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Cuidar a tua volta...
ou a volta do cuidar!

anto que esta implicito no ato

de cuidar...

Cuidar é tdo simplesmente
um reflexo da alma e uma resposta
do coragéo. Cuidarévero outro
com empatia, € respeitar o seu ser, &
nao julgar, ndo criticar, ndo padro-
nizar e fazer juizos de valor. E tdo
simplesmente ver o préximo com
0 coragao aberto, estar disposto a
contribuir para a sua qualidade de
vida.

Ser profissional nesta instituicao
também é ser cuidador, toda a
Nossa Missao se resume num
propdsito Unico e fundamental de
vida para PcEM, que é cuidar. Todos
os dias, tentamos levara caboa
nossa capacidade de melhorar
cadavez mais e promover cada vez
mais o dominio do cuidar daque-

les que a nés recorrem pelas mais
diversas razdes. Vemo-nos perante
realidades individuais de vidas que
“gritam” por um “cuidar”, por alguém
que as consiga muitas vezes apenas
ouvircom o coragao e estender-
Ihes a mao dizendo, “estamos aqui
para si, ndo estad nem ficara sé”, o
simples fato de um telefonema fazer
toda a diferenca, de uma palavra
conseguirmudar o diade uma
pessoa, isso é saber cuidar. Cuidar
dos “nossos” daqueles que nos
procuram ou daqueles que vamos
encontrando na nossa caminhada

é conseguir muitas vezes iluminar
caminhos de vida, criar novamente
sonhos ou melhor, despertar son-
hos adormecidos e motivar a sorrir
para avida. E nutrir coragdes que
sofrem porvezes em siléncio, mas
que nos ensinam a saber o que é
resiliéncia. Este é o cuidar que ndo
se V&, mas que se sente. Sao por
vezes as feridas que sado curadas,
mas quase ninguém as viu, ficam
apenas no siléncio da reciprocidade
existente entre cuidador e pessoa
cuidada. Um cuidador é auténtico

nos seus sentimentos é alguém que
ndo vive apenas de emogdes, é o
brilho na escuridéo e é arco-iris na
tempestade. Todos nds a qualquer
momento da nossa vida podemos
ser, ouvira ser cuidadores. O meu
ato de cuidar ndo é apenas profis-
sional e partilho consigo que tam-
bém sou cuidadora de uma PcEM,
sim a vida tem destas coincidéncias,
sei o que é ter Esclerose Mdltipla em
casa, viver com alguém com essa
patologia, 0s receios que temos,

0s medos que tentam assombrar a
nossa cabega (mas que nao podem-
0s permitir), apenas nos devemos
permitir a gerir as nossas emogoes

e dar lugar Unico aos nossos senti-
mentos. Viver com o pensamento
de que avida tem de servivida ao
maximo com tudo o que elatem

de bom e menos bom, tirardo
menos bom o aprendizado devido

e continuar a caminhada sorrindo.

O melhor processo seré levar avida
com a maior leveza possivel, deixar e
desapegar daquilo que ndo nos “ali-
menta” e agarrar as pequenas coisas
davida que tao simplesmente nos
podem ajudar a brilhar por den-

tro. Entendo com clareza quando
alguém me diz “sou cuidador/a,

mas tenho sofrido tanto em silén-
cio, choro sem que me vejam, mas
espalho alegria sempre que posso”.
Como este testemunho teria muitos
outros, que sdo auténticos, reais. E
porqué? Porque ser cuidador é para
algumas pessoas viver no siléncio
da angustia, da dor, do sentido de
impoténcia de ndo conseguir ir mais
além. Mas porisso mesmo existimos
enquanto Instituigdo que luta por
estar constantemente ao lado das
PcEM, mas também dos seus cuida-
dores, familiares e amigos. Ninguém
precisa, nem deve estar s6. Quere-
mos estar ao seu lado!

Heis que damos por nés a terminar
mais um ano, passaram 365 dias em
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que todos nés cuiddmos de manha
a noite, ou com certeza até fomos
cuidados, mantendo a chama da
esperanca!

Atodos enviamos um enorme
abrago, repleto de luz para que o
ano de 2023 seja o renascimento de
novos brilhos em vossas vidas!
FelizAno Novo! A equipa SPEM con-
tinuara como sempre ao seu lado!

\ Todosnésa qualquer
momento da nossa vida
podemos ser, ou vir a ser
cuidadores. O meu ato
de cuidar nao é apenas
profissional e partilho
consigo que também sou
cuidadora de uma PcEM,
sim a vida tem destas
coincidéncias, seio que é
ter Esclerose Multipla em
casa, viver com alguém
com essa patologia, os re-
ceios que temos, os medos
que tentam assombrar a
nossa cabeca (mas que nao
podemos permitir), apenas
nos devemos permitir a
gerir as nossas emogdes e
dar lugar inico aos nossos

sentimentos. ) J)

Gabriela Condego
Coordenadora da delegao de Coimbra
Vogal da SPEM
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\ Oevento, organizado
\ PelaSPEM, prosseguiu
. Oobjetivodas edigbes
anteriores e preten-
deu, umavez mais, serum
congresso De e Para as Pessoas
com Esclerose Mdltipla (PCEM).
Hoje, mais do que nunca, as
PcEM e as organizagdes que as
representam, exigem respostas
para questdes decisivas relati-
vamente a doenca e a politicas de
salde que respondam com eficacia
as necessidades dos doentes. Ha
quase uma década que a Federagéo
Internacional de Esclerose Mdltipla
langou a iniciativa de investigagao
internacional “Progressive
Alliance” que pugna pelo aumento
do conhecimento basico dos
mecanismos da progressao da
doenca e que acabou por motivar
a Indlstria Farmacéutica a desen-
volver medicagao alternativa para
as formas progressivas da patologia.
No sentido de prosseguir em prol
do conhecimento cientifico, a SPEM
aderiu recentemente a um novo
Consorcio Internacional de Asso-
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A Caminho das Curas
para a Esclerose Multipla

: ciagdes de EM com vista a desen-

: volver os Caminhos para as Curas

: da EM - “Pathways to Cures for MS”.
: Trata-se de um desafio fascinante
: que assenta em 3 Caminhos:

: 1) Atrasar o processo da doenga;

¢ 2) Restaurar as fungdes perdidas,

. revertendo danos e sintomas;

: 3) Prevenira EM. Foi esta a base

: para o tema deste Congresso por

: uma razéo simples e bastante

: complexa: porque a investigacéo

: existe e porque os resultados

i comegam a ser promissores neste
: sentido. Os avangos nas pesquisas
: que procuram uma Cura paraa EM
: exigem investimentos estratégi-

: cos em prioridades de pesquisa e,
: certamente, uma maior colabo-

: ragao multidisciplinar. Do suporte

: cientifico que serviu de base para

. estetema, ressalva-se aimportan-
: ciada aplicagdo precoce de inter-
: vengdes modificadoras da doenca
. para minimizar danos no Sistema

: Nervoso Central, potencialmente

: retardar a acumulagdo de incapaci-
: dade e maximizar a fungdo. Um

: diagndstico precoce de EMou, a

ALTO PATROCINIO CIENTIFICO

0O 17° Congresso Nacional de Esclerose Multipla (CNEM) juntou Ciéncia,

Investigagao, Desenvolvimento Tecnolégico e Reabilitagao, em torno de

uma questao bastante arriscada e ambiciosa: “Sera possivel, no futuro,

curar ou prevenira EM?”. Ainiciativa teve lugar na Associagao Nacional
de Farmacias em Lisboa, nos dias 2 e 3 de dezembro.

: identificagdo de individuos com alto
¢ risco para um futuro diagndstico,

: pode melhorar os resultados a longo
: prazo. H& uma oportunidade de

© intervir durante a fase pré-clinica da
¢ EM e retardar, reduzir ou, talvez, até
: mesmo interromper o desenvolvi-

. mento subsequente da deficiéncia.
: Avaliar com preciséo a progresséo e
. aincapacidade da doencga é impor-
: tante para entender a biologia da

. regeneragao, testar novas

: abordagens terapéuticas, orientar

: otratamento e melhor definirum

: cuidado personalizado. Cada vez

i mais surgem evidénciasde que a

: neuroregeneragao e a restauragao

‘ da funcéo séo possiveis na EM e que
: este & um caminho de investigagao

. promissor. A causa da EM ainda

: ndo é conhecida, mas sabe-se que

. agenética e as exposicdes ambi-

: entais sdo fatores determinantes

: no seu aparecimento e evolugao.

: O objetivo da prevengéo primaria é

: prevenira EM na populagdo em

: geral antes que ela ocorra, limitando
: aexposigédo afatores de risco atual-
: mente conhecidos. A prevengao

PATROCINIOS
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primaria da EM exigira iniciativas de § AlgunS momentos do XVII CNEM
salde publica, de base populacion- : ' .
al, que reduzam ou eliminem

a exposicao a supostos fatores de
risco e, também, talvez, envolvam
medidas mais direcionadas entre
individuos considerados de alto
risco para desenvolver EM como
por exemplo, familiares de primeiro
grau. Com este tema bastante
ambicioso, a SPEM nao preten-
deu criar falsas expectativas, mas
sim, dar conta do Caminho que é :
necessario percorrer para a possivel :
cura da EM, com painéis dedicados  :
ainformacao, investigagao cientifica : .
ereabilitagdo. 0170 CNEM contou ~ :
com o Alto Patrocinio Cientifico do
Conselho Portugués para o Cére-

bro, o patrocinio das farmacéuti-

cas Merck, Novartis, Roche, Sanofi
Genzyme, Biogen. Como parceiros
tivemos a Plataforma Europeia de
Esclerose Mdltipla (EMSP) e a Fe-
deragéo Internacional de Esclerose
Mdiltipla (MSIF) e 0 Grupo de Estu-
dos de Esclerose Mdltipla (GEEM).A
Associagdo de Nacional de Farméa-
cia (ANF) foi, durante mais um ano,

0 NOssO parceiro institucional, num
evento que também contou com

0 apoio da Janssen, Rehapoint,
Fundagéo Eugénio de Almeida com
osvinhos da Cartuxa, Delta Cafés,
Vimeiro, Pastéis de Belém, Izigo,
Enerre, Glintt, Escola de MUsica do
Conservatério Nacional de MUsica,
Diario do Sul, Joana Jesus (reporta-
gem fotogréafica) e empresa de
Catering - Cateringhouse. Em prol

das PceM, a SPEM reflete aqui

a sua gratiddo e agradecimento para :
com todos os Colaboradores :
SPEM, congressistas, moderadores,
palestrantes, oradores, entidades,
organizacdes e instituicdes que
tornaram o 17° CNEM possivel de
concretizar.
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.dia do Congresso foi honrada com a
¢ participagao da Dra. Ema Paulino,

. Presidente da Associagao

Nacional de Farmacias (ANF); do Sr.

Guedes da Silva; pelo Dr. Jorge Se-
guro Sanches, Efetivo da Comisséo
Saude AR (PS) g; pela Terrie Ashby-
Scott, PcEM e voluntéria da Socie-
dade de Esclerose Mdltipla dos EUA
. | (participag&o através de video).
' | ADra. Ema Paulino iniciou a sua
| intervengdo dando as boas vindas
\ aos presentes a sede da ANF,
\ reforgando a atividade da SPEM
junto das Pessoas com Escle-
rose Mdltipla, dos decisores
\  politicos e das organizagdes
\  parceiras. Como profissional
de salde, ressalvou aideia
de “darvoz” as pessoas, integra-las
Nnos seus processos de cuidados
de salde, reconhecendo que o pa-
pel dos profissionais de salde &,
também, o de esclarecer o doente
relativamente ao seu estado de
saude de forma a informa-lo sobre
os (varios) caminhos da sua tera-
péutica. O Eng. Alexandre Guedes
da Silvainiciou a sua intervengao
com um agradecimento a todos.
Afirmou que o tema do Congresso é
um desafio que a SPEM aceitou, tal
como para as varias associagdes de
Esclerose Mdltipla nacionais e inter-
nacionais. Reforgou que a palavra
“cura” revela muitaincerteza e que
€ um caminho que todos temos de
percorrer.
O Dr. Jorge Seguro Sanches
demonstrou disponibilidade para
trabalhar em conjunto com a SPEM
junto da Comissdo Parlamentar de
Saude, afirmou a necessidade de
aproximar os servicos publicos das
Associagdes de Doentes.
Terrie Ashby-Scott, terminou a
sessao de abertura dando o seu
testemunho de coragem e esper-
anga enquanto voluntéria, PCEM e
membro do Comité de Pesquisa em
EM. Referiu ainda, que a Sociedade
de Esclerose Mdltipla dos EUA esta

paraaEM.
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: Mesa Tematica

: Amesa tematica 1foi moderada

: pelo Dr. Paulo Nunes Abreu do

: Férum Hospital do Futuro e, ba-

: seou-se na partilha da informagéo
. referente aos resultados promis-

: sores que estdo asurgir nainves-
Presidente da SPEM, Eng. Alexandre | 183640, umavez que aCiencia, a

. Investigacao, a Neurologia e a Me-
: dicina estdo empenhadasemnovas
: descobertas, que permitam apostar :
: naprevencdo dadoenca

: eno acompanhamento multidisci-

. plinar do utente.

. Aabordagem do tema, teve inicio

: com a apresentagao do Dr. Ricardo
: Encarnagao, da Roche, questionou:
: “Qual o papel que temos que ter

. paratravar este percurso?”, refer-

: indo de seguida que acuraéum

: caminho e cada um de nés tem um

: papel individual a desempenhar,

: sejam as PcEM, sejam os familiares,

: os profissionais de salide e até

: mesmo a IndUstria.

: Nasuaintervengéo, o Dr.Jodo

: Sequeira, médico neurologista no

: Centro Hospitalar Lisboa Central,

. afirmou que para atrasar a doenga

: hdalguns aspetos a considerar:

: -Ainvestigagdo dos neurofilamen-
tos certos;

i -A tecnologia;

: - Aimportancia dos ensaios

! clinicos.

: O Dr. Jodo Sequeira, quis ainda

: acrescentar e reforcar a necessi-

. dade do envolvimento dos doentes
. para continuar a percorrer este

: caminho.

: O comentador do painel, Dr. Paulo

: Gongalves, vice-presidente da

. SPEM, partilhou a sua experiéncia

: depois do diagnéstico, referindo ser
: importante seguir trés principios:

: - Cumprirainformagéo dos profis-
: sionais de salide e manter um
didlogo constante;

: -Teratengdo a alimentagio;

. - Praticar exercicio fisico.

: MesaRedonda

: O que significa atrasar

: aEM?

© ADra. Rozario Zinke, presidente da
© Plataforma Satide em Diélogo,

: moderou esta mesa composta pelo

envolvida na procura de vérias curas : :
: Neurologista Dr. Carlos Capela,

: apresentacgao referindo que é pos
: sivel através de um diagndstico

. precoce atrasar a histéria natural
. dadoenca. Esta detegéo precoce
. édificultada pela variabilidade de
: manifestagdes clinicas.

: AMedicina de Precisao, que se pre-
: para para o futuro, como segunda

: aposta para este atrasar, assenta

: num tratamento individualizado

. apenas possivel com um diagnos-

. tico personalizado e novos meios

: de diagnéstico. ADra. Ana Paula

: Amorim, abordou aquele que é o

: sistema de financiamento para o

: acompanhamento da Esclerose

: MUltipla e da Te rapéutica modifi-

. cadora da doenca. Fez referéncia

. ao Programa para o financiamento

. de Tratamentos para EM, criado

: em 2013 e a legislagao que o regu-

. lamenta, com o objetivo de facilitar
: 0acesso da terapéutica atodas as

. pessoas em centros terapéuticos

- definidos.

: AEnfermeira Sandra, trouxe-nos

: um alerta para as dificuldades

: ainda sentidas no interior do pais:

: dificuldade no diagnéstico, nomea-
. damente ao nivel dos cuidados de

: salde primarios, tanto na fase inicial
: como no acompanhamento, aos

. atual diretor do recém criado Centro
. de Resposta Integrada do Centro

. Hospitalar de Lisboa Central, pela

: Dra. Ana Paula Amorim, adminis-

: tradora da Unidade Autébnoma de

: Gestao do Centro Universitario de

: S.Jodo, e a Enfermeira Sandra

. Carvalho, comentadora deste

: painel, PcEM e Coordenadora da

delegacao de Portalegre.
O Dr. Carlos Capelainiciou a sua

problemas de salide mental. Refor-

: gou a necessidade de promover a

. informagéo, capacitagao e recur-

: sos dos servicos e profissionais de
: salide mais afastados dos grandes
: centros terapéuticos.

: Sessao de Trabalho

. O que significa Restaurar
: as fungoes perdidas?

. Esta sessédo, moderada pela Dra.

: CarlaVenneno, contou coma pre-

: senga do Prof. Dr. José Marmeleira
: ecom os colaboradores da SPEM:

. Fisioterapeuta Alejandro Carrabs,



Dra. Carolina Trindade (Psicéloga), Alguns momentos do XVIl CNEM
Dra.Andreia Fernandes (Anima-  : -

dora Sociocultural) e Dra. Catarina :
Martins (Profissional de Atividade
Fisica).

O Prof. Dr. José Marmeleira veio
demonstrar as evidéncias da ne-
cessidade da pratica da atividade
fisica, umavez que esta “¢ um movi- :
mento corporal produzido pela con-
tracdo dos musculos esqueléticos e
que leva ao aumento do dispéndio
energético.” Alertou que o exercicio
da atividade fisica associado ao lazer, :
quando realizado repetidamente :
durante um tempo prolongado,

pode ser um contributo importante :
para a melhoria da aptidao e desem- :
penho fisicos e, consequentemente, :
para a salide em geral. O Professor
definiu o sedentarismo como um

dos principais fatores para o cresci-
mento de doengas, e a necessidade
deste ser contrariado com a préatica :
de atividade fisica que estimula o
melhor funcionamento dos diversos
sistemas no organismo. :
O Fisioterapeuta Alejandro Carrabs :
apresentou o papel da Fisiotera- :
pia na Neuro-reabilitagdo, con-
siderando que na intervengao da :
Fisioterapia um dos aspectos iniciais : |§
mais importantes é a avaliagdo.

Esta avaliagao inicial permite obter
um conhecimento do utente como
um todo, os seus antecedentes, as
suas capacidades funcionais e as
suas principais dificuldades. Pos-
teriormente a esta avaliagao, sao
estabelecidos objetivos e planos de :
intervengo. ;
Mais referiu que a intervengéo da
Fisioterapia tem diferentes tipos de
abordagens:

Ativas, Passivas ou Ativo-assistidas,
de acordo com a necessidade da
pessoa. Desta forma, a intervengao
nao segue um padrdo Unico e pode
ocorrer em sessoes individuais, em
grupo ou, até por meios digitais,
como a telereabilitagao.

ADra. Carolina Trindade apresen-
tou areabilitagdo cognitiva como
uma das possibilidades de restau-
rar o funcionamento cognitivo ou,
ensinar as pessoas a utilizar estra-
tégias compensatérias no sentido  :
de atenuar os efeitos, melhorando a :




qualidade de vida. Sabe-

se que o cérebro, perante as

/lesdes provocadas pela EM, tem

capacidade de se adaptar e mol-

s dar, procurando diferentes formas
de compensar as lesdes, através

' daexposicdo a novas experién-

cias, aprendizagens e estimulagao.

Chama-se a este processo “neuro-

plasticidade”.

ADra. Carolina incentivou todos

tipos de atividades que pres-
supdem a utilizagao das Fungdes
Cognitivas. Areabilitagao neuro-
psicolégica, permite: Recuperar
' capacidades cognitivas / reduzir
deficits cognitivos; Recuperar
funcionalidades / reduzir a dis-
' \ fungao; Reajustes comporta-
mentais e emocionais; Regu-
lagdo da Autoconsciéncia e,
Recuperagao da atividade
socio laboral e/ou académica.
Como conclusao podemos dizer
que reabilitagcdo cognitiva é uma
abordagem de tratamento promis-
sora, na qual sdo utilizadas inter-
vengdes comportamentais para
melhorar a cognicao restaurativae a
compensatoria.

Mesa Tematica3 - O que
significarestaurar as
fungoes perdidas

Esta mesa teméatica foi moderada
pela Dra. Marta Rodrigues (BIOGEN
Portugal), sendo o painel composto
pela Prof. Dra. Ana Falcao (Neuro-
cientista, Universidade do Minho),
pelo Prof. Dr. Carlos Duarte (Neuro-
cientista da Universidade de Coim-
bra) pelo Dr. Ricardo Silva (Gestor
no IPO Porto) e pela Comentadora
Elsa Barroso (pessoacomEMe
Coordenadora da delegagdo de
Cascais).

A Dra. Ana Falcao mostrou que é
possivel conseguir a regeneragao da
mielina podendo utilizar as células
estaminais, contudo em humanos
este processo ainda é muito com-
plexo e encontra-se numa fase
preliminar, ndo deixando de ser
promissor.

O trabalho do Dr. Carlos Duarte, so-
bre biomarcadores e EM, iré ajudar
os clinicos a distinguirentreaEM e
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os participantes a realizar diferentes :
. aapresentagido do seu estudo sobre
: comunidades virtuais intra-hospi-

. talares. Neste, foram alcangadas

: melhorias na adequacéo do trata-

: mento ao estado do utente (fora

: dainstitui¢c&o), envolvimento no

. tratamento, detecdo de padrdes en-
: tre comportamentos e evolugéo da

: doenga, e o impacto no bem-estar

: doutente.

: Paraterminar, a Sra. Elsa Barroso

. partilhou o seu testemunho desde

. odiagnéstico e as alteragdes que

! fez na sua vida apontando como es-
: sencial o mote “para a doenga ndo

: avangar é preciso fazer exercicio

. fisico”, o que, para além de atrasar

: adoenca, teve impato na sua salide

. mental. O testemunho da Elsa foi

: muito positivo e motivador.

: outras doencas inflamatérias e ndo
. inflamatérias do Sistema Nervoso

: Central (SNC) devido a semelhanca
. de sintomas entre elas. Foi possivel
. identificar nesta pesquisa, a pre-

: senca de uma proteina no sangue

. apenas nas pessoas com EM, sendo
: este um dado crucial para a conti-

: nuagéo dos estudos e perceber de

: que forma esta proteina esta impli-

: cada no processo de remielinizagao.

O Dr. Ricardo Silva, contribuiu com

: Sessao Encerramento

. O primeiro dia do CNEM foi encer-

: rado com as palavras da Dra. Filipa
. Fixe (Glintt) e com a participagédo

: emyvideo do Dr. Miguel Guimaraes,
: Bastonario da Ordem dos Médicos,
: sob moderagéo da Dra. Margarida

: Pigarra Navalhinhas, Diretora do

: Congresso. ADra. Filipa Fixe referiu
que um dos temas mais importantes
: aterem conta em qualquertipo de
. prevencgao ou gestao da doenca é

: ajornada do doente/utente. Afir-

© mou que isso s6 ird acontecer se

© conseguirmos através da tecnologia
. presente nas instituicdes de salde,
. que haja uma interoperabilidade de
: dados, para que os mesmos

: possam ser analisados e produzam
: resultados. Referiu ainda que, se

. existir capacidade de recolher

. esses dados de forma estruturada,

: vamos melhorar a prevengao, o

© tratamento, o retardamento dos

: sintomas da EM e de outras doen-

: Gas.ADra.Filipa Fixe concluiu

: que, se temos ao dispor sistemas

. deinformagao e de comunicagao

: nasalde, temos de garantir uma

: “arquitetura” para que o digital possa
: trazer resultados para o profissional
. de salide e para o doente. Acredita

: que o digital é a solugdo para termos
. melhores cuidados de salide, com

. melhores resultados, sustentabili-

. dade financeira e transparéncia e,

: por consequéncia, maior qualidade
: devida. ADra. Margarida Navalhin-

. has referiuaimportancia de traba-

: Iharmos em conjunto para alcangar
. esses resultados: as unidades de

: salde, as entidades, as associagdes.
© O Dr. Miguel Guimaraes iniciou a

: suaintervencgao dando os parabéns
: & SPEM pela organizagéo de um

: Congresso que coloca efetivamente
: odoente no centro. O Dr. Miguel

. Guimaraes afirmou a necessidade

. de nos centrarmos na envolvéncia

. e capacitagdo da PcCEM em todo o

. processo da doenga. Referiu que

: @importante construirmos um

: caminho para gque as pessoas pos-

: sam viver melhor com a sua doenga
: enquanto nado existirem outras

© alternativas mais importantes no

: sentido da prevengao. Afirmou que,
: acontribuicdo e evolugdo da ciéncia
: é muito importante, que & medida

: que vamos tendo mais conhecimen-
: to das doengas vamos encontrando
. melhorforma de, por um lado pre-

: venir e, por outro tratar os doentes.

: Concluiu referindo aimportancia do
. investimento financeiro da investi-

: gagao na area na salde, nomeada-
mente, na EM.
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: Asessao de abertura

: iniciou-se com o testemunho do

: Dr. Ricardo Baptista Leite, Depu-

: tado da AR que realgou aimportan-

: ciado do envolvimento das asso-

. ciagbes de doentes e cuidadores

: no processo de decisdo, no que diz

: respeito a avaliagdo de tecnologias

: da satde. Avoz do doente é parti-

: cularmente importante para avaliar
: como se classifica a cura ou um gan-
: hoem salde. A politica tem de estar
: apardas inovagdes terapéuticas e

: tem de encontrar mecanismos para



abordar aquilo que sdo as doengas
raras como a EM. Assim o SNS tem
de assegurar que todos os utentes  :
tém acesso a estainovagéo e, neste
sentido, a SPEM tem tido um papel
muito importante de sensibilizar o
poder politico.

Asegunda oradora foi a Dra. Kathy
Zakowski, Vice-Presidente asso-
ciada da Investigagdo da Sociedade
Nacional de Esclerose Mdltipla
(NMSS) que enfatizou que temos
conseguido mais avangos na EM

do que em qualquer doencga neu-
rolégica. Assim, surge a iniciativa

do roteiro dos “Caminhos para a
cura” que tem como objetivo esta-  :
belecer uma visdo clara da pesquisa :
mais promissora que acabardpor
levar a cura de todos os que vivem
com EM. Este roteirotemvindo a

ser desenvolvido ha véarios anos

com o contributo de varios grupos
chave de aconselhamento, cien-
tistas e centenas de pessoas que :
vivem com EM. Existem 3 propostas
distintas de caminhos paraacura:
Parar a EM; Restaurarafungaoe
Acabar com a EM. O manuscrito

dos caminhos para a cura foi publi-
cado em margo de 2022 no “Journal :
of Multiple Sclerosis” e foi subscrito  :
por 20 associagdes de doentes e :
organizagdes profissionais incluindo :
a SPEM. :
O Dr. Paulo Gongalves (Vice-Presi-
dente SPEM) referiu a necessidade
de gerir as expectativas nos trata-
mentos pois, 0s ensaios clinicos :
demoram cerca de 5 anos, portanto :
ocaminho paraacurapodeainda
demorar, mas no entanto, continua
aseralcancavel.

Porisso, devemos trabalhar paraos :
resultados que queremos atingir. : L
Convidou os ouvintes a visitar a ' \
SPEM, a colaborem com a SPEM

€ ausarem os servicos da SPEM
poisisso é parte do caminho que é
necessario fazer até que hajam as
curas.

O que significa falarem

prevengao na EM

O Prof. Dr. Henrique Lopes, es-
pecialista altamente qualificadoe
conhecedor das questdes da Salde
a Nivel Mundial, veio falar-nos deum : 1




novo paradigma de pre-
vencdo em doengas crénicas,
/ , /& do quanto sera o grande desafio
I/ da salide da Humanidade. Segundo
este, aforma como pensamos a
saude tem que mudar estrutural-
mente, nao basta Portugal terum
quadro legal dos mais avangados
da Europa, se houver um grande
espaco entre o legislado e o con-
sumado para as pessoas. Nesta
|6gica referiu ainda, aqueles que
considera ser os principais fatores
para a prevengao, e consequente-
mente para a obtencdo de Salde
e Qualidade de Vida. Desmistificou

\‘ | aquestao dasvulnerabilidades,
‘ \\ referindo que as pessoas com
\ EM Nao sao necessariamente um

grupo vulneravel, considerando

que, pelo contrério, a vulnerabi-
\ lidade ndo esta na doenga, mas

'sim nas caréncias especificas que
cada pessoa apresenta. A Pobreza
Econdmica e a Pobreza Educativa,
fortemente correlacionadas, levam
afalhas graves no acesso a literacia
em salde e consequentemente ao
agravamento da condigéo de salde.
Defende assim que, a melhoria da
literacia na doenca crénica de que
se é portador permite melhorar a
qualidade de vida, reduzindo o es-
forgo fisico e emocional da pessoa e
cuidadores.
Conclui desta forma que, é neces-
sario saber ser doente e saber ser
cuidador, e hoje é possivel pro-
mover esse conhecimento. Saber
mobilizar os atores sociais, reduzir
as desigualdades e combater a
pobreza, protegendo os grupos
verdadeiramente vulneraveis. Igual-
mente importante, nesta légica, é
melhorar a formagao dos profissio-
nais de salde, ajustado a este novo
paradigma.
Terminou a sua intervengao com
amensagem de que é necessario
construir o futuro a caminhar na
diregao certa.

A\

-

Mesa Redonda “O que
significa Atrasar a EM?

especializada na area da salde,

Dra. Marina Caldas, reuniu trés
oradores e uma comentadora que,
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: em conjunto com a audiéncia, abor-
: daram o tema proposto. A Profes-

. sorae Investigadora Dra. Adelaide

: Fernandes, quis langar-nos pistas,

: as quais estuda em modelo animal,

: no laboratério, sobre a procura do

: caminho para a cura. Falou sobre o

. indice de fragilidade e da sua pro-

: gressao, sentida pelos portadores

: de EM, frisando aimportancia de

. passar essa informag&o ao médico.

: Referiu uma nova estratégia

: terapéutica a aplicar em fases pre-

: coces da doenga, o que levard aum
: aumento do bem-estar. Por Gltimo,

: demonstrou uma forma possivel de
: acelerar a remielinizagdo e melhorar
. aforma de viver com a EM. O neu-

. rologista do Centro Hospitalar Uni-

. versitdrio de Coimbra, Dr. Filipe Pa-
. lavra, comecou por alertar que, para
: j4,ndo héa cura para a EM. H4 a opor-
. tunidade de aprofundar estudos,

: usando a populagéao pediatrica com
: apatologia. Fez uma apresentagio

: concisa e divertida, onde através

. de provérbios e frases feitas, nos

: apontou os potenciais “culpados”

: pelo surgimento da doenga (agente
: viral Epstein-Barr, falta de sol na

© infAncia (caréncia de vitamina D),

. obesidade infantil, excessode salna :
. alimentac&o e o tabagismo passivo). :
: Apontou também uma forma de

: cura ou o remédio: a Dieta com Bom
: senso. Esta mesa contoucoma

: participagao da Dra. Fariza Hassam, :
. arepresentar a area da gestio hos-
. pitalar. O que se pretende € alinhar
. adreaclinica a area de gestdo, ao

© aumentar as respostas sociais dos
© utentes, maioritariamente jovens

: adultos, dando como exemplo facili- :
: taras deslocagdes ao hospital, e o

: acesso aos seus direitos. AComen-
. tadora Bernardete Freitas, PCEM,

: contou um pouco da sua histéria e

: do evoluir da sua doenca, da mu-

: danga de médico neurologista e da

: sua adaptagao a nova situagao de

: salde. Nao querendo ser exemplo,

: deu o seutestemunho sentido e

: apelou ao positivismo na postura

: enquanto portadora.

Esta mesa, moderada pela jornalista -

: Apresentacgao

: dos Posters

: OBRIGADO atodos/as os/as partici-

: pantes no desafio da 172 edigéo do

: Congresso Nacional de Esclerose

: MUltipla (CNEM)!

: ASPEM lancou um desafio a todos

. osinvestigadores que realizam pes-
: quisas na area da Esclerose Mdltipla
. eatodas as Pessoas que vivem com
: Esclerose Mdltipla. O desafio con-

. sistiuem elaborar um poster sobre a
- Investigagdo Cientifica realizada na

: 4rea ou, um poster que retrata

: “AMinha Vida com Esclerose Mlti-
. pla”. Este desafio foi enquadrado no
: 17° CNEM e os posters submetidos

: foram expostos no local do Con-

: gresso, nomeadamente, no atrio da

Associagéo Nacional de Farmacias e

. na plataforma digital do congresso.
: Os/as participantes que estiveram

. presencialmente no Congresso re-

: ceberam um Certificado de Recon-
: hecimento e um brinde SPEM.

: Atodas as pessoas que submete-

: ram 0s seus posters deixamos aqui
: 0nosso sincero agradecimentol!

: Com estes contributos consegui-

: mos, por um lado, dar a conhecer

: que aEM éalvo de investigagao

: cientifica em Portugal e, por outro,

: deixar uma mensagem de coragem
. eforga atodas as pessoas afetadas

pela patologia. Esperamos que este
desafio se repita durante os proxi-

: mos Congressos Nacionais porque
: acreditamos que sdo uma fonte de
: energia que nos ajuda na concre-

tizagdo da missao da SPEM: me-

Ihorar a qualidade de vida das PcEM,
: familiares e cuidadores.

Sessaode trabalho 2
: =Viver com a EM Sessao

pratica em grupo com

: dinamica conduzida

. Asessdo pratica do segundo dia do

: CNEM foi promovida e dinamizada

. pela Roche na pessoa do Dr. Carlos

: Veneno e Dr. André Salgado. A

. dindmica foi inspirada na frase de

: Warren Buffet “ndo ha ninguém mais
: inteligente do que nés todos juntos”.
© Foi uma sessdo onde 0s congressis-
! tas participaram com o objetivo de

. partilharem as suas ideias e vivén-

: cias com EM (PcEM, profissionais,

: cuidadores, familiares). A sala foi

. divida em dois grupos distintos onde
: um grupo trabalhou numa perspe-



tiva de “visdo interna” (o eu, como

é que eu lido com determinada
situagao que ocorre na minha vida)

e, o outro, trabalhou a partirde uma
“visao externa” (aquilo que pode
impactar com a minha vivéncia,
estando relacionado com o meio
institucional, a sociedade, ou seja,
forado “eu”). No final da dinamica,

0s grupos partilharam as suas ideias, :
criando a “riqueza coletiva” espe- :
rada e concretizando o objetivo da
sessao.

Mesatematica5

O que significa prevenir
aEM?

Esta mesa, moderada pelo

Dr. Carlos Oliveira, Presidente da
FENDOC (Federagéo Nacional das
AssociagOes de Doencas Cronicas), :
foi composta pelo Dr. Joao Ferreira, :
Neurologista no Hospital de Santa
Maria, o Dr. José Vale, Neurologista

no Hospital Beatriz Angelo, a
Enfermeira Berta Augusto, do
Centro Hospitalar e Universitario

de Coimbra e Comentadora

Ana Borges Soeiro, PCEM.

O Dr.Joao Ferreirafocou a sua
intervengao na prevencao da
progressao da doenga. Referiu que,
nos fatores ambientais, podemos
intervir e modificar. Deu como ex-
emplo atoma de vitamina D, inclu-
sive através da alimentagao. Frisou
aimportancia de comegar precoce-
mente a tratar a EM, uma doengade :
dificil diagnéstico, com uma pro-
gresséo silenciosa, onde os farma-
cos séo dirigidos a pessoa a tratar,
segundo as suas especificidades.

Na perspetiva da contribuigdo da
ciéncia e da tecnologia no processo
de atrasaradoenca, o Dr. José Vale, :
quis-nos transmitir a sua apresen-  :
tagdo numa sé palavra: “Animo”. :
Afirmou que o caminho da cura para :
aEMéfavoravel. Hd quefazeruma |
prevencgao primaria, antes da doen-
Ga aparecer e contar com estudos
genéticos, a serem desenvolvidos
em criangas tipo, numa intervencgao
precoce. :
A Enfermeira Berta Augusto apre-
sentou as formas de prevenir a EM,
numa perspetiva de literacia

em salde. O foco deve estarna




informacao e na capaci-
tagdo. Queremos doentes

',vérios parceiros institucionais, de-
¢ terminantes narespostaintegrada

0 . adoenga e as suas consequéncias

no dia-a-dia. E essencial criar uma
linguagem mais acessivel e envolver
as associagdes de doentes e, acima
de tudo, haver pré-atividade.

Como PcEM, Ana Borges Soeiro,
quis transmitir aideia de ciclo de
vida. Usou as analogias visuais do
crescimento de uma planta, desde
olangar da semente até a morte da

\\ \\ | arvore ou, noutraimagem, o subir

\\ e desceramontanha, comoum

\\ percurso ou um caminho, o tema
\ central deste congresso.

\ Asessao

de encerramento
O presidente da EMSP Herbert
Temmes, indicou que o conceito do
caminho das curas para a EM surgiu
no EUA e foi ganhando adeptos ins-
titucionais em todo o mundo. Este
caminho abrange esforgos cienti-
ficos e humanitarios em prol de
travar a doenga através de diversas
estratégias terapéuticas, da restau-
ragao das fungdes perdidas e da
prevengdo da prépria doenga.
De seguida, a Neurologista e Presi-
dente do GEEM, a Dra. Maria José
Sé&, manifestou os esforgos que se
tém feito recentemente em favor
da PcEM. A procura dos mecanis-
MOos responsaveis para promover
aremielinizagdo no sentido de
atingira curada EM e o valor que os
proprios doentes tém na procura de
tratamentos cada vez mais eficazes
e individualizados ao verbalizar os
seus sintomas, tem tido um papel
fundamental neste processo. Tem
havido esforgos em tornar mais
acessivel os pregos relativos a
norma de modificagao de cuidados
€ ao processo assistencial integra-
do, contudo ambos os processos se
encontram em atraso, masem
curso, segundo reunides com a
DGS, ACSS e centros de referén-
cia. Por Ultimo, foi discutida uma
atualizagdo das normas terapéu-
ticas com base no plano de 2018,
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onde serao acrescentados cerca

. de 7 novos farmacos no combate a
: doenga.

. Posteriormente, a Diretora do

: Congresso, Margarida Navalhinhas,
: agradeceu atodos os elementos

: da SPEM gue contribuiram para o

© sucesso deste Congresso. E tam-

. bém fez um apelo a esperanga

: subjacente ao caminho das curas

. eao papel da SPEM nesse mesmo

: caminho, pois SPEM deriva do latim
. “esperanga” e o caminho é mais

: facil de percorrer com boa atitude

: eumtrabalho em equipaface a

: doenga.

: Parafinalizar, o Presidente da

: SPEM, Alexandre Guedes da Silva,
: reforcou aimportancia de cada

© um, utente e técnico profissional,

© naconstrugéo de um novo e mais

: otimista horizonte.

Momentos Surpresa
: no CNEM

Com o objetivo de quebrar a for-

: malidade e a quantidade de infor-

: macao dada pelos especialistas e

: profissionais que participaram nas

: mesas de debate do 17° CNEM, a

: Equipa SPEM organizou momentos
. surpresa para os participantes no

. evento! Deste modo, quer no dia

. 2, quer no dia 3 de dezembro, foi

. proporcionada alguma diversao,

: nomeadamente:

: Flashmob SPEM, Dangacom a

: Equipa! Este momento foi organi-

: zado pela Delegagédo de Lisboae,

. através de uma coreografia orien-

: tada pelo Fisioterapeuta da SPEM

: Alejandro Carrabs, os funcionarios
. e utentes dangaram ao som da

. musica e convidaram todos os :
© presentes a se juntarem ao grupono
: 4trio da ANF! :
: Momento Quebra-gelo! Esta

. atividade ocorreu no Gltimo dia do
: CNEM e foi dinamizada pela Dra. So- :
. fia Fonseca e pela Dra.MaraDias.
: Jano Auditério, foi langada uma

: “bola especial” que continha varias
. frasesincompletas. A bola circulou

. pela plateia com o objetivo de que

' quema segurasse lé-se e comple-

! tasse a frase que lhe calhou. Foium
© momento divertido que envolveu

: todos os participantes.

: Langamento da Mascote SPEM! O

. langamento da Mascote da SPEM

: foi um momento alto no CNEM dado
: que amesma serd um ponto de

: referéncia para as Campanhas de

: Angariagao e Divulgagao, nomeada-
: mente, no ano de 2023. A Mascote,

: emforma de neurdnio, permite

: simbolizar o trabalho da SPEM, a luta
: didria das PcEM familiares e cuida-

: dores. Todos os participantes foram
. presenteados com um autocolante

. da Mascote SPEM num dos Coffee

. Breaks do CNEM!

: Momento Musical! Tivemos ainda

. oportunidade de proporcionar a

: todos um grande momento de

. atuagdo da Escola de Mdsica do

: Conservatério Nacional de Musica!
: Foi um momento magico onde,

: durante alguns minutos os partici-

: pantes se sentiram envolvidos pela

: musica classica, dando uma sesséo

: de relaxamento e bem-estar apés
: 0 encerramento dos trabalhos do
: primeiro dia de Congresso.




Alguns momentos divertidos do XVIICNEM

% oy = '--~-"'_'"-‘;‘-'"‘I

Ola eusou o SPEMI!
brevemente vao ter
noticias minhas!




ORGANIZAGAO ALTO PATROCINIO CIENTIFICO

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.
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delegacao da SPEM de Faro,
Acoordenada por Anténio

Cunha, em conjunto com
“Vitinha” decidiram relembrar,
comemorar e homenagear de uma
forma especial o dia de aniversario
da SPEM Lisboa que coincide com o
Dia Nacional da Pessoa com Escle-
rose Mdltipla.

Nature lover, Animal lover

Até onde posso, vou deixando
o melhor de mim!

Vitor Raposo

- Arte que o Mar Apaga

“Vitinha” é Vitor Miguel Rosério
Raposo, de 56 anos, originario da
Mina de Sdo Domingos, concelho
de Mértola, no Baixo Alentejo, mas
reside no Barreiro desde os 18 anos.
Como tem familiares em Albufeira,
em certas alturas do ano, Natal, Pas-
coa, etc... visita-os, fazendo do areal
da Praia Maria Luisa o seu atelier.
Aprimeiravez queviuuma arte

de areia foi no Instagram, ha cerca
de ano e meio — um encontro por
acaso, que o deixou imediatamente
com curiosidade de experimentar.
Fé-lo na Praia Maria Luisa em Albu-
feira, até hoje o seu palco favorito.
Recorda que, quando subiu para a
arriba paraver o trabalho, este teve
um impacto incrivel em si. “Fiquei
maravilhado. E nunca mais parei”.
Vitor estd desempregado e foi
neste estatuto que descobriu a sua
verdadeira vocagao. Faz as suas
criagdes e a sua arte sobretudo na
Praia Maria Luisa e noutras praias do
Algarve. E fa-lo todos os dias que |4
estd, seja a que horas for: consoante
amaré baixa.

Ainspiracdo surge sempre que esta
na Praia. Nao sabe de onde vem,
ndo traz técnica associada, é um
impulso. “Por incrivel que possa
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parecer, ndo sei nada de desenho,
nunca soube desenhar. Mas na
areia da praia consigo fazer de
tudo um pouco”.

Um trabalho de amor. “o desafio
principal é tentar fazer cada vez
melhor e maior, nas poucas horas
que tenho disponiveis, por causa
de cadamaré”.

Vitor diz que a sua praia predileta e
coma melhor areia para o desenho é
mesmo a Maria Luisa, mas ja deixou
asua arte fugaz noutras praias no
Algarve. E nao quer ficar por aqui.
“Quero fazer desenhos em todo o
Algarve, em toda a nossa costa e
também na Europa”.

Cada desenho que faz dura apenas
horas ou minutos, o tempo da maré
subir. Mas fica na memaria de quem
passa e é para sempre imortali-
zado em fotos — e depois nas redes
sociais.

No Facebook ou Instagram de Vitor,
pode espreitar os monumentos, flo-
res, arvores, estrelas, sois, animais,
abstratos, mandalas, de tudo um
pouco que tem feito.

Sobre o feedback das pessoas,

diz que tem sido “maravilhoso”.
“Nunca imaginei que aquilo que
fago numa praia chegasse a todos
os cantos do mundo”.

O futuro é para ja umaincégnita,
mas Vitor sabe que vai continuar
asua arte. “O que me motiva éa
enorme paixdo que tenho pelo
mar, pela praia e numa maneira
geral pela Natureza”. Porisso, ha
normalmente uma mensagem.
“Muitos dos desenhos que fago
chamam a atengdo para algo”.
Como o aquecimento global, os
plasticos nos oceanos, ou o desa-
parecimento precoce de uma per-
sonalidade famosa ou uma causa
com a qual me identifico, como

Aniversario da SPEM

Ha 38 anos que somos o rosto e voz de todos aqueles que sdo tocados
pela Esclerose Muiltipla. A 4 de dezembro de 1984, era fundada em
Lisboa a Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla com o intuito de
ser orosto e voz de todos aqueles que sao tocados pela doenga.

foi a causa apresentada pelo meu
“irmdo” Anténio Cunha da patologia
EM - Esclerose Mdltipla.

Tal como Vitor, Anténio sabe que vai
continuar e tudo faréa para levar mais
longe a integragao das pessoas com
EM - Esclerose Mdltipla em conjunto
com a SPEM e todas as pessoas
maravilhosas que cruzam o meu
caminho.

Deixo a minha palavra de Gratidao
ao Vitor, ao Augusto, o Sr. Celestino
(0 “Guardido” da praia Maria Luisa) o
rapaz do Drone, Ales, aos Fisiotera-
peutas Daniel e Ana e toda uma
equipe que tornaram possivel este
maravilhoso dia.

Atodos e em especial a ti “irméo”
Vitor o meu Obrigado !

“Vitinha” é Vitor Miguel
Rosario Raposo, o artista




EM foco Il

Sr: Celestino/ (0 “Guardiao”
da praia Maria Luisa)
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Projeto EM'REDE

“Somos todos diferentes, mas falamos a mesma lingua”

grupo
ageas
DE,IRE'IS'LCII.EROSE p 0 r u g a
MULTIPLA.

se encontram em vérias zonas do pais. Como um projeto de intervengéo digital que ocorre através de

video conferéncia, tem feito a diferenca e tem trazido mudanca na vida das pessoas que vivem com a
patologia, garantindo que as mesmas estdo acompanhadas tecnicamente pelos profissionais da SPEM e,
também, garantindo o companheirismo, a compreenséo e a partilha. No ano de 2022 a SPEM conseguiu
apoiar mais pessoas com EM através deste projeto e pretende continuar em 2023, com o apoio da AGEAS,
a tornar a vida destas pessoas mais informada, ativa e menos solitaria. As sessées do EM'REDE s&o pro-
gramadas semanalmente e todos os envolvidos tem conhecimento das atividades semanais em que
podem participar. Estas atividades, dirigidas pelos colaboradores da SPEM, vao desde a estimulagao co-
gnitiva, a consulta de psicologia, ao apoio social e a reabilitagdo. Em 2022, tivemos evidéncias que este
€ um projeto de sucesso por preencher uma lacuna que, infelizmente, a SPEM ndo consegue preencher
de outra forma. Isto é, entrar em casa das pessoas digitalmente fornecendo as terapias e o suporte que
gostariamos de oferecer presencialmente. IdentificAmos que a intervencao digital ndo esta muito longe
daintervencao presencial, que conseguimos dar suporte a distancia as pessoas que nos procuram, desde
que consigamos ter competéncias para o efeito.
Abaixo mostramos uma tabela com a quantidade de sessdes que foram realizadas durante o ano de 2022,
nomeadamente, sessdes de grupo e sessdes individuais.

| mplementado desde 2020 na SPEM, o EM'REDE tem sido o suporte de muitas pessoas com EM que

Fisioterapia 51 0
Servigo Social 0 83
Psicologia 0 271

Estimulagdo Cognitiva 90 0
Exercicio Fisico 52 0
Terapia da Fala 0 54
Total 193 408

O EM'REDE é um projeto com futuro que, em 2023 continuard com o apoio da AGEAS. As perspetivas
para 2023 sdo criar um grupo constituido por jovens-adultos (20 anos aos 35 anos) que participardo
nas sessdes em horérios diferentes do grupo ja constituido e que terdo oportunidade de participar em
sessOes de formagédo e capacitagdo com o objetivo de melhorar a sua relagao e gestao da doenga. A
SPEM iré unir todos os esforgos possiveis para que se garanta a implementagéo deste projeto social ao
longo dos anos e enquanto fizer sentido na vida das pessoas com EM participantes no mesmo.
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Projeto SOMOS+

2 PN s Nao queremos “dar
S P e 0 peixe”, mas sim,
s e % *,  “ensinarapescar”

S
& . s
L

Somos*

SOMOS+ é um projeto da

SPEM, implementado des-

de fevereiro de 2022 e ter-

mina em janeiro de 2023, no ambito

da candidaturaao BPIRural e conta, por
isso, com o apoio do BPI Fundacéo “la Caixa”. Desde o inicio do SO-
MOS+ que foram delineadas estratégias com o objetivo principal de
contribuir para a capacitagdo das pessoas com EM e outras doengas
neurodegenerativas a residir em meio rural e no seu domicilio, através
da definigdo e cumprimento dum plano personalizado, dirigido para o
seu bem-estar, aumento de qualidade de vida e exercicio de cidada-
nia plena com atividades de capacitagao individuais e de grupo. Neste
sentido, o SOMOS+ conta com 12 participantes com EM, com idades
compreendidas entre os 39 e o0s 61 anos, residentes em zonas rurais.
Até ao momento, foram facultadas ferramentas essenciais ao proces-
so de reconstrugdo enquanto cidadaos através do acompanhamento
social e psicolégico, bem como, fornecidos equipamentos digitais
para que os envolvidos frequentem as sessdes sem constrangimentos
de acesso as novas tecnologias de comunicagéo.
Até dezembro de 2022 ja foram realizadas 14 sessdes de estimulagdo
cognitiva e 10 sessdes de capacitagdo nas areas: Cidadania e Direitos
Humanos; Educagao para a Salde; Primeiros Socorros; Autocuidado;
Igualdade de Género; Sustentabilidade e Ambiente e Participagéo Ci-
dada e Ativismo.
SOMOS+ pretende ser um mecanismo de capacitagao para a inclusdo
e cidadania capaz de informar as pessoas com EM dos seus direitos,
deveres e formas de participagao ativa na sociedade e, nas decisdes rel-
ativas asuavida. Prevemos que em fevereiro de 2023, no final do projeto,
estejam realizadas 16 sessdes de estimulagao cognitiva em grupo e 18
sessdes de capacitagao.

Com o apoio

LABPI ‘ € Fundagio "laCaixd’

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
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Projecto de sensibilizacdo
para a Esclerose Miltipla
e Sustentabilidade Ambiental

O “PEMSA” - Projeto de sensibilizagdo
para a Esclerose Mdltipla e Sustentabili-
dade Ambiental, surge da necessidade de
consciencializar as camadas mais jovens
e as que se encontram em processo de ca-
pacitagao através da aprendizagem e for-
magao, para a problemética identificada
em cima. Construir um pensamento mais
integrador e menos diferenciador acerca
dadiversidade social, nomeadamente,
acerca de pessoas com Deficiéncia e
ou Incapacidade, chamando a atengao
para os sintomas da Esclerose Multipla,
para que sejam valorizados e respeitados
quando aparecem. O medo de se ser dife-
rente incute, frequentemente, a nao acei-
tagao e a desvalorizagao da doenga e dos
sintomas por ela despoletados. E impor-
tante diagnosticar cedo para uma maior
autonomia e qualidade de vida. O respeito
pelo seu corpo e pelos outros, deve surgir
naturalmente quando se ganha conscién-
cia daimportéancia de respeitarmos os
nossos limites. E usual que os jovens usem
e abusem das suas capacidades fisicas
e intelectuais numa fase davidaem que
nada lhes parece impossivel. A sobrecarga
fisica e psicolégica pode levar a sérios
danos na sua vida futura - o desrespeito
pelos limites e pela capacidade que o
ser humano tem, causa prejuizo. E este
projeto pretende alertar para os limites
e para as atitudes que sdo nocivas para
asalde alongo prazo. O “PEMSA” tem
duas vertentes, sendo a segunda baseada
na sustentabilidade ambiental paraa
preservagao da natureza e valorizagado do
territério. E necessario criar estratégias
e atividades que potenciem aimportan-
cia dareciclagem, do consumo de dgua
datorneira e da diminuigao da pegada
ecoldgica - é importante que percebam
que mesmo sendo mais novos, ja tém e
deixam uma pegada.
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Projeto EM’'FORCA

A Spem, sempre que tem oportunidade proporciona projetos que envolvam a pratica de
atividade fisica, como atualmente, o Projeto Geocaching. Este projeto destina-sea 7
delegagdes da Spem de norte a sul do pais, em Braganga, Coimbra, Evora, Leiria, Lisboa,
em que sempre que for possivel, semanalmente, cada grupo, ira explorar a pratica de
atividade fisica através da aplicagao Geocaching.

urante 3 meses, o objetivo
D é criar um mapa inclusivo e

acessivel a PCEM (e outras
patologias), com o esforgo adicional
de promover o gosto pela ativi-
dade fisica, proporcionar interagdo
social e espirito de entreajuda entre
0s participantes, estimulando a
aprendizagem das tecnologias e o
sentido de orientagao.
Assim, pretende-se promover acima
de tudo a qualidade de vida das
pessoas com EM, adotando estilos
de vida saudaveis, com impacto na
saude mental efisica.
Devido as condi¢cdes meteoroldgi-
cas, tem sido dificil realizar esta
pratica mais recorrentemente, mas
o projeto ja iniciou em Braganca,
e Evora. Os utentes deram o seu
feedback:

“Eu gostei bastante. Bastante
incentivador. Quanto mais con-
seguimos encontrar as pistas,
mais queremos fazer mais "
Anabela Rosado

O Geocaching faz parte da
nossa diverséo em familia desde
2018. Pratico geocaching perto
de casa mas também noutras
cidades e paises que visito.

E uma éptima forma de juntar
passeio, exercicio fisico e até
conhecer sitios novos.

Monica
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Bragangaembusca

de “caches”

Apesar do tempo (muito) frio, porta-
dores de Esclerose MUltipla (EM) de
Bragancga e familiares sairamaruae
fizeram-se a estrada - e aos camin-
hos de terra batida- para encontrar,
pelo menos, um “Geocach”.

Num domingo, pela manha, os
participantes percorreram cerca de
2 quilébmetros a pé em direcgao ao
Monte de S. Bartolomeu, em Bra-
ganga, e, mesmo CoOm um percurso
um pouco ingreme pela frente, ndo
desistiram!

Seguindo as indicagdes da aplicagao
Geocaching, chegaram ao local onde
se encontra um dos esconderijos
que guarda um “cache”. No inte-

rior de uma pequena embalagem,
encontraram varias mensagens de
quem por ali ja tinha passado e dei-
xaram, também, escrito “Desistir ndo
€ opgao” para agueles que vierema
seguir.

Na embalagem, ficou também um
pin da SPEM, uma forma de pro-
mover a associagao de doentes e
dara conhecer as actividades que
promove em Braganca.

Adelegagao bragancana da SPEM
aderiu, desde a primeira hora, ao
projeto EM’Forca, que através da
aplicagao Geocaching pretende
promover a pratica de exercicio fisico
entre os doentes com EM.

Geocaching %

EM FORCA



Programa +CO3SO Emprego

- Empreendedorismo Social

SPEM candidatou-se ao

A’rograma +CO3S0O Emprego
Empreendedorismo Social,

conseguindo ver a sua candidatura
aprovada tal como ja haviamos noti-
ciado.Tem como objetivos principais:
| - Diagndstico social dos doentes
de Esclerose Mltipla residentes no
Alentejo (distritos de Evora, Bejae
Portalegre);
Il - Acompanhamento dos projetos
da SPEM dirigidos para aregido do
Alentejo na vertente de apoio ao
doente e a sua familia, bem como, cri-
acdo de estratégias para o aumento
da empregabilidade desta populagao;
I - Andlise dos objetivos e impactos
dos projetos da SPEM no Alentejo.
Este projeto esta aprovado até
dezembro de 2023, e na pratica serdo
realizadas as seguintes atividades:
a) mapeamento da realidade social
das pessoas com EM residentes na
regiao do Alentejo;
b) prestagdo de apoio concreto,
eficaz e centrado no doente;
¢) criagao de parcerias com enti-
dades locais para uma maior articu-
lacdo com as atividades a realizar
nesta regido para este publico;
d) acompanhamento de proximidade
das pessoas com EM da regiao;
€) promogao e consciencializagao
das entidades empregadoras locais,
através da criagdo de parcerias e
acdes que visem o0 aumento da em-
pregabilidade das pessoas com EM,
colmatando o problema da, ainda,
falta de consciencializagéo para esta
doenca presente nesta regiao.
ADelegacdo de Evora tem trabalha-

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DEESCLEROSE
MULTIPLA.
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do em estreita colaboragdo com as
Delegagdes de Beja e de Portalegre,
nomeadamente na elaboragéo

do questionario Mapeamento das
Necessidades das Pessoas com EM,
realizado no ambito da Campanha
Nacional de Sensibilizagdo paraa EM.
Desde abril de 2021 que a Regido

do Alentejo conta com a Técnica
Margarida Navalhinhas, na sede da
Delegagao que fica no Bairro Cruz da
Picada Lote 8, cedida em contrato
comodato pela Habévora em regime
de partilha de espago.

Até ao momento ja foram realizadas
as seguintes acdes:

- Reunides com os neurologistas

das sedes de Distrito (Evora, Beja e
Portalegre) em Janeiro e Fevereiro
de 2022, no sentido de tragar um
diagndstico da realidade dos servicos
de Neurologia, ConsultadeEM e

no apoio aos doentes de EM. Neste
seguimento ficou agendado com o
Hospital de Evora uma Sess&o de
Esclarecimento do Atestado de In-
capacidade Multiusos (em 2023) em
parceria SPEM e HESE numa primeira
fase para os profissionais de salde e
numa segunda fase aberta a comu-
nidade de doentes. Estas sessdes
pretendem, em 2023, alcancgar todos
os hospitais do Alentejo;

- Contacto préximo com os associa-
dos daregiao do Alentejo e Pessoas
com EM, com vista ao encaminha-
mento para outros servigos da SPEM
ou entidades locais. Neste
seguimento serao divulgadas em
2023 reunides e sessdes de partilha
entre sdcios do Alentejo e atécnica

T #5520

2020

do projeto bem como coordenadores
dessas delegagdes;

- Foirealizada dia10/12/22 o workshop
da aplicagao CLEO promovido pela
farmacéutica Biogen, em colabo-
ragdo com a SPEM. Este contou com
a participagéo da enfermeira Madale-
na Lourengo, do Centro Hospitalar
Universitario do algarve, e sécios da
Delegac&o de Evora, de forma a di-
vulgar a aplicagéo e clarificar dividas
sobreaEM,;

-No mesmo dia, e com 0 mesmo ob-
jetivo foi replicada a sessao presen-
cialmente em Beja, com a partici-
pagao de sécios desta delegacdo.

- Foi celebrado o Protocolo de
Colaboragao entre aAPPACDM e

a Delegacéo da SPEM de Evoraem
Novembro de 2022 de forma a que
estas duas associagdes da dreada
deficiéncia trabalhem em cooper-
agao por estas pessoas nesta regiao.
- Participagao no V Férum Inclusivo,
sobre os obstaculos que as mulhe-
res com deficiéncia enfrentam.

OV Férum decorreu em formato
online no dia 5 de dezembro, dinami-
zado pela APPACDM no dmbito das
comemoragdes do dia da deficién-
cia.

Para o ano de 2023 encontram-se
agendadas atividades com objetivo
de dar cumprimento aos restantes
objetivos do projeto de forma a,
alcangar mais pessoas com EM

na regido do Alentejo e, promover
parcerias com entidades locais

na area da deficiéncia, de forma a
proporcionar melhorias na quali-
dade de vida das pessoas com EM.

UNIAD EURDPEIA

Fundo Europeu
da Dossnvolvimanto Regicnal
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O projeto “Cuidar, Apoiar e Domiciliar “
arrancou no presente ano de 2022

mesmo visa responder as

necessidades dos cuida-

dores de PcEM e pessoas
com Doengas Neurodegenerativas
fornecendo respostas sociais e de
salide humanizadas, centradas na
sua qualidade de vida.
O apoio aos cuidadores das PCEM
e doengas neurodegenerativas €
cadavez mais essencial e emer-
gente, como forma de manutengao
da qualidade devida de ambos.
Infelizmente devido a situagédo de
pandemia que vivemos nos Ultimos
anos, segundo um inquérito da ANCI
“o nlmero de cuidadores informais
em Portugal é mais elevado do que
0s 8% a 10% que se estimava, por
consequéncia da pandemia”. O
mesmo inquérito demonstra “uma
imperativa necessidade de imple-
mentagao de medidas de apoio
reais e protegao dos cuidadores”. A
situagdo pandémica desencadeou
um cansago extremo nos cuida-
dores, que até entdo viviam para

0s seus cuidandos e que durante
mais de um ano, passaram a viver
essa realidade diariamente. Este
projeto surge com a pretensao de
conseguiracompanhar esta popu-
lagdo de cuidadores e dependentes
em proximidade, nos seus dom-
icilios, detetando sinais de alarme e
encaminhando-os para os cuidados
primarios, secundarios ou terciarios
dependendo de cada situagao.

Para uma realizagao eficaz do
mesmo é necessaria uma equipa
multidisciplinar (assistente so-

cial, enfermeira, psicéloga e fisi-
oterapeuta) que através de visitas
domicilidrias fardo um diagndstico
bio psico social do cuidador e da
pessoa cuidada de forma que este

seja identificado como um processo

avigiar, um processo a referenciar
ou, um contacto a manter de forma
esporadica e em caso de alguma
necessidade.

As sinergias e respetiva sensibili-
zagao nas entidades locais (juntas

de freguesia, centros de salide, insti-
tuigdes de apoio, etc.) serao reali-
zadas sempre que é conhecido um
novo caso como forma de facilitar o
trabalho de todos e de aumentaro
sucesso da intervengao. Esperamos
conseguir um acompanhamento
multidisciplinar sensivel as necessi-
dades dos 27 cuidadores partici-
pantes no projeto. Toda a gestdo do
projeto seré assegurada pela equipa
multidisciplinar sendo referenciado
um representante desta equipa no
acompanhamento do projeto.

® )
O

Cuidar, Apoiar

e Domiciliar

Uma historia de vida...

Neste ano de 2022, existiram muitos cuidadores e familias alvo
da nossa intervengao, mas existe uma especial que ocupa um lu-
gar privilegiado para nés e sobre o qual tenho um agradecimento a
fazer a cuidadora, que para além de mae, é um ser humano exce-
cional que da tudo o que tem e o que ndao tem para proteger os
filhos e dar-lhes as melhores condi¢coes de vida que seja capaz. 1& .

A Vanessa é mae de dois meninos e um deles, de 3 anos, tem
uma doenca rara conhecida como Sindrome DiGeorge.

Ela ndo consegue trabalhar porque nao tem tempo para tal, en-
tre consultas, tratamentos, cuidados intensivos, segurancga social,
etc. a Vanessa desdobra-se e por vezes falta alguma coisa. Mais que
conseguir cuidar, ela tem que conseguir alimentar, vestir e educar e na
maior parte das vezes os recursos econémicos esfumam-se como se fosse
agua a evaporar, porque desengane-se quem pense que cuidar é barato, vao-se
os anéis ficam os dedos e tem dias que até os dedos se vao.

Esquecemo-nos frequentemente de olhar para os pais e maes cuidadores, porque de acordo com
as leis da natureza, é lhes uma caracteristica inata — sao pais e maes tém a obrigacgao de cuidar. Mas nao
nos podemos esquecer, nem desvalorizar o trabalho que desenvolvem a cuidar dos filhos e a abdicar
deles préprios enquanto pessoas, enquanto seres humanos que também tém o direito de e nao apenas
o dever de cuidar.

Vanessa, bem-haja pela sua resiliéncia, pelo espirito batalhador e por ser uma das melhores maes e
cuidadora que conheci até hoje.

A nés, ninguém nos pergunta se queremos cuidar, nem nés estamos a espera
de que o facam. E o meu filho, é o meu dever e o meu privilégio.
@ 22° Boletim Esclerose Mdltipla




Projeto
“EM’Ocupagao”
termina com sucesso!

projeto “EM'Ocupagao”, co-financiado pelo
O Instituto Nacional para a Reabilitagédo, € um

programa de formagéo e capacitagdo, de-
nominado “Futuro Feliz” que chegou ao fim, depois
de 5 meses. Foram 16 os temas debatidos, nos mais
diversos ambitos.
O projeto contou com a participagao de 23 pessoas
com Esclerose Mdltipla inscritas que embarcaram
nesta aventura de saberes e partilhas. O programa
de formagao tem o objetivo de fornecer ferramen-
tas e competéncias as pessoas com doencas neu-
rolégicas, para uma inclusao socio-ocupacional digna,
através da abordagem a diversas teméticas de inte-
resse.
Todos os oradores especialistas nos assuntos abor-
dados, esclareceram duvidas, partilharam informa-
¢Oes e ideias acerca dos temas: nutrigdo, direitos
laborais, ioga do riso, apoios sociais para pessoas
com deficiéncia, apoios técnicos para pessoas com
deficiéncia, ideias para ocupar o tempo, auto estima,
atividade fisica na doenca cronica, arte terapia, ABC
daInformatica, CV como defendé-lo, estratégias pra-
ticas para o quotidiano, nogdes basicas de gestdo
financeira, técnicas de relaxamento, autocuidado e
metas e objetivos, do passado ao futuro.
Aos oradores, muito agradecemos a sua disponibi-
lidade e boa vontade, para nos apoiarem, o que fez
deste programa de capacitagdo mais um sucesso!

Vamos EM’barcar nesta viagem®?

32 BEdigdo
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Projeto

LS 19 termina 2022
&7 comsucesso!

S 5
“ADapE o TRABN

projeto Mdltiplas Escolha que iniciou em 2021
O continua a ser realizado apesar de algumas mu-
dangas internas.
Durante o ano de 2022 foram dados 5 workshops nos
dominios da inclusdo social, emprego, promogao da
igualdade e nao discriminagao e desenvolvimento social.
Foiaindainiciada a atividade do Concurso de Ideias, que
recebeu muitas candidaturas, no entanto, devido aos
critérios (ser pessoa com Esclerose Mdltipla e ser resi-
dente em Lisboa, em territério DLBC) nao foi possivel
considerar a maioria das candidaturas. Por este motivo,
e como forma de cumprir esta atividade, foi mudado
o objetivo do concurso de ideias, deixando de ter uma
vertente de empreendedorismo e passando a ter uma
vertente de apoio a empregabilidade.
Assim sendo, pode inscrever-se até janeiro de 2023
Nno nosso Programa de Mentoria para a Empregabi-
lidade que permitird aos selecionados terem sessdes
de coaching profissional para potenciar a reintegragdo
laboral.
No inicio de 2023 ser&o ainda, realizados mais 2 work-
shops, com os seguintes temas: Teletrabalho uma nova
Era e Marketing nos dias de hoje. Siga as nossas publi-
cagdes para poder e saber como participar.
No decorrer de 2023, ter4 mais novidades sobre este
projeto, fique atento!
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Roteiro por terras aquaflavienses
uma belissima viagem no tempo

Ahistoria de Chaves comegou quando os romanos invadiram a regiao da Galécia
(noroeste da antiga Hispania) e chegaram ao vale do rio Tamega por volta do ano
220 a.C. Ai encontraram um conjunto de castros indigenas aos quais adicionaram
muralhas de forma a protegerem a populacao que ali residia e erigiram uma ponte
para a travessia dorio. Ariqueza que catapultou o povoado foi o facto de, nas
redondezas, existirem fontes de agua quente com propriedades medicinais, as
quais acrescentaram os respectivos balnearios.

ste local comegou a ser
E alvo de romaria parafins
terapéuticos e religiosos.

Eis a explicagao para um dos
nomes da cidade - Aquae
(4guaem Latim) . Esse facto,
juntamente com a descoberta

de importantes jazidas de ouro,
alimentou enorme demanda da
localidade na Antiguidade. Boa
parte da populagdo dos arredores
decidiu mudar-se com o propésito
de ali se radicar. Obviamente, a
cidade cresceu, tornando-se um
importante e obrigatério ponto de
paragem, pois encontrava-se em
pleno trajeto daviaromana que
ligava Bracara Augusta (Braga)

a Asturica Augusta (Astorga, na
atualidade). Venha viajar no tempo!

Ponte de Trajano
(ex-libris de Chaves)
APonte de Trajano, comum
tabuleiro de 140 metros de
comprimento, permite que a dgua
do Tamega corra entre os doze
arcos de volta redonda. A meio, duas
colunas cilindricas com epigrafes
confirmam a construgao na época
do imperador Trajano. Uma das
colunas originais que atesta a
construgao em honra de Trajano
esta exposta no Museu da Regido
Flaviense. A ponte comegou a ser
cada vez mais percorrida por gentes
de todas as paragens que acorriam
acidade, que, nessa altura, ja tinha
férum e capitélio . Arelevancia
aconteceuem 79d.C., quando o
imperador Tito Flavio Vespasiano
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Texto e fotografias de Candida Proenga

- o0 primeiro da dinastia flavia - a
elevou a categoria de municipio. Eis
a explicagao para o outro nome da
antiga urbe - Flaviae. APonte de
Trajano ainda figura no braséo da
cidade de Chaves e representa o
cartao postal da bela cidade, uma
das mais a Norte de Portugal.

Castelo de Chaves

De caracteristicas medievais e de
planta retangular, foi construido
sobre alicerces das muralhas

;I?'onte de .Tr'a_ia-

romanas que envolviam a
povoagao, sofrendo importantes
melhoramentos, quer por Suevos,
Alanos e Visigodos, quer até por
mugulmanos que conquistaram
afortificagdo no ano de 713.A
época dareconquista cristd, o
Castelo de Chaves foi tomado

por D. Afonso Ill de Ledo que
determinou a sua reconstrugao. A
construgao da Torre de Menagem
e de outros melhoramentos da
estrutura defensiva datam do
reinado de D. Afonso I, tendo sido
terminadas nos reinados de D. Dinis
edeD.Afonso IV.O querestada
fortificagdo medieval foi edificado
no periodo gético, possivelmente
no século XIIl. D. Afonso Il passou
foral a povoagdoem 1258 e é a
esta monarca que se atribui o

projeto defensivo baixo-medieval.
Do antigo castelo medieval,
conserva-se a torre de menagem,
de planta quadrangular, com
fachadas terminadas em parapeito.
No séc. XVII, foi transformado
numa fortaleza abaluartada, de
plantairregular. Os portadores de



Torre de menagem




mobilidade reduzida ndo podem
subir a Torre de Menagem devido

a escadaria. Contudo, podem
usufruir dos belos jardins coloridos
que circundam o Castelo e da
maravilhosa vista sobre a cidade
nortenha.

Museu daregiao

flaviense

Localizado no antigo Paco dos
Duques de Braganca, originalmente
construido para albergar D. Afonso,
10 Duque de Bragancga, o Museu

da Regido Flaviense pretende
sensibilizar para a Histéria da
regido. O espaco museoldgico
possui em exibigdo uma colegdo
permanente que oferece aos
visitantes um vasto espdlio com
pecas datadas do séculolll a.c. até
pecas do periodo da romanizagéo.
Destaco as colegdes relacionadas
com o Mundo Romano, um dos
mais completos e interessantes
espdlios desta fase histoérica. A
exposicao permanente deste
espago museoldgico conta com
variados objeto e documentos

dos quais destaco: a metalurgia
pré-romana, estatuas (Vénus de
Vidago), o padrao dos Povos...O
acesso ao referido museu faz-se
através de uma rampa que permite
entrar de forma pratica e segura
no edificio. No interior do mesmo,
um cadeirante pode deslocar-se
de forma autébnoma podendo
usufruir plenamente das exposicoes
patentes.

Praga de Camoes

APraga de Camdes, que fica atrés
daTorre de Menagem, é histérica

e nobre. Em 1758, chamava-se
TOURAL das Ollas, segundo consta
num desenho de José Lopes
Baptista, existente no Museu da
Regido Flaviense. Porqué esse
nome ? Logicamente realizavam-se
ali asfeiras de gado, especialmente
gado bovino. Por certo, nos lugares
mais apropriados, eram vendidos
também os cantaros e cantaras

de barro, as vasilhas mais usadas
nesses tempos para o transporte de
agua e outros liquidos. As vasilhas
de cobre, ou mesmo de madeira,
eram privilégio dos abastados. A
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Igreja de Santa Mari@ Maior

Olla, como vasilha, é uma palavra
essencialmente galega. Esse
vocéabulo ainda estd em uso na
Galiza. Nao admira o uso da palavra
olla no vocabulario desta regiao,
nesses tempos ja recuados, ndo

s6 pela proximidade dos povos,
como também pela dominagao
filipina durante 60 anos. Nesta
praga, situam-se os Pagos do
Concelho, onde funciona a Camara
Municipal de Chaves, o antigo
edificio dos Pagos do Duque de
Braganca onde se insere o Museu
da Regido Flaviense e o posto de
turismo, a Igreja Matriz e a Igreja
da Misericérdia. No meio da praga,
frente a Camara, estd uma estatua
inaugurada em 1970 do | Duque de
Braganca (D. Afonso).

Igreja de Santa Maria

maior
Algreja de Santa Maria Maior foi

durante o periodo romano, um

dos mais importantes nlcleos
urbanos da peninsula, tendo os
registos da época das invasdes
suevas. O templo existente teria
sido parcialmente destruido, tendo
a época de ocupacdo arabe ditado
a extingdo da diocese. O templo
romanico tera sido construido
possivelmente no século XII, sobre
outro de origem visigética. Ainda

se mantém atorre sineirae o seu
portal de estrutura medieval.
Foram feitas uma grandes
reformas ao templo, no reinado de
D.Joao lll, ac integrar na estrutura
romanica, dois portais bem ao estilo
renascentista. De linhas claramente
inspiradas na arquiteturaitaliana,
exibe um arco de volta perfeita,
ladeado por colunelos. No interior
conserva-se a estrutura medieval
composta por trés naves marcadas
por robustos pilares, teto de



madeira (século XIX). Existem duas
capelas: capela do Santissimo,
do séc. XVl e reconstruidaem

meados de Setecentos. No espago
fronteiro, a capela é dedicada a
Santa Maria, atras da qual se situa a
sacristia. A Capela-mor reedificada
na segunda metade do século XV,
(1561), abre com um arco triunfal
ogival, encimado porum painel de
azulejos, alusivo a Assuncao de
Maria. Aentrada na Igreja efetua-
se pelalateral onde se encontra
uma espagosa rampa para quem
tenha défices motores, tornando
esta belissima igreja acessivel para
todos.

Museu das Termas

O dia 21 de dezembro de 2021
ficou marcado pela abertura ao
pUblico do maior Balneario Termal
Romano da Peninsula Ibérica

e 0 mais importante complexo
termal romano portugués. Trata-
se de um magnifico achado, em
elevado estado de conservagao,

que vem dar a conhecer 2000
anos de histéria e, em simulténeo,
valorizar a cidade de Aquae
Flaviae. Localizadas na margem
direita do rio Tamega, as Termas
Medicinais Romanas sao o mais
importante complexo termal
portugués, mas também um dos
mais monumentais da Europa.

O seu destaque é-lhe conferido
pela grandiosidade das estruturas,
quer pela sua dimensao, quer pela
qualidade arquiteténica e respetivo
estado de conservagdo. O visitante
pode encontrar um edificio

que ruiu em pleno funcionamento
no século IV, ficando “congelado
no tempo”, até ser descoberto

em 2008, por um acaso,

aquando de escavagdes no local
para a construgao de um parque
de estacionamento subterraneo.
No que concerne a musealizagao,
aintervengao contemplou a
colocagdo de painéis explicativos
com a reconstituicao das

ruinas que descrevem o balneério

e que contam 2000 anos de
histdria, uma mesa tatil interativa
com a evolugdo dos balnearios
nas diversas fases, bem como
uma exposicao de artefactos que
permitira dar a conhecer a evolugéo
dolocal, desde a construgdo do
primeiro balneério até a atualidade.
De referir que as Termas Medicinais
Romanas de Chaves foram
classificadas como Monumento
Nacional, em dezembro de 2012,
por se apresentarem “como o
mais importante complexo termal
portugués”. Vale a pena visitar estas
magnificas ruinas e conhecer o
extraordinario
engenho romano
que aproveitou as
aguas minerais
que brotam
dosoloauma
temperatura
de73°Ce
cujo sistema
hidraulico,
quase dois mil
anos depois,
aindafunciona
Marco KM 0 em pleno. Refiro
que 0 espago
museoldgico tem acessibilidade total
para quem se desloca de cadeira de
rodas, contando com um elevador
para a deslocagao do rés-do-chao
ao1°andar.

Marco quilbmetro O
Como afirmou José Saramago :
“Aviagem ndo acaba nunca. (...)
E preciso recomegar a viagem.
Sempre.”

Convido-vos a deslocarem-se até
ao marco do Km O que dainicio

a mitica Estrada Nacional 2 que
atravessa o pais de um extremo ao
outro ao longo de 739 quildmetros.
Em suma, Chaves é uma cidade
cheia de histéria, beleza e
encantos que cativam qualquer
amante de cultura e riqueza
arquiteténica. Para além disso,
refiro que as passadeiras sao,
maioritariamente, rebaixadas,

0s principais monumentos tém
acessibilidades para portadores
de mobilidade condicionada,
sendo esta bela urbe nortenha um
destino turistico inclusivo.
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Ser Cuidador Informal em Portugal

Deixar alguém ao cuidado de outro aparenta ser uma tarefa simples,
que em nada muda a nossa vida. Porém, nao é assim.

dificuldade sentida pelas
Afaml’lias prende-se na maior

parte dos casos com o amor
que se tem ao outro. Ndo consegui-
mos tomar a decisdo de ndo cuidar,
mesmo que nao tenhamos condi-
¢des para isso, porque sabemos
que o nosso familiar vai detestar a
ideia deir paraum lar, ou entao por
mais que até houvesse vontade e
aceitagdo por parte do nosso fami-
liar, ndo temos recursos financeiros
para pagar a institucionalizagao.
E este é ponto do desespero: o que
vamos fazer? Parar de traba-
lhar? Montar uma cama na sala?
Atolar-nos em despesas que ndo
conseguimos comportar?
E é aqui que nos debrucamos sobre
a segunda pergunta fundamental
que nos devemos fazer:
Conseguimos cuidar?
Temos as bases necessarias para
sermos cuidadores de alguém,
sabendo de antemdo que cuidar
vai exigir de nés um esforgo ar-
ticulado entre a rotina familiar
e profissional? Teremos a capa-
cidade para pagar as despesas
inerentes ao cuidar?
E um desafio gigante, para que seja
pensado em apenas 3 minutos du-
rante a alta hospitalar do nosso fa-
miliar. Temos o direito de parar para
pensar e de realizar tantas questdes
quantas existam no que diz respeito
ao pbs-alta e as tarefas inerentes
para cuidar:

@ Perceber se o nosso familiar anda
ou se utiliza ajudatécnica (bastao,
cadeira de rodas, bengala, andarilho,
etc.) de forma que a casa esteja pre-
parada para a utilizacdo da mesma;

® Em caso de dependéncia total,
aferir a sua capacidade pararealizar
levante e transferéncias. Se ndo

for capaz, deve solicitar Servico de
Apoio Domiciliario que auxilie nes-
tas transferéncias e na higiene pes-
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soal. Caso exista perto de si alguma
instituicao que faga treino de com-
peténcias nos cuidados informais
pode sempre solicitar essa forma-
Gao para que aprenda e fique mais
autdbnomo/a, mas atengao nao deve
tentar fazé-lo sozinho/a sem apoio,
se nao tiver formagao para tal.

® Um levante mal feito pode origi-
nar quedas, fraturas e mal estar a
pessoa cuidada e problemas a nivel
de coluna, por exemplo, ao cuidador
- é mais uma questdo de jeito do
que forga;

® Aalimentagdo é normal ou traz
alguma especificidade: sonda, ali-
mentagdo mais liquida ou sélida,
agua com espessante ou normal?
Existem alimentos a evitar? Sao
tudo informacgdes que deve solicitar
no momento da preparagao da alta
junto da equipa que o/a segue. Nes-
ta altura éimportante que se reflita
acerca da capacidade que temos
para alimentar a pessoa cuidada e
quais os requisitos necessarios para
tal, bem como pedir ajuda caso seja
necessario;

@ Acasa esté preparada para re-
ceber a pessoa cuidada? Necessita
de cama articulada, ou colchdo de
pressao alternada para que se evi-
tem as escaras de press3o? E ne-
cessario posicionar de quantas em
quantas horas? Eu consigo fazé-lo
ou preciso de aprender? Mais uma
vez, aqui refiro que podemos solici-
tarapoio, por parte das equipas de
enfermagem de proximidade. Os
cuidados na comunidade, do seu
centro de salde, que vao ajudar a
responder a muitas dlvidas que
tem neste campo.

@ Higiene Pessoal: todos somos au-
tébnomos no que diz respeito a nos-
sa higiene, sabendo porisso como
tomar banho, lavar cara e dentes,
etc. Mas o que ndo sabemos é como
a pessoa cuidada gosta do seu ba-
nho e de realizar a sua higiene.

E necessario perceber isto tudo da
pessoa cuidada, facilitando assim a
aceitacdo de cuidados de higiene.
Manter a casa de banho a uma tem-
peratura ambiente mais aquecida,



Antes de mais, dar os meus
parabéns aqueles casais
que partilham tudo um com
o outro, o banho incluido
porque facilita imenso
este tipo de cuidados.
Quando partilhamos

estes momentos, que
frequentemente séo

vistos como invasores de
privacidacde, é facil saber
se o nosso marido/esposa
gosta da agua mais quente
ou mais fria, como gosta
que lhe lavem o cabelo e
que tipo de produtos usa.
Esta mais habituado a
partilhar e a expor o seu
corpo ao companheiro, o
que torna este momento
mais desinibido e menos
constrangedor.

promovendo um conforto extra que
facilite a secagem e o pds-banho.
Evitar as correntes de ar enquanto
estd molhado no banho.

No que diz respeito as ajudas técni-
cas, tudo depende do equipamento
— banheira ou poliba? — para cadaum
existem bancos, cadeiras, etc. que
facilitam o momento do banho. E
necessario que se antecipe e se crie
uma rotina em volta das atividades
inerentes ao cuidar.

Caso o0 banho seja realizado na cama,
é necessario fazer por etapas e utili-
zando recurso a mais materiais que
facilitemn 0 mesmo - para tal devem
solicitar ajuda do servigo de apoio
domicilidrio nos primeiros tempos e
irobservando. Caso financeiramente
ndo Ihe seja possivel contratualizar
SAD, procure junto dos servigos na
comunidade quem auxilie e a/o pos-
sa capacitar. Para que melhor possa
aferir, existem servigos privados e
servigos comparticipados cujo valor
da mensalidade é calculado tendo
por base os rendimentos do agre-
gado familiar — IPSS com acordos

da Seguranga Social. Este é o ponto
maior, porque é avolta dele que se
desenrolam os cuidados informais
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que chegada a uma altura se tornam
mais formais do que se trabalhasse
numa instituicdo. A mudanga de fral-
das, sim leu bem, fraldas porque im-
porta chamar as coisas pelos nomes,
€ uma constante a partir de uma cer-
ta etapa davida e ninguém prepara
um filho para mudar a fralda ao pai ou
amée. E quica dos momentos mais
constrangedores que existem navida
de uma pessoa que fica dependente
e mais marcante navida de um filho
que vé o ciclo davida acontecer.
Mesmo que até saibamos como pro-
ceder, € um momento dificil - respire
fundo e m&os ao trabalho.

N&o somos mas pessoas se pedir-
mos ao médico mais 1 dia ou 2 para
organizar a nossa rotina de forma a
bem receber e a bem cuidar, sem
que paraisso deixemos de existir
enquanto pessoas, enquanto espo-
sas, maes, netos e filhos.

Quando falamos de ser cuidador de
um filho, por exemplo, ndo paramos
para pensar, porque nao podemos

e nao queremos - é nosso filho, é
0Nnosso dever de mae ou pai. E por
nais que NOS preocupemMos Com
eles, ninguém nos prepara parauma
doenca rara, ninguém nos prepara
para gastar rios de dinheiro em con-
sultas, tratamentos, medicagao, des-
locagdes, equipamento de cuidados.
Ninguém nos prepara para a pobreza
que nos assola quando cuidamos
24h sob 24h e nao conseguimos tra-
balhar.Todo o dinheiro que entra vai
para as criangas, para que nunca lhes
falte nada, para que estejam bem
alimentados, cuidados e lavados,
nem que para isso Usemos sapatos

de solas rotas ou nao compremos
um par de calgas em anos, porque o
que interessa sa0 as nossas criangas
e obem-estardeles.

Asociedade continua a ndo estar
preparada para estas questdes e
dificuldades. Qual vai sera empresa
que contrata uma mae que tem de
faltar1dia ou 2 por semana para levar
ofilho aos tratamentos ou as consul-
tas? Nem que seja em regime parcial
de emprego, ela vaifaltar durante
semanas porque o filho foi operado
e tem de estar com ele no hospital.
Compreendemos a posigao das en-
tidades patronais, ndo conseguimos
é entender a passividade dos orga-
nismos publicos que tém o dever

de apoiar esta familia e ndo o fazem.
Complicar é a palavra de ordem nos
servigos publicos e ndo

serd a primeiravez que se ouve

uma mae dizer: “estou tdo cansada
disto tudo...!”.

E cansativo, desgastante, a nivel
fisico e emocional, e faz com que
muitas familias passem sérias
dificuldades para sobreviver,
apenas porque tém um filho com
uma doenga rara. Nao pode deixar
de se pensar que é desumano
obrigar uma familia de uma méae

e dois filhos, um deles com uma
doengarara, aviver com 700,00€
dos quais 500,00€ sao para arenda.
E é porisso que ndo desistimos e
essas sao as palavras que lhes digo
diariamente, ndo desistimos

de ter acesso aos nossos direitos

e as condigdes necessarias para que
possamos “Cuidar com qualidade
e viver com Dignidade”.
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PORTUGUESA
DEES:

Sessao Ordinaria da AG SPEM
de 30 de Novembro de 2022

Areunido da Assembleia Geral da SPEM, prevista no artigo 20°,n°1-b) dos
Estatutos, decorreu no dia 30 de novembro de 2022. Areunido aconteceu de
forma hibrida, nas instalagdes da SPEM em Lisboa e via ZOOM.

AAssembleia Geral, para além do mais, aprovou o plano da acgdo | atividades
para o ano de 2023, cujo texto integral pode ser consultado em www.spem.pt
- mddulo “Documentos Oficiais” e do qual se salientam os seguintes objetivos:
- promover o envolvimento das Pessoas com Esclerose Mdltipla (PCEM)
nos processos de criagdo e decisdo, assim reforgando o principio de que a
condugao dos trabalhos da SPEM devera continuar assente na procura de
redundancias tanto na lideranga nacional como nas liderangas regionais, de
forma a mitigar risco de descontinuidade por condicionalismos da EM ou
outros.

- manter e reforgar o bom nivel de Conectividade Digital entre a diregao, os
servigos nacionais, as estruturas regionais e os associados

- reforgar arelagdo com a Seguranca Social e com o Estado e Autarquias
Locais, visando a implementacao de “uma nova politica de angariagédo de
recursos financeiros externos assente na contratualizagao da prestacao de
respostas sociais e de salide”, pela SPEM aos seus associados, em substitu-
icdo daquelas entidades

- colaborar com os Servicos Partilhados do Ministério da Satde (SPMS) no
processo de desenho, implementagao e langamento do Registo Nacional da
Esclerose Mdltipla (RNEMA)

- participar ativamente nas varias iniciativas cientificas, ensaios clinicos e
estudos sobre a EM e nos varios projetos institucionais em curso, nomeada-
mente no Projeto Incluir do INFARMED e ACAD da ENSP

- conceber, financiar e realizar uma “Feira de emprego e Empreendedoris-
mo” com o apoio de Universidades e Centros de Incubagdo de Empresas.

- prosseguir a iniciativa “Futuro Feliz - Emprego e Carreiras para os Doentes
Crénicos com Multi Deficiéncia”

- prosseguir a iniciativa “EM ‘Forga - Corridas, Caminhadas e Atividade
Fisica”, através da promogao de atividades no ambito do desporto adaptado
e integrado para familias e pessoas com Esclerose Mdltipla

- prosseguir a “Missdo Angariar”, de forma a estabelecer sinergias e linhas de
relacionamento interempresariais, inter-institucionais que sejam facilitado-
ras e acrescentem valor as iniciativas promovidas pela SPEM na prossecugéo
dos seus objetivos estatutarios

N

- dar corpo a “Missao Cuidar”, dirigida aos cuidadores e familiares da PCEM
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RESULTADO ELEITORAL

Eleigies para os novos drgdos sociais da SPEM
para o mandato 2023-2026.

e 4
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COMUNICAGAO DO RESULTADO

ELEITORAL
Ap6s as eleigdes decorrentes em
Dezembro para os novos érgaos sociais da
SPEM para o mandato 2023-2026,
apresentamos a lista dos novos
corpos sociais eleitos:

MESA DAASSEMBLEIA GERAL:

Presidente - Maria Teresa do Rosério
Peres Sousa Bettencourt Camara
-sécia 4414
12 Secretaria - Nélia Sofia Lourengo
Ribeiro - s6cian© 3355
22 Secretaria - Maria Leonor Lobo Rocha
Silvestre Aleixo - socia 4595

SUPLENTES:
Carla Joao Pajuelo Boaventura da Silva
Venenno - sécia 4251
Sandra Augusta Ferreira Carvalho
- sécia 3161
DIREGAO:

Presidente - Alexandre José Lopes
Guedes da Silva - sécio 4084
Vice-Presidente - Maria Margarida
Sertorio Pigarra Navalhinhas
-s6cian©2928
Vogal - Gabriela Maria Assalino
Condego - sécia n® 4195
Vogal - Paulo Jorge Correia Gongalves
- s6cio 3237
Vogal - Susana Isabel Rodrigues Raposo
Mata - s6cia n°® 2846

SUPLENTES:
Fernando Manuel da Cruz Teixeira
-sbcion®4036
Maria Bernardete Ribeiro
de Castro Freitas - sécio n°® 4696

CONSELHO FISCAL:

10 efetivo - Filipa Maria da Conceigéo
Tomaz de Oliveira Monteiro - scia n® 4388
20 efetivo - Fernando Augusto de Sa
Neves dos Santos - s6cio 4422
30 efetivo - Ana Sofia Pires Marques
da Fonseca Veiga Simao - scia n® 4252

SUPLENTES:
Elsa Cristina Pires Barroso - sécia n°® 4534
Dora Maria Martins Ferreira - scia n® 3631




rograma Bairro

Feliz2022 - Pingo
Doce daBela Vista

EM'’ Jardim, permitiu aumentar o leque
de atividades do Centro de Atividades
e Capacitagao paraaInclusao da
Sociedade Portuguesa de Esclerose
Mdltipla (SPEM) da Delegagéo de
Lisboa, facilitando a aquisigdo de ma-
terial e equipamentos para a criagao
de um Atelier de Jardinagem, bem
como a envolvéncia dos utentes e
colaboradores da SPEM, na manuten-
Gao e preservagao de um canteiro de

plantas localizado no espago contiguo
a parque de estacionamento da SPEM.
Permitiu ainda a aquisigdo de uma
Mesa de Ping Pong de exterior para a
realizagao de atividades de Desporto
adaptado dos sécios da SPEM, nome-
adamente o Polybat, ou ténis de mesa
lateral.

Esta aquisicdo permitiu aumentar a
variedade de atividades fisicas realiza-
das pelos nossos sécios,

bem como facilitar a criagdo de difer-
entes momentos lUdicos e de sociali-
zagdo entre os sécios da Delegagao de

Lisboa da SPEM e os colaboradores da
SPEM.

Assim conseguimos, tal como nos
propusemos criar um ambiente
propicio a adaptag&o ocupacional dos
utentes e contribuir com as nossas
atividades na comunidade, ao criar
uma horta no exterior, com o lema
“Marvila, a SPEM aposta na melhoria
dafreguesia”.

Queremos agradecer ao Pingo Doce
pelainiciativa e por dar oportunidade
SPEM de concorrer para uma causa
em beneficio dos seus utentes.

CLEIRIA

Almogo de Natal da Delegagao Distrital
de Leiria da SPEM. Este ano o almogo
foi na Martinganga, no restaurante Solar
dos Noivos.

Foi uma tarde espetacular, com 65 par-
ticipantes, portadores de EM, familiares
e amigos. Agradecemos a participacao
detodos, o carinho demonstrado e a
camaradagem revelada.

Desejamos atodos umas Boas Festas e
que o préximo ano seja muito melhor.

Almogo de Natal SPEM Coim-
bra, um convivio fantastico de
pura magia de amizade, carinho
e unido, obrigada a todos pela
VOSsa presencga, que
enrigueceu este encontro!
Atodos os que tanto queriam
ter estado connosco mas

nao puderam, deixamos um
enorme abrago e estiveram no
Nosso pensamento!
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£ %emgo de IRS!

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

Sabia que pode doar 0.5%
dos seus impostos, de forma gratuita?
Escolha a SPEM para a Consignacao do IRS

CONSIGNAGAO DE 0,5% DO IRS CONSIGNAGAO DO BENEFICIO DE 15% DO IVA SUPORTADO

ENTIDADES BENEFICIARIAS

i ig .32, n.04. o : NIf R3
Instituigdes Particulares de Solidariedade Social ou Pessoas Colectivas de Utilidade Pablica L 5 !0 | 7 | 8 9 8 8 0 m
(art. 32.°, n.° 6, da lei n.° 16/2001, de 22 de junho)

Ajudar nao custa nada..




