociedade dadas as barrei-
ras fisicas, sociais e até culturais
existentes. Em meios rurais, esta
realidade é ainda mais acentuada,
as informacdes e acesso a servicos
sdo mais limitados do que nos
grandes centros urbanos.
O SOMOS+ pretende ser um
mecanismo de capacitacao para
ainclusao e cidadania capaz de
informar as pessoas com EM sobre
os seus direitos, deveres e formas
de participacao ativa na sociedade,
para que estas pessoas tomem
decisdes informadas relativas a sua
vida.

Acreditamos que a capacitacao
das pessoas com deficién-

cia e/ou incapacidade seja

o caminho paraainclusaoe
cidadania ativa. Ndo preten-
demos “dar o peixe”, mas

sim, “ensinar a pescar”
facultando as ferramentas e
estratégias essenciais ao seu
processo de reconstrucao
enquanto cidadaos, bem como,
fornecer ferramentas digitais que
contribuam para a sua cidadania
digital. Ressaltando que, dois dos
participantes do SOMOS+ irdo re-
ceber Tecnologias de Reabilitacdo
através daempresa ANDITEC.

O projeto iniciou com um diagnds-
tico de necessidades e potenciali-
dades de cada pessoa, realizado
pela equipa multidisciplinar da
SPEM de forma a elaborar um
plano individual.

Emjunho de 2022 iniciaram as
sessdes de capacitacao, faculta-
das por formadores e associacdes
parceiras, nos seguintes temas:
Direitos Humanos e Cidadania;
Igualdade de Género e Ativismo e
Participacao Cidada. Em junho, es-
tao também planeadas as sessdes
sobre Sustentabilidade e Ambiente
e Autocuidado.

Durante o més de maio de 2022 as
pessoas participantes no pro-

jeto SOMOS+ foram convidadas
aresponder a um questionario de
expectativas do qual obtivemos re-
sultados bastante positivos. Rela-
tivamente a isto, podemos afirmar
que, 75% dos participantes tem
expectativas altas em relacdo ao
projeto g, 17% expectativas muito
altas. Aproveitamos também, para
questionar os participantes sobre a
importancia que a sua participacéo
no SOMOS+ podera vir a ter nasua
vida, nomeadamente, em termos

\ / o

®
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de participacao social e comuni-
taria. Daqui podemos retirar que,
75% das pessoas responderam que
“sim”, o projeto ird ser importante
para asua vida.

Esperamos que este projeto siga

o rumo adequado e que contribua
para a luta — o exercicio da cidada-
nia, independentemente da con-
dicao em que cada cidadao/cidada
se encontre.

Este projeto conta com o apoio

do BPI Fundacéao “la Caixa” no
ambito da candidatura realizada
na 32 edicdo do BPI RURAL 2021.
As coordenadoras do

SOMOS+ Susete Margarido

e Gabriela Condeco

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

Com o apsio.

E3BPI

% Fundacio "laCaixa’
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Programa +CO3SO Emprego

- Empreendedorismo Social
Candidatura SPEM aprovada

A SPEM candidatou-se ao Programa
+CO3S0O Emprego - Empreende-
dorismo Social, conseguindo ver

a sua candidatura aprovada. Este
projeto consiste na criacdo de um
posto de trabalho na Delegacao de
Evora cujas funcdes sdo de gestéo e
coordenacao da Delegacao e apoio
as Delegacdes de Beja e Portalegre,
bem como, a prestacéo de apoio

as Pessoas com Esclerose Mdltipla
residentes nesta zona do pais.

Tem como objetivos principais:

| - Diagndstico social dos doentes
de Esclerose Mdltipla residentes no
Alentejo (Evora, Beja e Portalegre);

Il - Acompanhamento dos projetos
da SPEM dirigidos para a regido do
Alentejo na vertente de apoio ao
doente e a sua familia, bem como,
criacdo de estratégias para o au-
mento da empregabilidade desta
populacao;

11l - Andlise dos objetivos e impactos
dos projetos da SPEM no Alentejo.

Este projeto esta aprovado até
dezembro de 2023, e na pratica
serao realizadas as seguintes
atividades:

a) mapeamento da realidade social
das pessoas com EM residentes na
regiao do Alentejo;

Cofinanciado por:

'

2020
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NTEJO ﬂ‘I

b) prestacao de apoio concreto,
eficaz e centrado no doente;

c) criacdo de parcerias com enti-
dades locais para uma maior articu-
lacdo com as atividades a realizar
nesta regido para este publico;

d) acompanhamento de proximi-
dade das pessoas com EM da regiao;

e) promocao e consciencializacdo
das entidades empregadoras locais,
através da criacao de parcerias e
acdes que visem o aumento da em-
pregabilidade das pessoas com EM,
colmatando o problema da, ainda,
falta de consciencializacdo para
esta doenca presente nesta regido.

A Delegaco de Evora tem trabalha-
do em estreita colaboracdo com as
Delegacdes de Beja e de Portalegre,
nomeadamente na elaboracdo do
questionario Mapeamento das
Necessidades das Pessoas com EM,
realizado no ambito da Campanha
Nacional de Sensibilizacdo para a EM.

Até ao momento ja foram
realizadas as seguintes acoes:

- Integracdo no Conselho Local
de Acédo Social;

- Reunides com os varios hospitais
sedes de Distrito (Evora, Bejae
Portalegre), no sentido de tracar
um diagndéstico da realidade dos

PORTUGAL

2020

servicos de Neurologia, Consulta de
EM e no apoio aos doentes de EM;

-Campanhas de sensibilizacdo
anuais com testemunhos de
pessoas com EM a nivel nacional;

- Exposicédo dos Sintomas Invisiveis
daEMem Evora;

- Participou numa mostra de
Instituicdes Locais numa escola
naregidao de Evorg;

- “Caminhada pela Sadde” em
parceria com a Liga Portuguesa
Contra o Cancro;

-Reuni®es com os varios candidatos
as eleicdes autarquicas de 2021,
com a entrega de um documento
com propostas de inclusao e aces-
sibilidades, a incluir no Programa de
medidas para a area da deficiéncia;

-Contacto préximo com os associa-
dos daregiao do Alentejo e Pessoas
com EM, com vista ao encaminha-
mento para outros servicos da SPEM
ou entidades locais.

Desde abril de 2021 que a Regiao
do Alentejo contacom a Técnica
Margarida Navalhinhas, na sede da
Delegacéo que fica no Bairro Cruz
da Picada Lote 8, cedidaem
contrato comodato pela
Habévora em regime de partilha
de sede.

UNIAD EURCPELA,
Fundo Socil Eumopet



Artigo de opiniao Il

O maior problema com os Ensaios
Clinicos? A populacao-alvo

e o objetivo de um estudo

for meramente académico

€ para provar um conceito,
tem pouco efeito pratico para
guem, no seu dia-a-dia, se sente
afetado por alguma dificuldade. Um
estudo clinico tem como objetivo
encontrar novas solucdes para
problema(s) clinico(s). Essaéa
razao para que todos conhecamos
melhor o que é um ensaio clinico,
para que servem, quais 0s seus ob-
jetivos e como podem ter impacto
nos cidaddos e na sociedade.
Um Ensaio Clinico (EC) é um es-
tudo conduzido em pessoas com
objetivo de descobrir ou verificar os
efeitos de um ou mais medicamen-
tos experimentais. Sé séo testados
em seres humanos apds fases
anteriores de avaliacao rigorosa em
laboratdrio e/ou com animais. Antes
de seiniciar, tem uma aprovacao
prévia pelos reguladores europeus
(EMA), tendo em conta o carater
cientifico e ético e, apenas séo
autorizados quando os riscos sao
inferiores aos beneficios. A moni-
torizacéo é rigorosa, tanto pelos
promotores como pelos regu-
ladores.
O processo na sua globalidade se-
gue um conjunto de regras chama-
do de Protocolo. A elegibilidade de
uma pessoa para um EC pode de-
pender de vérios fatores e apenas
o seu médico assistente podera
aconselhar a sua participacéo. Um
dos aspetos essenciais é o docu-
mento de Consentimento Infor-
mado, documento que detalha por
completo todo o “caminho” do EC.
Quando ha duvidas é necessério
esclarecé-las com profissionais de
saude da nossa confianca, mas que
tenham, também, conhecimento
para o efeito, que possam traduzir
para uma linguagem que com-
preendamos com clareza o que |4
esté escrito.
Risco? Nao existe nada na vida que
ndo tenharisco. Até sair de casa
para ir comprar o jornal. E claro que

é completamente diferente o grau
derisco quando comparado com
uma participacdo num EC. Por isso
existe um Regulador, uma Comissao
de Etica, o seu médico e eventual-
mente uma Associacao de Doentes
que apoie Pessoas afetadas por
uma dessas patologias alvo do EC.
Quando hé a possibilidade de
participar num EC de avaliagéo
terapéutica antes da introducéo no
mercado, este ja passou por fases
anteriores de seguranca e eficacia.
Qual € o maior problema que temos
com os Ensaios Clinicos? A popu-
lacao-alvo. Encontrar as pessoas
com as caracteristicas adequadas
ao Estudo.

Como é que se pode mitigar esta
situacdo? Com a organizagao dos
dados a nivel nacional, compativel
com estruturas internacionais de
modo que quando existam EC seja
possivel encontrar a populagao-
alvo com as garantias de seguranca,
protecao e confidencialidade que
como cidadéos esperamos das
entidades oficiais.

E aqui que entramos todos, na
garantia da protecdo individual. Se
somos donos dos nossos dados,
porque partilhamos facilmente
onde estamos, o que fazemos,
quando fazemos, com quem esta-
mos, etc.? E quando toca ao que

mais sensivel podemos ter, que é a
nossa salde, porque desconfiamos
tanto? Acredito que seja por trés
razdes (3C):

Conhecimento - precisamos de
aprender mais e melhorar as nossas
perguntas;

Confianca - precisamos de ter
mais evidéncias do propdsito e
acoes das entidades a nossa volta;
Comunicacao - precisamos que

a comunicacgéao da informagao
transformada em conhecimento
sejamelhorada e, que as evidéncias
sejam absolutamente transpa-
rentes, simplificando a mensagem
mantendo o significado.

Se, como sociedade, trabalharmos
os 3C anteriores, transformamos

a nossa sociedade e convertemos
algo que a partida nos deixa com
receios numa fonte de receita para
Portugal, pelo valor que os Ensaios
Clinicos tém na Europa e no Mundo.

Artigo de opiniao de:
Paulo Gongalves
Vice-presidente da Sociedade Portuguesa
de Esclerose Multipla

Presidente da Raras
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Siléncio, que se vai cantar

o Fado... solidario!

uma noite que animou as
ruas eruelas de Marvila, a
SPEM fez-se ouvir como
uma boa “casa portuguesa”.
Decorria o passado més de abril,
quando a SPEM “afinava as cordas
da sua guitarra”, ou por outras
palavras, finalizava os preparativos
para uma noite de Fados solidaria -
a qual se tornou memoravel entre
sécios, convidados e colaboradores
da Associacéo.
A prova de vinhos deu o arranque
" _, aestacalorosanoite e logo se
 'seguiu o caldo-verde, que fez
" ashonras da casa. O chourico
.‘ . assado e o bacalhau com broa
nao puderam ficar de fora,
sempre acompanhados de

¢
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Toda a decoracéo do evento ficou a cargo do CACI.

um bom Fado - interpretado pelos
fadistas Raquel Santos, Tiago Van
Krieken e, da Escola de Fados da
Junta de Freguesia de Odivelas,
pelas fadistas Liliana Santos e Con-
ceicdo Alves, juntamente com José
Catarino, na guitarra portuguesa,
Jacinto Carminho e Filipe Santos, na
viola de Fado.

Areceita do espetaculo permite a
Associacao continuar a apoiar as
Pessoas com Esclerose

Mdltipla e a desenvolver projetos na
area social, com vista a melhoria da
qualidade de vida das

mesmas. Desta forma, agradece-
mos a todos os artistas que enche-
ram a “nossa casa” e também

aos parceiros que abracaram esta

causa desde o inicio, nomeada-
mente: a Retrosaria 123, a Primo-
Horta, a Delta Cafés, Pollux, o Baca-
Ihau Riberalves, a Manteigaria Silva,
a Padaria Portuguesa,

Jotabrinde e a Adega do Cartaxo.
Todos vés, musicos, parceiros,
utentes e amigos, se juntaram a
este nosso “fado” auma sé voz,
num Fado cantado por muitos, mas
que sé nds, portugueses, sabemos
realmente cantar, pois s6

nds o sabemos realmente sentir.
Como diria a grande Amalia:

“A alegria da pobreza/ Esta nesta
grande riqueza/ De dar e ficar
contente”.




RS

15

A

‘ ' PADARIA
s B T PORTUGUESA

JOTABRINDEPT

Riberalves

Ade i[s]
CARTAXO

~Escola

& pollux

Boletim Esclerose Multipla * 9 @



B EM Foco

LACOS COMNO

EM'REDE é um dos projetos
O da SPEM que acontece
remotamente, através
das plataformas digitais e que
continua a ter uma taxa elevada
de participacao de pessoas com
EM de vérias zonas do pais. Mais
do que um projeto, o EM'REDE
tornou-se rotina, tornou-se no local
frequentado por pessoas com EM
e por profissionais da SPEM que,
em conjunto, falam sobre assuntos
importantes, sobre a familia, sobre
a salde, sobre os amigos, sobre os
animais de estimacao...no fundo,
sobre avida. Isto quer dizer que, no

meio das sessdes de exercicio fisico,

de fisioterapia, de estimulacdo
cognitiva, de escrita criativa, de
conversa com o terapeuta, existe
sempre um espaco de partilha onde
se criam lacos e unido; onde se nota
a afetividade e a preocupacdo que
as pessoas com EM sentem umas
pelas outras. Encaramos isto como
“lacos com nd”, amizades que se
criaram independentemente da

distanciaeda
condicao de
cadaum, onde
se perseveram
adignidade, o
humanismo e os
SOrrisos.

Texto da

Paula Franco,
participante do
EM’REDE desde 2020

O projeto Em Rede € um projeto
solidario, amigo, sensibilizador

que une pessoas e, em que

unidos, conseguimos ultrapassar
adversidades sem medos; este
apoio que nos é dado por pessoas
maravilhosas, quer seja funcional
ou emocional é o que nos faz

vencer obstdculos numa dadiva ou
recebimento, e caminhar em frente.
Partilha, uniéo, apoio, méo
estendida e principalmente atencdo,
experiéncias, sentimentos e lutas.
Hoje posso apenas

dizer OBRIGADA SPEM, EM'REDE,

AMIGOS, por fazerem de mim um ser
humano téo melhor.

Xicoragdo

Paula Franco (Beja)

Projeto Cofinanciado em 2021 por:

Redes Energéticas Nacionais

Margarida Picarra Navalhinhas foi eleita
Representante dos Jovens da EMSP

ealizou-se em abril a Con-
Rferéncia Anual da European
Multiple Sclerosis Platform

(EMSP), em Madrid. A SPEM fez-se
representar pelo seu Presidente
Alexandre Guedes da Silva, a vogal
Margarida Picarra Navalhinhas e as
Assistentes Sociais Gabriela Con-
deco e Susete Margarido.
Foidurante esta Conferéncia que
Margarida Navalhinhas foi eleita
Representante dos Jovens com EM
a nivel Europeu, durante os proxi-
mos 4 anos. Margarida Navalhinhas
também desempenha a mesma
funcéo a nivel nacional, enquanto
membro da Direcdo da SPEM.
“O meu objetivo é dar voz aos
jovens que vivem com EM na
Europa, para que lutem pelo seu
préprio empoderamento e para ad-
vogarem os seus direitos. Os jovens

@ 10« Boletim Esclerose Muiltipla

com EM devem ter fé e esperanca
no futuro porque podemos enfren-
tar a EM juntos como uma grande
comunidade. A vida com EM pode
ser dificil, mas juntos conseguimos
ser mais fortes e nunca desistir dos
Nossos sonhos em prol da patologia.
“E uma grande honra ser represen-
tante dos jovens com EM. Encaro
este desafio como uma misséo,

da qualfaco parte. Estou pronta
para trabalhar por nés e para nés.
Podem contar comigo”, diz
Margarida Navalhinhas.

Margarida foi diagnosticada com es-
clerose mudiltipla pediatricaem 2006,
e tornou-se uma defensora ativa

na ajuda aos jovens com esclerose
mudiltipla. E doutoranda em Sociolo-
gia e atualmente trabalha na Socie-
dade Portuguesa de MS (SPEM) em
Evora, onde também reside.

Y
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Equipa SPEM organizou, realizou, uniu-se, limpou, ajudou,
construiu, riu-se, disponibilizou-se, chorou, cansou-se, dancou,
cantou, emocionou-se, informou, cozinhou, correu, arrumou,
amuou, adorou, gritou, saltou e muito mais adjetivos havia!!

50 MAIO

O Dia Mundial da Esclerose Mdltipla, celebrado a 30 de maio, foi mais
uma vez pautado por inUmeras atividades e eventos realizados pela
SPEM e que decorreram durante os dias 28, 29 e 30 de maio.

v LEQ
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Bl Dia Mundial da EM

28 de maio | 09:00H as 18:00H

Formato: facehook /Zoom Live Streaming

09:00h - Pace Makers - Caminhada

- Santarém

Assistente Social:

Gabriela Condeco (Coimbra) Margarida

abado, 28 de maio de 2022

Durante o dia, foram pro-

movidas iniciativas tanto de
cariz hibrido. No periodo da manha
inicidmos com uma caminhadaem
Santarém do Em’Forca em parce-
ria, com o Associacao Pacmakers.
Seguiu-se uma aula de exercicio
fisico orientada, onde o exercicio é
também um estimulo para a quali-
dade devida.
Atarde inicidmos as sessdes zoom
- Terapias SPEM, de todas as tera-

11:00h

14:00h

15:00h

16:00h

© .t

EM‘Forga - Aula - Evara
Técnica: Catarina Martins

Sessdo de Fisioterapia - Lisboa
Técnica: Alejandro Carrabs

Sessao de Terapia da fala -Lisboa
Técnica: Fatima Ruivo

Sessdo de Estimulacdo Cognitiva - Lisboa
Técnica: Carolina Trindade

Sessdo de Reiki - Lishoa
Técnica: Pedro Marinho

pARRCTK Sanofi ¢ o

Rocha

* Hiogen  |anssen T

Socidloga:

Navalhinhas

pias existentes na SPEM - Fisiote-
rapia, Terapia da Fala, Estimulacao
Cognitiva, Reiki e Meditacdo. Cada
uma com uma sala virtual para que
todos pudessem participar e que
se prolongou ao longo da tarde,
de forma a que cada um pudesse
assistir aquela que mais lhe inter-
essasse ou até mesmo assistir a
todas.

Foram sess&es muito participa-
tivas, onde a dindmica entre o
convidado e os participantes foi

:00h
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bastante interessante, demons-
trando aqui a verdadeira cone-
tividade e o principio basico de
chegar a todo pais, dando valor ao
mote “conectados”.

A digitalizacdo permitiu-nos, as-
sim, chegar a um maior ndmero
de pessoas e com as mesmas
abordar varios temas, esclarecer
duvidas, desmistificar questdes,
elucidar e abordar areas que sao
uma mais valia, nao sé para PCEM
como para toda a comunidade.

Delegacdo da SPEM de Santarém, assinalou o
dia 28 pelas 9.30 da manha, com uma camin-
hada solidaria em Santarém que pretendeu
dar visibilidade a causa. Uma iniciativa que
contou com a parceria do clube Pacemakers.

-
-:::.:::‘{‘:g”'
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O direto foi centrado na atividade fisica, com o treino de full body
com diversas adaptacdes durante o treino para todos os niveis (ini-
cial, intermédio e avancgado). Este treino foi mais individualizado
para os membros inferiores que normalmente é uma das partes do
corpo que é mais afetada na parte da Esclerose Multipla.
Apesar de ser desafiante, o exercicio ja possui e estd comprovado

Técnica de atividade fisica: que transmite diversas melhorias para esta patologia. ”
Catarina Martins (Evora)

A\ “0 dia mundial foi uma excelente oportunidade para demonstrar
as PcEM que ndo estao sés e que fazemos tudo o que estd ao nosso
alcance para melhorar a sua qualidade de vida. Entre estes
esforcos demos a conhecer, em primeira mao, o papel da
telereabilitacao enquanto ferramenta de intervencao ligada
a fisioterapia desde um ponto de vista pratico!”. ”

Fisioterapeuta:
Alejandro Carrabs Coito

“ No Dia Mundial da EM, a Terapia da Fala “saiu a rua” e mostrou-se a
quem dela precisa, nas suas varias vertentes, passando a mensagem de
como é importante na melhoria da qualidade de vida destas pessoas.
Foi partilha. Foi interacdo. Foi lancar questodes. Foi responder. Foi per-
guntar o que nunca se tinha perguntado. Foi abrir portas de esperanca...

Que seja, apenas, o comeco!!! ”

:00h
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Terapeuta da fala:
Maria de Fatima Ruivo

“ Esta sessao foi centrada nas fungoes do nosso cérebro. Além da
explicacao sobre as fungbes cognitivas e a importancia de as exercitar, o
tempo foi maioritariamente alocado a pratica de exercicios divertidos
que passaram pela estimulacao das diferentes areas cerebrais associa-
das a coordenacao, atengao, memdria, linguagem, raciocinio, calculo e
planeamento. Assim, pudemos desafiar as nossas competéncias numa

sessao muito animada! JJ

:00h
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Psicdloga Clinica:
Carolina Trindade (Lisboa)

“ Esta sessao de esclarecimento sobre o trabalho inovador que estamos
a fazer com o Reiki na SPEM ja a caminho do seu 4°.

Foi apresentado o contexto histérico do Reiki como cura ancestral
com mais de 3 mil anos, e os seus beneficios junto das 9 patologias que
afligem quem tem EM. Mais energia, melhor dormir, melhoria na fala,
alivio de dores, mais confianca, mais equilibrio, reduc¢do dos niveis de

ansiedade e de stress, mais positividade, mais calma, ... ”

:00h
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Mestre:
Pedro Marinho (Lisboa)

MRRTK SANOFfi U ~ovarrs *Biogen Janssen -

Boletim Esclerose Multipla ® 13 @



Um Festival onde todos foram bem vindos...

0 passado dia 29 de maio de

2022, realizou-se o 1o Festival
SPEM Solidario, no passeio Maritimo
de Marvila- Parque Ribeirinho, Lisboa.
Este festival tinha como objetivo
criar um evento acessivel, adap-
tado, inclusivo, de integracdo social
e comunitaria de varios publicos-
alvo que frequentemente se véem
afastados destes eventos por falta
de condicdes de mobilidade e de es-
truturas adaptadas. Este objetivo foi
alcancado com sucesso e aplaudido
no dia pelos varios utilizadores das
estruturas no festival: “é realmente
um espago muito bonito e com con-
dicées para circularmos e conviver-
mos”. “aqui nGo temos que ir para
uma zona adaptada porque todo o
festival E essa zona, assim dd gosto
vir a um festival. E olhe que tinha
receio de ndo ter entendido bem o
conceito, mas estdo de parabéns!”
Foram algumas das opinides da-
das, sendo este o primeiro festival,
sabiamos que teriamos dificuldade
na adesdo do publico aum evento
que ndo conhecem e sobre o qual

) )
e WVIC TP
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tinham muitas reservas. Foram
diversas as mensagens que recebe-
mos no pos-festival, onde relatavam
que tiveram receio de que o festi-
val fosse de alguma forma menos
adaptado e devido aisso, ndo se
deslocaram e assistiram ao Live
Streaming, lamentando depois ndo
terem estado presentes.

A qualidade dos artistas e da
producdo da Regiconcerto e EMAV
foi fortemente aplaudida e granjeou
muitos elogios ao evento: “vocés
conseguiram ter os melhores do pais
na produgdo, € de louvar” disseram
varias pessoas que assistiram.

Facto que nao seria possivel sem a
solidariedade destas equipas e dos
artistas que foram espetaculares

e super dindmicos. A SPEM estara
sempre agradecida a todos aqueles
que trabalharam para tornar este
festival numarealidade.

Outro ponto alto do festival, foia
atuacéo do grupo de danca inclusiva
Alldanca da Associacdo Salvador,
gue nos presenteou com uma atu-
acao sem comparacao e de extrema

LN
verde
lima

CAMATA MUNICIFAL

NIOWVANIS

FIDELIJADE

qualidade, que fez o publico vibrar

e juntar-se a coreografia. Foisem
dudvida, um momento Unico.
Agradecemos a USALBI, a Academia
de Concertinas do Inatel, a Raquel
Santos, aos The Pilinha e aos Voodoo
Marmalade por se terem associado a
esta causa, marcando presenca neste
festival e pelos concertos fantasti-
cos que deram, proporcionando um
dia de grande qualidade musical e
cultural. A apreciacao das atuacdes
foi o mais positiva que poderia ser,
sendo notoria a forma sublime como
geriram um publico que por vezes se
vé a parte destas iniciativas. Tém a
nossa mais profunda gratidao, foram
maravilhosos!

Como em todos os primeiros
eventos, sabemos que necessita de
melhorias e de ajustes que facam
com que este festival esteja entre os
melhores do pais e pretendemos tra-
balhar para que assim seja, alias este
festival foi construido em 2 meses,
algo que sabiamos ser uma tarefa
quase impossivel, mas conseguimos.
No ano de 2023, a SPEM pretende

RSafety
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reunira comunidade de IPSSe de
instituicées do setor social e ndo sg,
para que unidos, em rede, con-
sigamos atingir ainda mais pessoas
presencialmente e dar voz aqueles
que tém mobilidade reduzida, doen-
cas neurodegenerativas ou apenas
dificuldade de integracéo social,
para que se sintam parte integrante
da Sociedade e possam participar
de forma ativa na sociedade.

Este festival mostrou a todos que

é possivel fazer-se, que é possivel
contribuir de uma forma natural e de
lazer para que estas pessoas se sin-
tam parte integrante da sociedade e
sejam eles préprios os artistas de um
evento que é de todos, para todos.
Este festival teve também a vertente
de angariacao de fundos, para con-
tinuarmos a promover a qualidade
de vida das pessoas com Esclerose
Muiltipla. Nesta primeira edicdo a
venda de bilhetes proporcionou uma
angariacdo de 1.116,00€, verba que
sera utilizada para a implementacéo
de projetos que promovam a missao
da SPEM.
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Diversidade, estabelecer e nutrir lagos 2022
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O Dia Mundial da PcEM é sempre
uma oportunidade de poder sensibi-
lizar acomunidade para a Esclerose
Mdiltipla, reforcar a forca e a deter-
minacao destas pessoas para as
podermos apoiar ao longo do curso
dadoenca. A SPEMrecebeu o Sr. 0
Raul Candido, da Federacao Por-
tuguesa de Desporto para Pessoas
com Deficiéncia, que proporcionou
aos utentes do Centro de Atividades
e Capacitacado paraa Inclusao, a
possibilidade de experienciar as
atividades de Boccia e Polybatt.

O Boccia é um desporto praticado

J Dia Mundial da EM
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num espaco interior, de
precisdo, em que sdo ar-

30 de maio | 10:00H AS 12:00H

Boccia e Polybatt

Dinamizagao de uma sessao de desporto adaptado na SPEM, pela
Portuguesa de Desporto para pessoas com deficiéneia,
dia 30 de maio is 10h da manhd com os wtentes do CACI Lishoa.

MODALIDADE DESPORTIVA

remessadas bolas de couro,
seis azuis e seis vermelhas,
com o objetivo de as colocar
0 mais perto possivel de uma bola
branca chamada “jack” ou bola alvo.
O Polybatt é um jogado numa

mesa de 1,2 metros por 2,4 metros,
com protecao nas laterais com 10
centimetros de altura, para que a
bola ndo saia pelos lados da mesa.
Cada jogador usa um bast&o para
rebater a bola ao longo da superficie
damesa, contra o seu oponente. O

objetivo é rebaté-la a fim de lanca-
la para fora do lado adversério ou
forcar falta e ganhar o ponto.

Com a prética desta atividades
pretendemos, assim, dar corpo de
forma diversificada a alguns dos
objetivos desta resposta social, no-
meadamente a socializacao, espirito
de grupo, e estimulacéo da oculo-
-manual e a concentracdo.

Diretora Técnica do CACI
Terapeuta ocupacional:
Carla Venenno

W g sempre importante
facilitar a experienciacao
de novas atividades
e explorar capacidades
adormecidas.

Pelo que neste dia
tivemos a oportunidade
de juntamente com o
Sr.° Raul da FPDD,
facilitar a experienciagao
das modalidades desportivas

de Boccia e Polybatt. ))
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Animadora Socio-cultural:
Andreia Fernandes

N\ Trazer aos nossos
utentes de CACI uma
atividade de desporto

adaptado (Boccia e Polybat)
foi bastante importante
porque para além de lhes
proporcionar um momento
lidico e divertido foi uma
atividade inclusiva que
demonstrou que TODOS
conseguem e podem
praticar desporto. )

Voluntéria:
Almudena Corcuera

A\ Acho que a atividade
de Boccia foi muito
interessante porque o grupo
do CACI aprendeu como se
desenvolve um desporto
adaptado e divertiu-se ao
participar porque foi uma
atividade muito inclusiva.
Os utentes do CACI
trabalharam a motricidade
e também desenvolveram a
sua autonomia neste jogo

de equipa. })
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I Dia Mundial da EM

Coloquio | Webinar | 30/
A Caminho das Curas da
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Para culminar as celebracées desta data foi
realizado a partir das 14:30h - WEBINAR
“A Caminho das CURAS da Esclerose Muiltipla” organi-

PMBRCK SANOF @ (! novanns "o m==j

zado em conjunto com o Grupo de Estudos de Esclerose
Mdltipla (GEEM) e durante o qual se debatera iniciativas
terapéuticas e visdes futuristas sobre a EM com os profissionais que estudam esta patologia, promovendo uma
discussao rica em conteudos e criando sinergias na atuacédo contra a doenca.

Sera mesmo possivel
que possamos vir a curar-nos
da Esclerose Multipla?

A discussao dos Caminhos para as Curas da Esclerose Mdltipla
marcou de forma indelével o Dia Mundial de 2022

Alexandre Guedes da Silva (Presidente da SPEM)

e tivermos de escolher uma
S palavra para caracterizar o

que se passou no Coléquio/
Webinar do Dia Mundialda EM a
palavra mais adequada sera “Deter-
minacdo”. De facto, o que sentimos
apds o debate entre os especia-
listas, os terapeutas e as PCEM é
que ndo nos podemos acomodar
A0S SUCESSOS que ja conseguimos
alcancar e temos de continuar a
caminhar de forma decidida para
um futuro sem Esclerose Mdltipla.
Os conferencistas foram exem-
plares na forma como souberam
conjugar arealidade com o sonho,
como souberam explicar o caminho
que ja fizemos e caracterizar as
dificuldades daqueles que agora
queremos trilhar em conjunto e de
forma coordenada.
A estratégia por detras desta inicia-

@ 22 Boletim Esclerose Multipla

tiva das PCEM para as PCEM é clara,
compreensiva e &, sobretudo, inclu-
siva - ndo se quer deixar ninguém
para tras pois todos, a sua maneira,
sofrem com a EM.

A iniciativa dos Caminhos para as
Curas da Esclerose Mdltipla iniciou-
se num projecto de investigacao
exploratdrio denominado “Projeto
de Cura Acelerada para Esclerose
Mudltipla” realizado sob a égide

da National MS Society dos EUA

na qual se avaliaram as perspectivas
de mais de 300 pessoas

com EM sobre o que para elas
significava a Cura. Como era pre-
visivel as respostas foram as mais
diversas dependendo em grande
medida da perspectiva de cada
individuo. No entanto fazendo

um olhar mais geral foi possivel
agrupar as respostas em

trés grandes categorias de Curas:

1. as que se obtinham
interrompendo o processo de
evolucdo da doenca,

2. as que se materializavam

pela restauracao das funcdes
perdidas por reversao dos danos
edos sintomase,

3. as que pura e simplesmente
permitiam acabar com a EM
através da prevencao.

Chegados a este resultado, que é
consistente com o que ja se obser-
vava noutros estudos e noutras ini-
Ciativas de muitas organizacdes de
EM um pouco por todo o Mundo ,0s
promotores do estudo resolveram
densificar cada um dos caminhos e
propor-los a todas as organizacées
que apoiam e lidam com as PCEM.



A nds, em Maio, coube-nos discutir
sob diferentes perspectivas cada
um dos caminhos propostos.
Assim tivemos, a debater “O que
significa parar a EM” a vice-presi-
dente do Grupo de Estudos da EM
(GEEM), a neurologista Dra. Joana
Guimaraes e a Directora da SPEM,
anossa Margarida Navalhinhas que
referiram o enorme progresso que
foifeito nas dltimas duas décadas e
que conduziu ao desenvolvimento
de varios Tratamentos Modifica-
dores da Doenca (TMD) e a melho-
ria da qualidade de vida de muitas
pessoas com EM. Este caminho que
esté ja em velocidade de cruzeiro

€ o principal fator de otimismo que
nos leva a pensar que estamos
proximos dos avancos que levaréo
ao fimda EM.

No entanto antes do fim ha tam-
bém a necessidade de reparar os
estragos que a EM causaem cada
um de ndés e esse “O que significa
restaurar as fungdes perdidas” foi
o tema de debate que colocou lado
alado a Enfermeira de EM, Teresa
Torres e o Fisioterapeuta, Alejan-
dro Carrabs. Da discussao ficou
claro que sé com um acompanha-
mento terapéutico personalizado

e continuo se consegue prevenir
aperda e/ou recuperar a capaci-
dade neuronal necessaria ao bom
funcionamento do nosso Sistema
Nervoso Central (SNC) e com isso
manter e/ou recuperar as N0ssas
funcdes bésicas. Este é claramente
o caminho em que nés, as PCEM,
temos que participar de coracdo
aberto, com persisténcia, pedindo
ajuda em cada queda, descansando
em cada banco, mas nunca desis-
tindo de procurar exercitar as nos-
sas funcdes basicas para que elas
ndo se esquecam de nos.

No final do coléquio foi abordado

o caminho que, porventura, sera

Dia Mundial da EMV Il

Fig: A evolugao da EM e as oportunidades para a descoberta de curas
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o maislongo e que é “O que si-
gnifica terminar coma EM”. Para
debater este caminho tivemos a
participacao da vice- presidente do
Grupo de Estudos da EM (GEEM), a
neurologista Dra. Sénia Batistae a
Directora da SPEM Sofia Fonseca
que referiram que terminar com

a EM levara tempo, talvez menos
do que oinicialmente previsto e,
embora permanecam obstaculos
significativos, had que estar otimista
pois sente-se hoje que ja existe uma
comunidade de investigacao global
apaixonada e comprometida, que
existe um crescente espirito de
colaboracao internacional

e de coordenacdo de recursos, que
aforca de trabalho de investigacao

€ cada vez mais motivada e
talentosa, e que hoje existe uma
rede propria e bem organizada

de associacdes de doentes e
familiares que permitira acelerar
o desenvolvimento das curas
daEM.

Como agradecimentos especiais
importa referir as sabias palavras
de abertura do vice-presidente do
Grupo de Estudos da EM (GEEM), o
neurologista Dr. Carlos Capela,

a fantéstica apresentacao do

Vice Presidente da National MS
Society dos EUA, Dr. Bruce Bebo
e por fim as palavrasde animo e
esperanca danossa convidada e
amiga, a Presidente da APDI,

a Dra. Ana Sampaio.
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I Dia Mundial da EM

IMPRENSA

Desde meios regionais a meios nacio-
nais, o Dia Mundial da EM passou por
muitos lados e das mais diferentes
maneiras - imprensa, televisao, radio!

Desta forma, amplificamos a nossa voz T S B AN DiaoCe ICA B CONEC G
(W I MULTIPLA AOS 15 ANOS

e espalhamos a nossa causa da melhor
maneira. Muito obrigada a todos e a to-
das que contribuem para o nosso tvi ' g i
reconhecimento!

*Todas estas notas de imprensa podem ser vistas no
site em: https://spem.pt/comunicacao/comunica-
cao-spem-comunicados-de-imprensa/

SPEM de Leiria tem terapia tnica no pais

A delegacdo da Sociedade Portuguesa de
Esclerose Mdltipla de Leiria (SPEM Leiria) tem
uma terapia unica em comparacdo com as
restantes delegacdes, apelidada de ‘SGA’ -
Stretching Global Activo. A terapia, para doen-
tes de esclerose multipla, mas néo s6, € um
meétodo de alongamentos em cadeia, com foco
no treino respiratorio

In Diario de Leiria Online | 27-05-2022

No ambito do dia Mundial da Esclerose Mdlti-
pla, o Diario de Leiria dedicou uma pagina ao
tema, salientando a importancia das valéncias
da SPEM - Leiria na manutencao de uma boa
qualidade de vida dos seus utentes.

Dia Mundial da Esclerose Mdltipla assinalado
pela SPEM de Leiria

O Regiao de Leira fez referéncia ao Dia Mundial
da Esclerose Mdltipla salientando o Primeiro
Festival Adaptado do Pais para pessoas com
deficiéncia e/ou incapacidade.

Dia Mundial da Esclerose Multipla assinalado

pela SPEM dos Acores

Esclerose Mdltipla ainda tem um estigma social .

- Entrevista a Hélia Cabral Escuderia Castelo Branco

In Acoriano Oriental na Semana da Sustentabilidade

| 29-05-2022 A Fed_eragao lnternacmnazl de Motocyclls[no
desafiou todas as Federacdes e Organizacdes

outras noticias Nacionais de Motociclismo a organizar varias

«Nao existe um padrao definido de sintomas iniciativas no dominio da sustentabilidade, na

para a Esclerose Mdultipla» - entrevista Semana de Sustentabilidade FIM, que decorre

a Fernando Santos de 30 de maioa5de junho

In Interior (O) In Férum Covilha Online

| 01-06-2022 | 02-06-2022
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“Desafia os teus limites!”:
campanha enaltece conquistas
das pessoas com esclerose
multipla “Desafia os teus lim-
ites!” & o tema principal desta
campanha da Merck, com o
apoio da Associacao Nacional
de Esclerose Mdltipla (ANEM),
da Sociedade Portuguesa de
Esclerose Mdltipla (SPEM) e
da Associacao Todoscoma
Esclerose Mdltipla (TEM), que
colocalado alado pessoas
com esclerose multiplae
figuras publicas

In HealthNews Online

| 30-05-2022

“Desafia os teus limites!”:
campanha enaltece conquistas
das pessoas com Esclerose
Mdltipla.

Ha quem seja muito bom
naquilo que faz, que sejaum
6timo desportista, um profis-
sional exemplar, um estudante
aplicado ou até uma mae
dedicada. E depois ha quem
sejatudoisto e tenha ainda de
enfrentar a Esclerose Mdltipla
(EM), num desafio constante
aos seus limites que, hoje,
gracas aos avancos da medici-
na, € possivel superar

In Netfarma Online

| 31-05-2022

Diagndstico de esclerose
multipla. “A doenca nao

me define”

Maria Jodo Figueiredo e
Alexandre Guedes da Silva
partilham com outros oito mil
portugueses um diagnostico
de esclerose multipla. No Dia
Mundial da Esclerose Mdltipla,
partilham um olhar optimista
para algo que noinicio eraum
“tapete a fugir dos pés”

In Publico Online

| 30-05-2022

“Nao sabemos quantos
doentes ha no distrito com
esclerose multipla” afirma
Susana Mata

Dia Mundial da EM 1B

A Coordenadora Regional da
Delegacdo de Beja da Socie-
dade Portuguesa de Esclerose
Mdltipla diz ndo saber em con-
creto quantos doentes hano
distrito de Beja. Susana Mata
sabe que “muitos dos doentes
nao sao tratados naregiao” e
revela que “gostaria de teruma
delegacao com representativi-
dade nos concelhos do Baixo
Alentejo e uma delegacao com
melhores condicdes fisicas”

In Radio Castrense Online

| 30-05-2022

Coldéquio online assinala Dia
Mundial da Esclerose Muiltipla
A Sociedade Portuguesa de
Esclerose Mdltipla assinala a
efeméride com um webinar
dedicado a doenca no ambito
da campanha #EMConexoes!
Estima-se em mais de 8.000
o numero de pessoas em
Portugal diagnosticadas com
Esclerose Mdltipla (EM),
doenca inflamatdria
degenerativa do sistema ner-
voso central, que interfere
com a capacidade de controlo
de funcdes como a viséo,
alocomocao e o equilibrio

In Regido de Leiria Online

| 30-05-2022

“Nao ha nada que seja impos-
sivel para um doente com
Esclerose Miltipla”

A Esclerose Mdltipla é uma
doenca neuroldgica cronica,
autoimune, inflamatoria e
degenerativa que € mais co-
mum no jovem adulto.
Adiversidade de sintomas e a
auséncia de indicadores
especificos dificultam o
diagnostico

In TSF Online

| 30-05-2022

Festival inclusivo assinala Dia
Mundial da Esclerose Mdltipla
In Regido de Leicria

| 26-05-2022

Alexandre sofre de esclerose
multipla: Eu vou lutar para
me manter aqui

No Goucha, o convidado
mostra que se mantém ativo
para contrariar o avancar da
doenca. Alexandre tinha 43
anos quando lhe diagnosti-
caram esclerose mdltipla. a
doenca foi avancando e hoje a
parte da mobilidade e da fadiga
€ o que mais o afeta

In TVI24 Online

| 24-05-2022

Esclerose multipla: primeiro
Festival adaptado

No passeio Maritimo de Marvila
vai acontecer o primeiro fes-
tival solidario da SPEM, Socie-
dade Portuguesa de esclerose
multipla.

In TVI - Esta Manha

| 23-05-2022

Sociedade Portuguesa de
Esclerose Mdiltipla ja tem
instalacoes em Santarém
In Mirante (O)

| 19-05-2022

Esclerose Muiltipla

A Sociedade Portuguesa de
Esclerose Mdltipla lancou um
evento inovador que vai decor-
rer ja no dia 29 de maio, chama-
se Festival SPEM Solidario, e
pretende promover ainclusao.
Conversa com Palmira Martins,
da Sociedade Portuguesa de
Esclerose Mdltipla, e Ana Sofia
Mendonca, doente com escle-
rose multipla

In TVI - Esta Manha

| 16-05-2022
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Participacao

na Maratona da Europa

No dia 24 de abril, os investigadores do CNC,
em parceriacom a SPEM Coimbra, partici-
param na Maratona da Europa. O desafio foi
lancado e levado a cabo pelo investigador do
CNC, Carlos Duarte.

Muito obrigada ao Departamento do Centro
de Neurociénciasda UC - CNCUCea TODOS
0s elementos que aderiram a esta iniciativa,
caminhar pela Esclerose Mdltipla. As nossas
“maégicas” na Maratona da Europa!!! A Dele-
gacao da SPEM de Coimbra agradece o apoio
e oportunidade que nos deram, nesta dupla
iniciativa, caminhar pela EM e promover uma
angariacdo de fundos! A Merck muito obrigada
pelo patrocinio e confianca na missdo da
SPEM

EM'FORCA

O Nosso bem-haja a Roda Dianteira e atoda
aorganizacao por continuarem a acreditar e
a apoiar a nossa Missao e a nossa causal Em
nome da SPEM e de todos aqueles que pro-
curamos promover a qualidade de Vida, estamos muito gratos! Muito obrigada
atodos os participantes, pois também face aos mesmos foi atingido o maravil-

wEnA
RODADMNTERA  1iiien 8
i - DELEGAL D EOINBAA
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eparnuel uasROdIONAIM

Caminhada EM "Liberdade

- No dia 25 de abrila SPEM Coimbra organizou e participou na 22 Caminhada EM

“ Liberdade! Numa tarde bem passada no Parque Verde da Cidade de Coimbra

acaminhar pela EM e EM Liberdade, unidos, com alegria e amizade. Juntos podemos fazer a diferenca, vestir as nossas
“magicas” e sensibilizar para uma causa e promover cada vez mais a incluséo deste publico com EM, na nossa sociedade.

Caminhar, partilhar, conviver, e doar em prol de uma misséo de promogé&o da qualidade de vida!!

No meio desta caminhada, ainda houve tempo para uma visitaa Arvore da Vida da SPEM, plantada

da no dia 21 de Marco com o apoio da Camara Municipal de Coimbra.

Concerto de Som com Tacas e Gongos Tibetanos,
Segundo o método Peter Hess, promovido pelo Terapeuta da Delegacdo de Coimbra Francisco Carvalho. A terapia de som
é conhecida pela sua capacidade terapéutica em potenciar o equilibrio entre o estado fisico, cognitivo e emocional.

Almoco Convivio

A Delegacado da SPEM Coimbra agradece mais uma vez ao Jornal Diario de Coimbra, pela colaboracdo na divulgacao

das iniciativas promovidas pela mesmal Bem-haja pela sensibilizacdo junto da Comunidade desta doenca invisivel. Este
almoco promoveu a socializacao entre PCEM, cuidadores, voluntéarios e amigos. Iniciativas estas que promovem a inclusdo
destes grupos numa sociedade ativa e inclusiva.

Em’ Forca

Participacao de alguns elementos da equipa de Coimbra na Meia Maratona EDP Lisboa.
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As segundas e tercas feiras na SPEM Leiria
Esticam um braco para o lado, puxam uma perna para o outro e contribuem para
amelhoria da nossa saude fisica, psicoldgica e social. As atividades de reabili-
tacéo fisica, sessdes de hidroterapiatudo com o apoio da Camara Municipal de
Leiria

152 edicdo da Criativ(A)rte

A Delegacao de Leiria esteve presente na 152 edicdo da Criativ(A)rte, nas
comemoracdes do 25 de Abiril, para divulgar a populacao da Marinha Grande o
que é a SPEM, o que fazemos para os portadores e familiares no distrito de Leiria.

Nos meses de maio, junho e julho é tempo das festas e
feiras da cidade!

Como tem sido habito nos Ultimos anos (salvo os dois anos de covid). Através
desta iniciativa, a delegacédo pdde angariar alguns recursos que ajudem na mis-
sdo dadelegacéo, através de vendas de produtos manuais e caseiros, desde os
imensos licores ja conhecidos a célebre ginjinha, tdo saborosa que a Delegacéo
deleiria produz todos os anos. A Delegacao de Leiria da SPEM agradece a
Camara Municipal da Marinha Grande a oportunidade de estar presente nesta
fantastica festa, principalmente a Eleonora e a Carmen que foram incansaveis e
fizeram desta festa um enorme sucesso.

Agradecemos também a todos quantos nos visitaram e

apoiaram a nossa causa.

Um agradecimento muito especial aos voluntarios e amigos Paulo Coutinho e
Claudia Cristovao, sem os quais ndo seria possivel esta missdo. Estiveram sem-
pre ao lado da delegacdo de Leiria. Foram dias cheios de emocdes.

A Campanha “Uma Tampa um Sorriso” queaSPEMLEIRIAlevaa
cabo todos os anos em prol dos seus utentes, agradece a todas as Escolas, Infan-
tarios, Juntas de Freguesias, Empresas e todas as pessoas em nome individual as
£ tampinhas que nos fizeram chegar. A campanha continua e contamos convosco
para conseguirmos fazer as pessoas com Esclerose Mdltipla, SORRIR!

Picnic no Parque das Merendas da Barosa!!

Apesar das altas temperaturas registadas, a SPEM de Leiria, voltou a reunir os ami-
gos num fantéastico piquenique e a temperatura foi um pormenor pouco impor-
tante. Um pernil no espeto foi mote para um dia cheio de emoc8es mais a partilha
de entradas e sobremesas mais bebidas. A animacdo com o Palhaco Jorge
Cardinal, aula de danca com a Fitness Factory de Leiria, MUsica, Karaoke e piscina
para 0s mais pequenos! Agradecemos a todos os que estiveram presentes. Bem
hajam.
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A participacao na 382 Ovibeja 2022

foi concretizada através da parceria entre a Delegacdo de Bejada
SPEM, e a Delegacéo de Beja do CVI, representado pelo seu Coordena-
dor Regional Bruno Domingos.

Esta parceria permitiu desenvolver atividades conjuntas, no ambito
daquela que é a missao de cada uma das Instituicées que representam
€ que, se acredita, saiu reforcada e com mais valias para aqueles que
sdo o nosso foco.

Assim, todas as atividades desenvolvidas no &mbito deste evento
foram da responsabilidade das duas entidades, independentemente
de, em alguns dos momentos, serem dinamizadas atividades individ-
uais.

A parceria com o curso de Terapia Ocupacional do IPBeja foi sem
dulvida a grande aposta para todos. Para os 77 alunos que tiveram uma
oportunidade diferente de aprender, partilhar e principalmente de con-
tactar com as pessoas narua, e para todos nds, que tivemos acesso a
informacédo importante nesta area, nomeadamente sobre produtos de
apoio tdo necessarios a melhoria da nossa Qualidade de Vida.

A nossa presenca na OVIBEJA foi sem dulvida bastante positiva, mas
igualmente desgastante. Foram 5 dias de presenca cons-tante, de
contacto com as pessoas, com as entidades, mas sobretudo de grande
partilha de conhecimento e de experiéncias.

Mais uma vez reforcar que esta atividade apenas foi possivel em co-
operacao, onde realcamos e agradecemos o contributo de cada um,
enquanto reforco técnico, cientifico mas essencialmente humano.

A SPEM é grata a todos!! Aos nossos parceiros no evento: CVI, ACOS,
Municipio de Beja, Escola Superior de Salide, IPBeja, Foxi, Luso, e aos
patrocinadores da nossa Roda Solidaria: Oliveira da Serra, Paco do
Conde, Monte dos Bens, Porto Editora, Doce Sabor e Sogrape.

PACO DY
Vishe  CONDE

) 14

@ 28« Boletim Esclerose Multipla



Inauguracao da Delegacao
de Santarém

Foino Dia 7 de maio, pelas 15 horas,
ainauguracao do espaco que vai
permitir a Delegacdo de Santarémda
SPEM ter a sua sede, na Praceta Habi-
jovemr/c dt® lote 141, S&o Domingos.
Este espaco vai permitir a continuacédo
ereforco dde todo o trabalho na defesa dos interesses das pessoas com Esclerose Multipla, visando a sua promocéo
social desmistificando a doenca junto dos associados, familias e populacéo em geral.

Todo o Atendimento com marcacéo prévia, ligando para o telemdvel: 932 681398 ou por e-mail para: geral-santarem@

spem.pt /dora.ferreira@spem.pt / marta.pequeno@spem.pt

O encontro “conhece-nos?? estamos
pertodesi!

A Delegacio da SPEM de Evora esteve na Escola Gabriel
Pereira em Evora!lFomos convidados a fazer parte do
projeto O ENCONTRO “CONHECE-NOS?? ESTAMOS
PERTO DE Sl! onde estiveram presentes cerca de 40
instituicdes a dar-se a conhecer aos alunos.

Obrigada a Escola Gabriel Pereira e a toda a Organizacéo
que concretizou este projeto!

A Caminhada pela Saude

Decorreu na manha de 08 de maio, pelas 10 horas, com o apoio da Camara Municipal de Evora, a CAMINHADA PELA
SAUDE, organizada pela Liga Portuguesa Contra o Cancro e a Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla de Evora, com
partida e chegada no Complexo Desportivo de Evora. Cerca de 200 pessoas estiveram presentes nesta iniciativa solidaria.
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Bl Noticias Gerais

A SPEM Braganca
f saiuarua EM’Liberdade,
no dia 25 de abril.

A delegacdo, criada ha 2 anos, em plena
pandemia, juntou se, pela primeira vez, ao
projeto nacional da SPEM EM'FORCA, para
caminhar pelos portadores de EM!

| Estainiciativa sé foi possivel gracas ao apoio
inexcedivel, na organizacdo e divulgacéo, da
Cruz Vermelha de Bragancal E & (sempre
disponivel) colaboracao da Unido de Fregue-
sias da Sé, sta Maria é Meixedo!

De destacar ainda a solidariedade das
Frutas Ferreira, que ofereceram um ‘reforco’
saudavel para os participantes! Obrigada a
todos!

Os sécios da SPEM ja

podem aceder a sessdes

de Terapia de Bowen

A delegacdo da SPEM de Braganca, celebrou
um protocolo com o terapeuta de Bowen,

§i Eduardo Fernandes, o Unico que se dedicaa
L esta terapia no concelho.

Segundo a Associacdo de Terapeutas de
Bowen, “esta € uma terapia manual, holis-
tica, ndo invasiva e muito relaxante.

As sessdes de terapia decorrem no espaco
do préprio Terapeuta, na R. Prof. Dr. Mota
Pinto 47, 5300-437 Braganca (por cima do
Supermercado Delicias, em Braganca). A
marcacao deve ser feita através do nimero
936987 002.

(para mais informacdes, consulte https://
aptbowen.pt/terapia) .

Protocolo com a HumanumeEst
Inclusa na area da psicologia
clinica
Pessoas com Esclerose Mlltipla da zona de
Braganca poderao, agora, cuidar da saldde
Mental a um peco mais acessivel.
No &mbito das comemoracdes do Dia Mun-
dial da Esclerose Mdltipla, a SPEM Braganca
celebrou um protocolo coma Humanum
Est- Centro de Estimulacéo e Reabilitacdo
Neuropsicoldgica, no sentido de tornar a
salde mental mais acessivel aos portadores
de Esclerose Mdltipla (EM).
Através deste protocolo, a Humanum Est compromete-se a priorizar os pedidos dos
sécios da SPEM, com uma espera maxima de uma semana.

Estes poderao, pois, cuidar da salde Mental a um peco mais acessivel.

Para mais informacdes, contactar: 919 790 430

A SPEM delegacéao de Braganca pela 12 vez na feira do Emprego,
Educacéo e Solidariedade de Braganca! Com as nossas voluntarias, Raquel Leitao Filipa
Lopes Campos!

SPEM Braganca na Voz de Tras-os-Montes!
Uma entrevista feita a coordenadora da delegacad de Braganca, Patricia Lopes.
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Santos populares e os manjericos!
o Centro de Atividades e Capacitacao para a
Incluséo (CACI), realizou uma atividade alusiva
aos Santos Populares.

Cada utente realizou um vaso com um manjerico
e como ndo podia faltar umarima.

Na SPEM para festejar

O Santo Antdnio

Vamos dancar

Até o sol raiar

Museu “Casa Fernando Pessoa”
Fomos visitar o Museu Casa Fernando Pessoa,
em campo de Ourique.

| Tivemos uma tarde recheada de cultura!

Tirar o pé da ginjano CACI!!

Os nossos utentes do CACI, puseram maos a
obra a varios quilos de ginja da “Ginjinha sem
Rival”.

Fizemos a separacao do fruto do pé da ginjaem
parceria com uma empresa produtora de Licor
de Ginja.

Fomos muito produtivos e conseguimos superar
0s Nossos objetivos: 438,60 kgs de ginjal

A atividade enquadra-se na Unidade Funcional
2 do CACI, pretende-se o desenvolvimento de
atividades socialmente Uteis, de forma a dar
sentido de utilidade e inclusdo social.

Vem visitar-nos e junta-te as nossas atividades.
Ainda temos vagas!

Rumo para a Praia de Carcavelos.
Aproveitando o Projeto Cascais Jovem - Cascais
Acessivel — Praia Para Todos, o Centro de
Atividades e Capacitacéo para a Inclusao,
proporcionar aos seus utentes um dia de praia,
e a possibilidade de usufruirem de um banho de
mar com o apoio do apoio do tiralo.

E assim proporcionou-se uma manha

diferente com o contacto com o meio aquatico,
facilitar o convivio entre utentes e colaboradores
da SPEM. “Foi uma manha muito fresca

e divertida!! Apesar de todos os cuidados,
protetor solar com “fartura”, beber muita agua
para ndo desidratar e para finalizar uma bola de
Berlim...”

O nosso muito obrigada a equipa de Voluntarios
do Projeto Cascais Jovem.



Ainda nfao tem
asua MAGICA?

Veja aqui como adquirir.
- -
EM 0O

SPEM EM'FORCA
‘SOCIEDADE Desicti .y k
PORTUGUESA esistir nao e opcao/

DE ESCLEROSE
MULTIPLA

Tamanhos disponiveis S, M, L e XL

Nao socio =10 sorrisos ® Sdcio =8 sorrisos

Se preferir o envio por por CTT, acrescentam portes + (5 sorrisos).

Envie um email a fazer o pedido para:
comunicacao@spem.pt ou gabriela.condeco@spem.pt

Modo de pagamento:
Através do IBAN:
PT50 0036 0000 99105871610 11 (MONTEPIO)

Através do MB WAY:
938 748 512

Sé enviaremos a t-shirt, mediante o comprovativo de pagamento para estes emails:
comunicacao@spem.pt ; isabel.guerreiro@spem.pt;
teresa.monteiro@spem.pt ; gabriela.condeco@spem.pt




