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Que motivos levam os doentes,
em particular os que padecem
de doencas croénicas, a
pensamentos obsessivos
em torno da(s) Doenca(s) ea
nao cultivar abundantemente
a Saude e o Bem Estar?

al interrogacéo acompanha-me
desde os primeiros dias em que
me envolvi na SPEM e por essa via

no Movimento associativo da Salde.

Uma possivel resposta destaca o
Medo como a emoc¢do que nos
controla e domina quando se fala
da(s) Doenca(s). Sendo o Medo
uma das emocdes mais fortes e
reactivas com que temos de lidar é
natural que tenhamos tendéncia a
encarar a(s) Doenca(s) como algo
mais importante do que a Salde

e oBem Estar.

Recentemente tive oportunidade
de partilhar esta reflexdo com
profissionais dos Cuidados

de Saude Primérios.

Utilizei uma metafora futebolistica
para lhes perguntar porque é que,
também eles, dedicam quase

toda a sua accdo profissional ao
Ataque a Doenca e quase nada a
Defesa da Salde e Bem Estar

das populacdes que servem.
Questionei-os sobre aimportan-
ciae o equilibrio entre jogar ao
ataque “marcando golos” (tratando/
curando temporariamente as quei-
xas dos utentes) e jogar a defesa
prevenindo que a Doenca marque
0s seus “golos” nos utentes que
estdo a sua responsabilidade.
Questionei-os também sobre os
limites éticos da Medicina que,
permitindo hoje o milagre de
manter vivas pessoas com 10 ou
mais doencas cronicas em simulta-
neo, descura 0s aspectos sociais e
psicolégicos a que estas pessoas
com doenca e as suas familias

estarao sujeitas e que, quase
sempre, implicam uma perda
progressiva, ndo sé de rendimentos
mas também de qualidade

de vida de todos os que com elas
vivem e cuidam.
Questioneiigualmente sobre se ndo
seria necessario e avisado trabalhar
com os doentes cronicos a gestao
continuada da sua condicdo de
salde e convencé-los de que se
impde a mudanca de atitude/vida,
também como “ferramenta”

de defesa das inimeras doencas
que ainda lhes poderéo

vir bater a porta durante o resto
das suas vidas.

O tema da promocgao da Saude

e do Bem Estar como forma de
defesa contra a(s) Doenca(s)

ndo tem, nem pode ter, uma
resposta fechada mas sim varios
caminhos/ abordagens com
propostas, ainda que parciais, de
solucéo.

Por exemplo, hoje sabemos que
variadas doencas que nos afectam
tém origem nos Nossos “maus”
habitos alimentares. Também
sabemos que estilos de vida com
“stress” em excesso aumentam

a probabilidade de adoecermos,
assim como ja existe abundante
evidéncia cientifica demonstrando
gue a exposicao prolongada

a contaminantes atmosféricos

nos provoca multiplas doencas.
Em resumo, hoje emdia, gracas a
informacdao disponivel, é possivel
gue cada um de nds aumente
asua Literaciaem Salde e sejaum

Editorial N

agente ativo de Promocao da Saude.
E como? Do ponto de vista
individual, sendo capazes de gerir
anossa saude e ajudar os que Nnos
rodeiam. Do ponto de vista do
exercicio da cidadania, actuando
colectivamente através das Asso-
ciacdes de Doentes junto das nos-
sas comunidades como cidaddos
ativos e participantes no esforco
colectivo de Educar em Saude a
generalidade dos nossos conci-
dadaos.

E porqué? Porque sé Prevenindo a
Doenca € que viveremos com Quali-
dade os muitos anos de Vida que
ganhamos nestas Ultimas décadas.
E, também porque sé assim con-
seguiremos valorizar o investimento
nas Politicas Publicas de Saude que
jéfizemos e tornar sustentavel o
investimento que ainda teremos de
continuar a fazer.

W\ Tal interrogacao
acompanha-me desde os
primeiros dias em que
me envolvi na SPEM e por
essa via no movimento
associativo da Saude.
Uma possivel resposta
destaca o Medo como a
emocao que nos
controla e domina quando

se fala da(s) Doenca(s).p)

Alexandre Guedes da Silva
Presidente da SPEM
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Sou Cuidador Informal, e agora?

Bl Cuidados Informais - 12 Parte

A 7.

Atualmente ja € comum saber-se o que sao Cuidados Informais
e em que consistem. Quem sao os cuidadores informais no nosso pais
e que tipo de desafios tém de ultrapassar?

m cuidador informal em
' ' Portugal, é aquele que fica

responsavel pelo cuidado
e bem-estar de outra pessoa, seu
familiar, que ndo consiga garantir
sozinho as atividades de vida
diaria, que Ihe permitam viver com
autonomia, seguranca e dignidade
- nao vou redigir a atual definicao
de cuidador informal, porque ndo
concordo com a mesma, onde se
diz que vive em comunhéo de
habitacdo com a pessoa cuidada.
Isso ndo é verdade e é necessaria
uma revisdo do Estatuto do
Cuidador Informal, pois sdo imensos
0s casos em que o cuidador se
muda de armas e bagagens para
a casa dos pais para cuidar dos
mesmos, mas continua a ter asua

casa e a sua familia na sua habitacao.

Se ha uns largos anos, cuidar dos
NOSSOS pais e N0SSOoSs avos era uma
constante e um dado adquirido,
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atualmente ja representa a criagao
de uma rotina e adaptacéo para

que seja possivel desempenhar o
papel de cuidador. A maioria dos
cuidadores sdo mulheres, tal como
antigamente, o que mudou foi o
papel da mulher na sociedade,
tornando-se parte ativa da mesma,
trabalhando e gerindo a sua vida, que
deixou de ser dentro da habitacéo,
para passar a ser forada mesma,

o que veio dificultar e muito a
logistica do cuidar, que por vezes
cria uma incompatibilidade do que a
sociedade esperadelaeoqueelaé
capaz de oferecer.

Trocando por mitidos:

E comum as pessoas sentirem-se
mal vistas, mal-interpretadas e
menos boas pessoas, porque

nao querem, ndo conseguem ou
simplesmente ndo tém condicdes
para cuidar.

“Tuja viste que a Mariana,
foi colocar a méae num lar?
Coitada da Sra. Maria,

despejaram-naalie para
la esta abandonada...
quem diria que a filha lhe
faria tal coisa!”

Sao este tipo de comentarios que
pessoas como a Mariana tém de
ouvir de vizinhos, de membros da
familia e da sociedade, apenas
porgue ela ndo consegue cuidar.
O que os outros ndo veem é que
a Mariana trabalha 8h por dia, tem
2 filhos e um marido que é militar
€ passa a maior parte do tempo
fora. Que a casa da Mariana s6é tem
2 quartos e sem espaco ou opcao
para a mae pernoitar, que mudar
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de casa esta fora de questdo e que
sozinha ndo tem condicdes para ser
Cuidadora Informal da mae.

“Sabias que o marido da
Amélia esta no hospital?
Teve umenfarteouldao
que foie a Amélia diz que
ndo o leva para casa! Que

vergonha, enquanto o
marido ganhou o sustento
estava tudo bem, agora
que esta para lg, invalido,
vai abandona-lo ali.”

O que a sociedade e 0s vizinhos ndo
sabem, é que a Amélia foi vitima de
violéncia doméstica durante toda a
vida e que ninguém a ajudou, porque
ninguém sabia. Porque a vergonha
de se assumir uma coisa destas,
ultrapassa em muito as dores que

se sentem depois de mais uma
sova, porque € errado o divorcio e
na familia da Amélia a velha maxima
de que o homem tem sempre razdo
€ 0 que esta certo. Porque os filhos

do casal, foram para o mais longe
possivel para fugir a esta situacéo

e esqueceram-se que deixaram a
mae sozinha a lidar com o inferno na
terra.

cuidado.

condicdes para cuidar?

MEesSMO iSSO que queremaos.

Digam-me |4, é errado nao querer cuidar quando néao se
tem condicdes? E errado nao querer cuidar de uma pessoa
que toda a vida nos tratou com violéncia?

Claro que ndo é errado e € por isso mesmo que escrevemos este artigo
de opinidao, porque ninguém é obrigado a cuidar a ndo ser que hajauma
ordem do tribunal paraisso. E mesmo para aqueles que nao tém motivos
para ndo querer cuidar, ndo devem ser obrigados a tal, porque é ai que se
sujeita uma pessoa dependente a maus-tratos, negligéncia e a falta de

Mais que falar sobre como cuidar, é emergente pensar nestas 3 perguntas
fundamentais: Queremos cuidar? Conseguimos cuidar? Temos

Sem a primeira, as outras duas desaparecem a partida, porque sem o
querer nao conseguimos desempenhar o papel que pretendemos que
desempenhemos, nem conseguimos ser uns bons cuidadores por mais
gue nos esforcemos. Portanto, paremos para pensar e reflitamos se é

Cuidar, Apoiar e Domiciliar

Projeto Cuidar Apoiar, e
O Domiciliar iniciou no més de
julho a sua atividade.

Nesta primeira fase, foi realizada
uma auscultacdo das necessidades
primarias de todos aqueles que
foram considerados elegiveis

para o projeto, na perspetiva de
uma intervencéao e abordagem
mais direcionada para as reais
dificuldades deste publico-alvo.

A abertura para as doencas
neurodegenerativas, sem dar
exclusividade a Esclerose Mdltipla,
enriquece o trabalho desenvolvido
com todos, passando aassim a
apoiar e ajudar todos aqueles que
de nds precisam para viver com
dignidade.

Identificamos familias com criancas
com doencas raras, filhos cujos pai/
mé&e tém Alzheimer e cuidadores
de pessoas com deficiéncia e ou
incapacidade. Na sua maioria o
publico-alvo é portador de EM ou
tem um familiar a seu cargo com a
mesma.

Em setembro inicidmos o
agendamento das visitas
domicilidrias para comas 10
primeiras familias/pessoas alvo
deintervencédo. Devido as suas
caracteristicas e necessidades
identificadas foi-nos possivel criar
uma intervencao personalizada e
direcionada para as especificidades
de cada caso, tornando assim

a abordagem mais assertiva. As
maiores dificuldades identificadas
estao relacionadas com o acesso
a Psicologia, Estimulacdo cognitiva
e a Fisioterapia especializadaem
Esclerose Mdiltipla. O apoio na érea
do Servico Social € imprescindivel
em todos os casos identificados

até agora - dificuldade na diligéncia
e acesso aos beneficios que tém
enquanto pessoa com deficiéncia
e ouincapacidade. Iniciou-se ainda
a articulacao com os servicos

de salde primarios nas zonas de
residéncias das pessoas alvo de
intervencao.

Cuidar, Apoiar
e Domiciliar

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.
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Mudar por vontade ou obrigacao
e amedicacao em proximidade

Quantas vezes ja leuou
ouviu “em equipa que
ganha nao se mexe” ou
“se funciona porque
vamos mudar”?

Dizem os especialistas que
genericamente o ser-humano é
avesso a mudanca. Quando o faz,
fa-lo por uma de duas razdes: por
vontade prdépria ou por obrigacao.
A primeira porque toma uma
decisdo de percorrer um novo
caminho. A segunda porque
recebeu um murro no estdmago
tdo forte que a alternativa é desistir.
Nenhuma das duas é agradavel.

O Servico Nacional de Salde é
chamado de joia nacional. E é. Quem
teve oportunidade de visitar outros
paises e utilizar outros servicos de
salde, pode confirmar. Estamos
longe de muitos outros por boas
razdes mas ha também melhores.
Em Portugal, as pessoas com
doenca crénica séo na grande
maioria tratadas em hospitais
publicos. Aqueles com uma doenca
com tratamento, fazem esse
tratamento em hospital. Quando

@ 6 * Boletim Esclerose Multipla

adoenca esta estavel e é possivel,
fazem-no em casa. A medicacao,

ha muitos anos, vao buscé-la ao
hospital. Sempre se disse que era
impossivel entregar em casa ou
numa farmacia comunitaria, com
todas as garantias de seguranca. Ha
excecdes de alguns hospitais que
tém pilotos, alguns ha mais
de10anos!

Veio o murro no estbmago chamado
pandemia e provou-se que ndo sé
era possivel como poderia ficar mais

barato ao Estado, isto €, aos Nossos
impostos. O que hunca se soube

€ que as Associacdes de Doentes
tiveram papel fulcral neste sucesso.
Desde logo porque apesar

de muitas tentativas de varias
entidades incluindo hospitais,

havia dois problemas: primeiro o
custo adicional do transporte

para o orcamento dos hospitais e

a garantia da seguranca dos dados
dos utentes, o “famoso e malfadado”
RGPD.

A necessidade ja existia antes:

@ as farmacias hospitalares recebem mensalmente pessoas com doenca
cronica, familiares, amigos, bombeiros etc. s6 para levantamento de

medicacéo hospitalar;

@ doentes ou familiares tém de o fazer em horarios convenientes ao
hospital e/ou profissionais de satide, tendo que se ausentar do seu trabalho,

com impacto direto na economia;

©® muitas vezes esta medicacao é tomada com outra medicacao que o médico
especialista de determinada doenca desconhece;

@ nao raras vezes estes doentes cronicos sao expostos a ambientes de

potencial contagio com outras doencas;

@ 0 acompanhamento e controlo de adesdo a terapéutica é claramente

insatisfatorio;

@ quantas destas pessoas nao tém recursos financeiros ou meio de
deslocacdo para ir mensalmente a farmacia hospitalar?



Entao, se se sabeisto
porque nao mudamos?

Desde o inicio da pandemia,

as associacOes de doentes
pressionaram o Governo para o
problema da medicacado cronicaea
impossibilidade de nos deslocarmos
aos hospitais. Foi, entdo, criado um
grupo de trabalho de especialistas
com 90 dias para trazer um relatério
para decisdo. Esqueceram-se

mais uma vez dos especialistas no
terreno: as pessoas com doenca
crdnica e os seus familiares. Ainda
assim, organizamo-nos e fizemos
questdo de elaborar um documento
muito completo que arrasava com
todas as desculpas e demonstrava
que poderia ficar mais barato ao
Estado.

Paulo Gongalves

Artigo de opiniao Il

O resultado final ainda o
desconhecemos.

Sabemos que estd namesa do
Gabinete da anterior Ministra

desde janeiro de 2022. 550 dias
sao mais de 6 vezes 0s 90 dias
previstos. Suspeitamos que em vez
de poupanca, o relatdrio trara mais
custos ao Estado, leia-se aos nossos
impostos, por uma Unica razao: ndo
gostamos de mudar!

Uma mudanca destas implica

mais transparéncia no processo,
alteracéo do modelo de
financiamento dos hospitais e
alteracéo de forcas de grupos
profissionais. Tudo importante,
menos o cidaddo com doenca

y Artigo de opinido de:

Vice-presidente da Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla
Presidente | RD-Portugal, Unido das Associacdes de Doengas Raras de Portugal

croénica, o familiar que pode faltar ao
trabalho ou meter um dia de férias
por cada deslocacao, os horarios

de funcionamento, a adeséo a
terapéutica, a qualidade do servico
prestado ou o impacto na economia
de tudoisto.

Se oresultado final for ficar tudo na
mesma, se 0s custos dos hospitais
com a dispensa de medicacao
aumentarem, se o nimero de
contéagios ou dias de internamento
ou até esgotamentos de pessoas
que ndo tém férias, a culpa é

toda nossa. O Grupo de Trabalho
de Especialistas fez tdo bem o

seu trabalho. S6 que o murro no
estdmago ndo os afetou. A nds sim.

Boletim Esclerose Mdltipla® 7 @
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Planos vs. seguros de saude

“Em geral, nove décimos da nossa felicidade baseiam-se exclusivamente na
saude. Com elq, tudo se transforma em fonte de prazer.” Arthur Schopenhauer

salde € o bem mais precioso
A que temos, e por isso, todos
0s cuidados sdo poucos para
garantir que nds e a nossa familia,
tenhamos cuidados de salde de
qualidade.
O Servico Nacional de Salde,
para quem tem médico de familia
funciona bem, apesar das longas
filas de espera para consultas de
especialidade. No entanto, quem
nao tem médico de familia, vé a sua
vida dificultada até para pedir um
simples check-up.
Por este motivo, atualmente, muitos
portugueses acabam por recorrer
a seguros ou planos de salde, de
forma a conseguirem acesso a
consultas e exames de uma forma
mais rapida, codmoda e “em conta”.
Existem duas modalidades para
garantir o acesso a cuidados de
salde de qualidade em Portugal,
0s seguros e os planos de
salde. Vamos tentar explicar as
diferencas de cada um e quais sdo
acessiveis a pessoas com doencas
preexistentes.

OS PLANOS DE SAUDE,
permitem o acesso a umarede
de prestadores de servicos de
salde, nomeadamente consultas
médicas e exames, a valores
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convencionados. Neste caso a

pessoa faz o pagamento de uma

mensalidade e em contrapartida

obtém o atendimento médico-

hospitalar dentro darede de

prestadores convencionada.

Ou seja, o plano saude funciona

como uma rede de descontos em

cuidados de satde que:

- Nao tem periodo de caréncia.

-Nao tem limite de idade.

- Nao faz exclusGes por doencas
preexistentes.

- Tem valores de mensalidade mais
acessiveis.

OS SEGUROS DE SAUDE,

Sa0 UM servico mais abrangente,
permitindo ndo sé o acesso a uma
rede de prestadores de cuidados
de saude, mas também o acesso

a hospitalizacdo, aambulatdrio, a
determinado tipo de tratamento ou
mesmo a assisténcia em caso de
doencas graves.

No caso dos seguros, se ocorrer
qualquer episédio relacionado
com a sua salde, a seguradora

teré de cobrir os riscos relativos a
saude do segurado, através de uma
indemnizacao.

Ao contrario do plano, o seguro de
satide ndao tem um processo tao
simplificado:

- Tem periodos de caréncia.

- Tem limite de idade.

- Tem exclusdes por doencas
preexistentes.

- Funciona por franquias e
copagamentos.

- Tem o limite dos Capitais Seguros
que séo definidos na apdlice.

- Os valores de mensalidade sdo
um pouco mais elevados.

Ou seja, em Portugal as pessoas
com doencas preexistentes tém
muita dificuldade em conseguir
contratar um seguro de salde

que lhes seja vantajoso e que

Ihes permita terem acesso aos
cuidados de salde necessérios a
sua condicéo, devido a clausula da
exclusdo por doenca. Desta forma,
acabam por recorrer aos planos de
salde, que nem sempre cobre tudo
O que necessitam em termos de
cuidados.

Importa por isso referir, que existe
uma seguradora francesa,
aMGEN, mas que operaem
Portugal, que considera garantir a
protecéo das familias através de
um seguro inclusivo, que ndo tem
limite de idade nem exclusdo de
doencas graves ou preexistentes.
Pode obter mais informacdes em
https://www.mgen.pt/
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Atualizacao das condicoes de
atribuicao da Prestacao Social

para ainclusao

De acordo com a atualizacao das condicdes gerais de atribuicdo da Prestacado Social paraa
Inclusao, que consta na Portaria n.? 230/2021, de 29 de outubro, passou a ser possivel requerer
a PSl apds os 55 anos de idade, desde que se faca prova, através de uma declaracao/relatério
médico onde conste que a pessoa ja tinha a deficiéncia/incapacidade antes dos 55 anos.

1.4.3 Se. tem idade superior a 55 anos, assinale a op¢do que se aplica a sua situaciao:

D tenho certificagao, anterior aos 55 anos, com data de '_A_AJ_I_|_L_| . e grau de incapacidade %.

o e dia

D pedfacefﬁﬁca(aoanmsdccomplmrosSSanos_ernI Ll | LT |

mes i

D tenho incapacidade certificada em idade posterior aos 55 anos e pretendo que a Entidade Certificadora comprove que a minha
incapacidade ¢ congénita ou teve inicio antes dos 55 anos e junto informacgao clinica para esse efeito.

D tenho incapacidade resultante de acidente no exercicio de missio em operagdo de prestagio e socorro, devidamente registada nos
Sistemas proprios da Autoridade Nacional de Emergéncia e Protecao Civil.

Artigo 1.0
Objeto

1- Apresente portaria define a
entidade certificadora competente
e o respetivo processo certificador,
respeitante a comprovacéo de que
adeficiéncia dos requerentes da
prestacao social para a inclusao
(PSI) comidade igual ou superior a
55 anos é congénita ou teve inicio
antes de o requerente da prestacao
perfazer aquelaidade, e que a
correspondente incapacidade
sesituava entre os 60 % e

0s 79 %, ou era igual ou superior a
80 %, nos termos do n.? 8 do artigo
15.9 do Decreto-Lein.© 126-A/2017,
de 6 de outubro, alterado pela Lei
n.2114/2017, de 29 de dezembro, e
pelos Decretos-Leis n.233/2018,
de 15 de maio, €136/2019,de 6 de
setembro.

Quando realizarem o pedido da
PSI devem ter em atencéo os
campos a ser assinalados. Para
quem ndo requereu o Atestado de
Incapacidade Multiusos antes dos
55 Anos de idade, deverd assinalar
a terceira opcéo (imagem
explicativa em cima) e juntar

o comprovativo (declaracéo

de incapacidade emitida pelo
médico onde conste que ja tinha a
incapacidade antes dos 55 Anos).

Existe ainda outra atualizacdo em
relacéo a PSI, no que diz respeito
a Pensdo por velhice. Na anterior,
a PSl era cessada quando o
cidadado passava para o regime
de pensionista por velhice (Penséo
de Velhice) e agora, com a nova
alteracdo, entende-se que a PSI
passou a ser vitalicia.

Para que se possam basear
e fundamentar vejamos as
seguintes alteracées:

Na anterior lia-se:

CAPITULOII

Condicdes de atribuicao

Artigo 15.9

Condicdes gerais de atribuicdo da
prestacao

1— O reconhecimento do direito

a prestacao depende de a pessoa
com deficiéncia cumprir as
seguintes condicdes de atribuicéo:
a) Ter residéncia em territorio
nacional nos termos do artigo 9.9;
b) Ter idade compreendida entre
os 18 anos e aidade normal de
acesso a pensao de velhice do
regime geral, sem prejuizo do
disposto non.? 3; - Ou seja quando
se passava a situacao de pens&o por

velhice devido a idade, deixavam de
ter direito.
c) Ter uma deficiéncia da qual

resulte um grau de incapacidade
igual ou superior a 60 %,
devidamente certificada nos
termos previstos no artigo 34.2, sem
prejuizo do disposto no ndmero
seguinte.

Atualmente, foram reformuladas
estas condicoes e |é-se:

Sao condicdes especificas de
atribuicdo do complemento:

a) Teridade igual ou superior
al8anos;

b) O titular da prestacao nao se
encontrar institucionalizado em
equipamento social financiado
pelo Estado ou em familiade
acolhimento;

c) Nao estar em situacao de prisdo
preventiva nem a cumprir pena
de prisdo em estabelecimento
prisional.

PSI

PRESTACAO SOCIAL
PARA AINCLUSAO

Boletim Esclerose Multipla * 9 @



Bl EM Destague

Visita de intercambio a Islandia
entre a SPEM e a MS Félag Islands

e 19 desetembroa23
D de setembro de 2022

realizou-se uma visita de
intercambio a Islandia entre a SPEM
eaMS Félagislands. Da parte da
SPEM foi o Alexandre Guedes -
Presidente da Direcdo e a Carla
Venenno - Terapeuta Ocupacional
- Coordenadora da Delegacao
de Lisboa e da parte da MS Félag
islands o Berglind - CEO, Hjordis Yrr
Skuladéttir Olafsdéttir — Presidente e
Marie - Assistente Social; Portadores
de Esclerose Mdltipla da Islandia.
Este intercambio foi realizado no
ambito do Projeto Capacitacédo
EM ‘acao, apoiado pelo Programa
Cidadaos Ativos, componente
dos EEA Grants, cofinanciado pela
Fundacéao Calouste Gulbenkian em
consorcio com a Fundacéo Bissaya
Barreto.
O pais selecionado para este
intercambio foi a Islandia, uma vez
gue A lslandia tem um sistema de
salde universal que é administrado
pelo Ministério da Previdéncia e é
mantido principalmente através
de impostos (85%) e, em menor
medida, por taxas de servico (15%).
Ao contrério dos demais paises
desenvolvidos, ndo ha hospitais
privados e planos de salde sdo
praticamente inexistentes. Uma
parte consideravel do orcamento do
governo é voltado para a salde.
A entidade que acolheu a nossa
visita foi a MS Society of Icelaand.
Uma organizac&o nacional, que
pretende defender os interesses
das pessoas com Esclerose Mdltipla,

@ 10 Boletim Esclerose Multipla

tendo sido fundadaem 20 de
setembro de 1968. A organizacéo
conta atualmente com cerca de 880
associados, sendo que se calcula
que na Islandia existam cerca de
780 pessoas com EM. A missao
desta organizacao é a promocao
do bem-estar dos individuos
portadores de EM, disponibilizando
apoio ao nivel sociais e educativas e
cooperando na defesa dos direitos
dos seus membros e na relacao
COM 0OS Servicos governamentais

e outras Visita de intercambio a
Islandia entre a SPEM e a MS Félag
islands partes interessadas. Um dos
seus grandes objetivos é incentivar
as pessoas com EM e os seus
familiares/cuidadores a juntarem-se
ainstituicéo, de forma a poderem
beneficiar dos servicos desta. A

MS Society of Iceland oferece aos
seus associados apoios social e
psicoldgico. Existem grupos de
interajuda, com individuos com

EM com ampla experiéncia e
conhecimento sobre a EM. Para
além de falar sobre a doenca

estes grupos também tém uma
componente ludica.

A assistente social da Ms Félag,
Marie, apresentou o Sistema de
Seguranca Social e de Salde
islandés, tendo ressalvado os
seguintes pontos de interesse:

Tratamentos

Os custos dos tratamentos de
fisioterapia sdo reembolsados
parcial ou totalmente, conforme
prescricdo do médico. Os cuidados

de enfermagem no domicilio
também sdo gratuitos, se prescritos
por um médico.

Acesso as prestacoes
por doenca

Para ter direito a uma prestacao
pecuniaria por doenca, o médico
tem de atestar a incapacidade
para o trabalho. A apresentacao
do pedido de prestacéo diaria de
doenca deve ser feita num
formulério existente para o efeito
e enderecada ao Seguro de Salde
Islandés.

Prestacdes por invalidez
Para ter direito a prestacao por
invalidez é necessério que o grau
deinvalidez seja permanente e
superior a 75% e que seja resultante
de doenca ou deinvalidez
clinicamente reconhecidas e que

o seu rendimento ndo ultrapasse
determinado limite. Pode, no
entanto, ser concedida uma
prestacao por invalidez, as pessoas
cujo grau de invalidez seja avaliado
em 50% a 74% e que preenchem os
critérios de admissibilidade

para uma pensao nacional. A
prestacao por invalidez pode

ainda ser concedida a uma pessoa
que trabalhe a tempo inteiro, mas
que tem de fazer face a despesas
suplementares volumosas em
consequéncia da sua invalidez.

Reabilitacdo
As medidas de reabilitacdo sdo
incentivadas e existe um



subsidio de reabilitacdo que pode
ser atribuido quando nado é possivel
determinar o grau da incapacidade
permanente.

Cuidados de longa

duracao

Em caso de necessidade continuada
de cuidados prolongados, de
enfermagem ou outro tipo de
assisténcia, as pessoas podem ter
direito a prestacao de cuidados
prolongados.

Servicos de enfermagem

no domicilio sdo prestados
gratuitamente. Os prestadores de
cuidados podem ser de carater
informal, nomeadamente, familiares
(podem ser atribuidas prestacoes
por conjuge, ao conjuge de um
pensionista em circunstancias
especiais), ou profissionais.

Os cuidados de enfermagem e
servicos de acdo social podem ser
realizados no domicilio, em centros
de dia, em hospitais residenciais e
em lares para idosos.

Na Islandia a EM é tradicionalmente

vista como uma questdo de
cuidados de salide e ndo como
uma questdo de deficiéncia. No
entanto existe uma luta entre

dois sistemas no que respeita aos
cuidados de longa duracao, que séo
o Ministério da Salde e o Ministério
dos Servicos Sociais, 0 que torna o
processo muitas vezes complexo.
Existe uma oferta consideravel

de unidades com instalacdes
completamente equipadas e
equipas multidisciplinares na area

dareabilitacdo.
Boletim Esclerose Multipla *11 @



Visita de intercambio a Lisboa entre
a MS Félag Islands a SPEM Lisboa

A conferenciainicial do Projecto EM’Capacitacao apoiado pelo Programa
Cidadaos Activos da Iniciativa EEA Grants decorreu decorreu de forma hibrida no
passado dia 5 de Outubro na Sede da Delegacao de Cascais da SPEM sob o titulo
“A SPEM do Futuro - Troca de Experiéncias e de Boas Praticas”.

conferencia aproveitou a estadia entre nés
Ados nossos parceiros Islandeses da MS Felag
e foi uma oportunidade para a SPEM para
se mostrar no palco internacional pois este foi um
evento realizado totalmente na lingua inglesa, ou
seja, cumprindo-se assim um dos objectivos do
préprio projecto de capacitacao que aponta para
oreforco das capacidades dos RH’s da SPEM neste
caso a internacionalizacdo. A conferencia abriu
pela mao de Margarida Oliveira, responsavel pelo
Projecto Incluir do Infarmed, e nos apresentou as
varias areas de intervencdo: a Literacia em Saude,
a participacao das Associacdes de Doentes nos
processos de avaliacdo dos medicamentos e
0 acesso aos medicamentos em casa. Seguiu-
se a apresentacdo da Mara Dias que versou o
Diagndstico Social que a SPEM realizou em 2021
em que foram identificados as necessidades
para preparar a associacao para os desafios
do futuro, reforcando as competéncias da sua
forca de trabalho composta por funcionarios e WE WANT SPEM AS
voluntarios. De seguida o Alexandre Guedes da THE BEST SOCIAL
Silva, apresentou em tracos gerais o plano de INSTITUTION TO WORK
intervencéao previsto no Projecto e a Sofia Fonseca
e o Paulo Goncalves apresentaram uma visdo
da SPEM no futuro em que o Objectivo central & 5, octdler, 2022
ser reconhecida como a melhor entidade social
para ser voluntério e trabalhador. A Conferéncia
terminou com a apresentacdo da nossa congénere
islandesa, MS Felag Iceland, que através de
Berglind Olafsdéttir nos deu a conhecer a sua
realidade e a sua forma de ajudar as PCEM no seu
territério insular. De entre as varias respostas que

aassociacao tem hd uma que ela acolhe nas suas Hybrid webinar o

instalacées mas que Ihe é complementar o Centro SPEM Cascais

de Esclerose Mdltipla (MS Center) que desenvolve Mﬂ FELAG ISLANDS
actividades terapéuticas e de reabilitacao fisica

e psicoldgica para um conjunto de 80 pessoas 5th October 2022
na cidade de Reiquiavique (Reykjavik). Durante

os 5 dias em que estiveram connosco, fizemos
questdo de lhes apresentar Lisboa, Sintra e Cascais
0s recantos que maravilham os turistas que
recebemos todos os dias na capital, finalizando
com uma visita guiada ao centro de Medicina de
Reabilitacdo de Alcoitao.
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Declaracao da Multiple Sclerosis International Federation (MSIF)

O Tabagismo e a Esclerose Muiltipla

s fumadores sdo mais

propensos a progredir de

esclerose mdltipla surto-
remissao para progressiva do que
os ndo fumadores, apresentando
niveis mais altos de incapacidade
alongo prazo. Os fumadores com
sindrome clinicamente isolada
(CIS), sao mais propensos a serem
diagnosticados com EM no futuro,
do que os ndo fumadores. Fumar
também pode reduzir a eficacia dos
medicamentos modificadores da
doenca. Ainda ndo € tarde: Parar
de fumar pode diminuir a sua taxa
de recaida, reduzir os sintomas, a
gravidade dos mesmos e retardar o
inicio da EM progressiva.

KEY DATA

Dois bilhdes de pessoas no planeta
fumam cigarros. Isto significa

que, mais de uma em cada quatro
pessoas fuma. Por ano sdo oito
milhdes de pessoas que morrem
devido ao tabagismo. A proporcéo
de pessoas com EM que fuma

€ maior do que a proporcéo da
populacdo geral que fuma. As
pessoas que fumam tém um risco

até 50% maior de desenvolver EM do

que aquelas que ndo fumam.

Tabagismo

N.B Fumar neste artigo refere-se
ao tabagismo, salvo indicagdo em
contrério.

Existem trés formas de exposicéo
ao tabagismo:

(1) tabagismo Ativo, quando a
pessoa fuma;
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(2) Fumador Passivo, quando a
pessoa inala o fumo de pessoas
préximas; e

(3) exposicao pré-natal ao fumo,
onde o feto é exposto aos efeitos do
fumo pela mae.

O tabagismo mata mais de oito
milhdes de pessoas todos os anos.
Fumar aumenta drasticamente o
risco de doencas cardiacas, cancro
do pulmao e AVC. Fumar tabaco
liberta diversos tipos de moléculas
toéxicas no corpo humano, que
causamirritagéo nos pulmdes e
reduzem a capacidade do corpo
seregenerar. Também gera uma
resposta inflamatdria nas células
pulmonares. Em outras palavras,
fumar cria um ambiente inflamatdrio
No corpo. Para pessoas com EM, a
inflamacao adicional é exatamente o
oposto do que se deseja. Além disso,
fumar leva a doencas pulmonares,
doencas cardiovasculares, incluindo
ataques cardiacos e AVC, ereduz a
tolerancia ao exercicio. Todos estes
problemas de salide comorbidos
reduzem a salde e a funcdo das

pessoas que vivem com EM, além
de diminuir a esperanca média de
vida.

Tabagismo e EM

A exposicao ao tabagismo
aumenta o risco de desenvolver
EM, em comparagéo com a
populacdo em geral. As pessoas
que fumam tém um risco 50%
maior de desenvolver EM do

que aquelas que ndo fumam.
Orisco de desenvolver EM, em
fumadores, pode ser proporcional
ao nimero de cigarros fumados.
Os cientistas referem-se a

isso como um “efeito dose-
dependente”. Da mesma forma,
estudos sugerem que quanto
mais tempo se estiver exposto

ao fumo passivo, maior o risco de
desenvolver EM. A exposicao ao
fumo do tabaco durante a infancia
estd associada aorisco de EM:
criancas que crescem em lares
com fumadores apresentam um
risco elevado de diagnéstico de
EM nainfancia ou naidade adulta.




' Alerta Tabagismo Il

Observacao: a maioria dos estudos
que examinam o risco de EM foi
realizado usando registos suecos.
Isso significa que é dificil extrapolar
esses dados para populaces que
ndo sao descendentes do norte da
Europa.

Efeito do tabagismo na
atividade e progressao

dadoenca

O tabagismo tem efeitos adversos
na atividade e progressao da
Esclerose Mdltipla.

Estudos mostram que as pessoas
que tém EM surto-remisséo e
fumam correm maior risco de
desenvolver EM secundéria
progressiva (EMSP) - até oito anos
antes do que aqueles que nao
fumam.

Comparados aos ndo-fumadores,
os fumadores podem apresentar
sintomas de EM mais graves.

Alguns dos sintomas que podem
ser intensificados pelo tabagismo
incluem fadiga, dor, cognicdo (como
memdaria e pensamento), controlo
dos musculos ou fraqueza muscular,
declinio de autonomia das maos ou
dos bracos, equilibrio e perda visual.
Usando técnicas de exame de
diagndstico por imagem, como
ressonancia magnética, os estudos
realizados descobriram que pessoas
com esclerose mdltipla que fumam
tém uma taxa mais alta de atrofia
cerebral do que as nao fumadoras

e também podem ter lesdes mais
intensas, que sdo um sinal de
doenca ativa.

Os efeitos do tabagismo

no tratamento da EM
Existe um ndmero limitado de
estudos que descrevem o impacto
do tabagismo na eficacia das
terapias modificadoras da doenca.
O tabagismo tem sido associado
ao desenvolvimento de anticorpos
neutralizantes para interferon-beta
e natalizumab, que por sua vez
reduzem a eficicia dessas terapias.

Fumar e agravidez

As mulheres que tentam engravidar
ou estdo gravidas devem parar de
fumar e evitar estar em espacos

fechados com fumadores. Ha
evidéncias contundentes de

que, tanto o tabagismo ativo, )
como a exposicdo ao fumo e %

passivo prejudicam o feto. A
exposicao ao fumo aumenta o risco
de nado-morto e parto prematuro.
Alguns estudos também sugerem
que o tabagismo materno esta
associado a defeitos congénitos.
Nao se sabe se mulheres com
esclerose multipla que fumam
tém um risco maior de resultados
negativos na gravidezem
comparacao com mulheres que
fumam, mas ndo tém esclerose
multipla.

Cigarro eletrénico

O uso de cigarros eletrénicos ou
e-cigarettes, também conhecidos
como vaping, estdo a ganhar
alguma popularidade. Muitas vezes
érotulado como “uma opcao mais
saudavel”, mas faltam pesquisas

e diretrizes regulamentares sobre
isso. Alguns estudos descobriram
que o vaping pode irritar os pulmades
ou danificar as células do seu
corpo. Ambos podem ter um efeito

negativo na EM. Uma alternativa para
ajudar a parar de fumar podem ser
produtos de reposicdo de nicotina,
como pastilhas e adesivos de
nicotina.

Fumar cannabis

Ha evidéncias muito limitadas
sobre os efeitos do tabagismo e

da esclerose mdltipla. Embora
alguns governos permitam o uso de
certos medicamentos derivados de
cannabis para aliviar alguns sintomas
da esclerose mdltipla, por exemplo,
espasticidade, isso ndo € o mesmo
que fumar cannabis.

Ha uma quantidade crescente de
evidéncias dos efeitos prejudiciais
do consumo de cannabis na
funcédo pulmonar, e as pessoas
devem ser alertadas sobre esses
riscos - especialmente aquelas que
misturam cannabis com tabaco.

Beneficios de parar de fumar

1. Parar de fumar reduz o impacto da EM;

2. Parar de fumar reduz o risco de incapacidade progressiva;

3. Parar de fumar reduz as necessidades de cuidados de salde,
visitas hospitalares e melhora a saude geral;

4. Parar de fumar reduz o risco de doencas cardiovasculares,
infecdes pulmonares ou cancro - tudo isso aumenta
oimpactoda EM;

5. Fumar é caro e reduz os fundos disponiveis para outras
atividades mais saudaveis ou para terapias.
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I Eleicoes SPEM - Informacao

Eleicdes para os Orgaos
Nacionais da SPEM

Cara(o)s Associada(o)s, Cumpre-se este ano de 2022 mais um ciclo de governacao da nossa associacdo
e nesse sentido, a Direcéo da SPEM, reunida a 28 de outubro de 2022, aprovou a data de 15 de dezembro de 2022
para a realizacdo da Assembleia Geral Eleitoral, para o mandato de 2023-2026. Dessa data, decorrem
todos os prazos constantes na tabela seguinte:

Calenddrio Eleitoral

Datas e Prazos

Tomada de Posse dos Novos Orgéos Eleitos

6 de janeiro de 2023

Afixagdo dos Resultados Eleitorais

Até dia 18 de dezembro de 2022

Assembleia Geral Eleitoral

15 de dezembro de 2022

Término da Recegdo dos votos por Correspondéncia

Até dia 12 de dezembro de 2022

Envio dos Boletins de Voto por Correspondéncia

Até dia 30 de novembro de 2022

Apresentagdo das listas candidatas

2022

Entre os dias 15 e 25 de novembro de

Reclamagio Sobre os Cadernos Eleitorais

2022

Entre os dias 7 e 14 de novembro de

Cadernos Eleitorais

Convocacdo das Eleicbes e Apresentagdo dos

5 de novembro de 2022

Porque é um direito de todos os associados, participar na governacdo da mesma, apresentamos os artigos mais
relevantes do regime eleitoral para os Orgao Nacionais da SPEM. A sua leitura ndo dispensa a consulta do documento
integral, presente no Capitulo V dos nossos Estatutos. (...)

Artigo 399 - Capacidade Eleitoral
Artigo 40° - Data da eleicédo

Artigo 41° - Apresentacéao das candi-
daturas

1. Apresentacdo das candidaturas
efetua-se pela entrega ao presidente
da Assembleia Geral dos seguintes
documentos:

a) lista dos candidatos e respetivos
cargos, efetivos e suplentes, a eleicao
para a a totalidade dos Corpos Ger-
entes da SPEM, subscrita por aqueles;
b) indicacdo dos Mandatarios das
listas;

¢) programa de acéo de cada candi-
datura.

2. As listas para cada 6rgédo poderdo
apresentar até dois suplentes cada

3. As candidaturas deverdo ser apre-
sentadas entre os 30 e 20 dias anteri-
ores a data fixada para a eleicdo

4. As listas de candidaturas tém

de ser subscritas por um ndmero
minimo de vinte e cinco associados
no pleno gozo dos seus direitos asso-
ciativos, ao momento da subscricéo,
nomeadamente no que se refere ao
pagamento atualizado das quotas
Artigo 42° - Verificacao das candida-
turas

16 ¢ Boletim Esclerose Multipla

Artigo 43° - Publicacdo das Listas
provisérias

Artigo 449 - Reclamacdes

Artigo 45° - Ordenacao e afixacdo
das listas

Artigo 469 - Recursos para Cam-
panha

Artigo 479 - Assembleia Eleitoral
Artigo 489 - Cadernos Eleitorais
Artigo 499 - Funcionamento

Artigo 509 - Meios de votacado
Artigo 519 - Direito de voto

Artigo 529 - Boletins de voto

1. Os boletins de voto devem ser em
papel opaco, devendo conter:

a) aletras atribuidas a cada lista, nos
termos do artigo 399;

b) um quadrado correspondente a
cada lista, situada na mesma linha
destinada a ser assinalada a escolha
doeleitor.

2. Aelaboracao dos boletins de voto
constitui encargo através da sua
direcéo

3. Os boletins de voto serdo en-
tregues aos seus eleitores:

a) os votos por correspondéncia
devem permitir a identificacdo dos
sdcios eleitor e, em simultaneo, gar-
antir o seu anonimato;

b) ser abertos depois de encerrado

o ato eleitoral, j& na fase de apura-
mento.

Artigo 539 - Votacao

Cada leitor, apresentando-se perante
aMesa, indicard o seu nome e apre-
sentard a sua identificacéo, que sera
conferido pela Mesa e pelos manda-
tarios das listas.

Artigo 549 - Encerramento da vo-
tacéo

Artigo 559 - DUvidas, reclamacdes e
protestos

Artigo 569 - Contagem de votos
Artigo 579 - Ata das operacdes elei-
torais

Artigo 589 - Apuramento definitivo
Artigo 599 - Eleicdo dos membro.
Artigo 60° - Nao eleicao dos
membros

Artigo 61° - Publicacao dos resulta-
dos

Os resultados eleitorais e acom-
posicdo completa da lista eleita serao
afixados e divulgados, até 3 dias apds
arealizacdo da votacao e serao no
mesmo prazo remetidos para pub-
licacdo na web da instituicao (www.
spem.pt)
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Bruxelas a 22 edicdo do
evento Brain Innovation Days,
promovido pelo European
Brain Council este ¢ um
encontro de investigadores,
start-ups, pacientes, médicos e |
lideres do setor do cérebro. ]
Este ano o encontro teve como
tema central a “Conexao de
Cérebros” promovendo esta a
investigacao e inovacao futuras
no trabalho nesta area em
expansao.
A SPEM e a EMSP fizeram-
serepresentar pela técnicae
representante europeia dos
jovens com EM, Margarida Picarra
Navalhinhas e ainda pela sécia da
SPEM e jovem com EM, Bernardete
Freitas. Tendo ainda a EMSP parte
da sua equipa técnica e de direcao
presente no evento.
Esta foi uma oportunidade Unica
de alargar os horizontes sobre o
estudo do érgdo mais complexo
do ser humano, o cérebro. Mas
também uma oportunidade de
partilha entre investigadores,
doentes e trabalhadores da érea, de
conectar cérebros, ideias e projetos
dos diferentes paises e pessoas
interessados em saber mais sobre
o cérebro.
Resumindo em algumas palavras
este encontro podemos dizer que
0S conceitos centrais foram: criar
conexdes entre stakeholders na area

The Brain Innovation
Days will start shortly.

: de pesquisa do cérebro, inovacao,

: criar confianca e motivac&o para

| estabelecer equipas nacionais de

! investigac&o na érea, investir na

i formacao de futuros investigadores
: einteressados nesta area, promover :
: o envolvimento dos pacientes pois :
| opaciente est4 e tem de estar no

: centro da investigacdo, da pesquisa
: edos cuidados de salde.

: Foiainda abordada a questao do

: aumento das doencas do cérebro

: e da necessidade de se criar mais

| investimento na investigacdo nesta
| 4rea que tanto carece de fundos.

: De frisar ainda aimportancia

: demonstrada que a pratica de

: exercicio fisico tem nas pessoas

i com doencas do cérebro como é

: 0caso das pessoas com Esclerose
: MUiltipla. Foi apresentado um estudo
: que vem de novo comprovar que '
a pratica de exercicio fisico pode

restaurar até funcdes cognitivas
promovendo a melhoria da
plasticidade, restauro da mielina
erestabelecimento de funcdes
cognitivas entre outras.

Entre todos os estudos, projetos
e investigacdes inovadoras
apresentadas nestes dias fica
acertezade que o cérebro

na sua complexidade ainda
carece de muita investigacéo.
Contudo, ficou demonstrado
nestes dias que o caminho nesse
sentido se esté a fazer e que

s6 é possivel com confianca,
empenho, trabalho, coragem

© emuito envolvimento ndo sé de

© profissionais mas das pessoas com

: doencas do cérebro pois as pessoas
| 530 e devem ser sempre 0 NOSSO
centro, o objetivo central e o mais

importante sempre!
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A MINHA

Esclerose Multlpla

Durante o periodo de Pandemia, a SPEM, nao parou.

Criou sessdes diarias com os seus associados de todo o Pais, de forma a minimizar a
situacdo de isolamento social provocado pelo confinamento. Foram feitos varios desafios
desde atividades manuais, de estimulacao cognitiva e escrita criativa. Nestas sessdes
foi lancado o desafio com o objetivo de partilharem com o grupo, uma mensagem de
Superacéo e Resiliéncia sobre a sua experiencia com a Vida com Esclerose Miltipla.
Este desafio teve uma grande adesao por parte de todos os participantes,
optando-se por partilhar esta mensagem com outros. Com a coordenacao
de Susete Margarido, Carla Venenno e Andreia Frenandes.

, \@ﬂ
Il Testemunhos PcEM pu @

Andreia Fernandes

Susete Margarido Carla Venenno

omecei com sintomas aos 29 anos, aos 32 tive o diagndstico
Cno Hospital de Santa Maria, pelo Dr. Magalhaes.

Ao inicio ndo aceitei, mas depois tive que me habituar a viver
comela.

Agora ainda melhor, porque foi-me oferecido um tablet
onde conheco muitas pessoas com a mesmadoencae
convivemos uns com os outros e isso ajuda-me muito!
Saber que ndo somos sé nés. E uma maneira de aceitar
melhor e ir fazendo alguma coisa que posso, outras que nao
devia, mas é assim que me sinto bem! Além disso, sinto-me
jovem com os meus 65 anos.
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Testemunhos PcEM IR

Até ao ano 2012, fazia a minha vida normal, mas nesse ano a minha vida mudou. Comecaram
os problemas de saude.. sentia-me cansada, tinha desequilibrios e uma sensacao estranha
na cabeca. Nessa fase resolvi ir ao médico, o qual diagnosticou que era devido ao stress no
trabalho.

Como os sintomas persistiram, resolvi recorrer a um neurologista. Apds visitar alguns hospitais a
varios exames, tomei conhecimento da minha doenca: Esclerose Mdltipla (EM). Inicialmente nem
quis acreditar.

Criou em mim uma enorme tristeza e toda a minha vida alterou. Percorri sozinha algum tempo, e
embora com vontade de desistir, resolvi ndo me entregar a doenca.

O ano passado tive conhecimento dos muitos apoios que a associacao da SPEM oferece, como
por exemplo fisioterapia e sessdes de entretenimento e comecei
a participar em alguns deles!

Aqui conheci algumas pessoas com a mesma doenca, que muito
bem me fazem e que ja fazem parte de um grupo familiar.

Foi o melhor que me aconteceu!

Nao posso deixar de louvar a simpatia, preocupacao, carinho

e adisponibilidade das doutoras e da fisioterapeuta que tudo
fazem para que nés possamos ter melhor qualidade de vida.
Com a SPEM sei que ndo estou sé.

A todos o meu muito obrigado!

Dionisia Gavancha

vida com Esclerose Mdltipla tem-me causado algumas
dificuldades e restricdes.

Atualmente estou na SPEM e a vida com Esclerose Mdiltipla
tornou-se mais facil porque tenho muitos colegas e amigos.
Convivemos muito, trocamos impressoes.

Aqui conversamos, jogamos, fazemos Fisioterapia.

Eu gosto muito de estar na SPEM, aprendemos muito e

convivemos. s

Helena Mendonga

Os meus primeiro‘.’s; sintomas foram as dificuldades de visdo
e alteracdes na forca.

Atualmente, estou na SPEM e tenho melhorado porque estou
com colegas e gosto de falar com todos.

A SPEM melhorou a minha qualidade de vida, faco atividades
que nao poderia fazer sozinha, como a Fisioterapia, pinturas,
musica e jogos.

Rosa Pereira
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Texto e fotografia
de Candida Proenga
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No Alentejo, a cultura esta viva em toda a parte. Vive nas pedras ancestrais,
nas paredes de galerias e museus, nas torres e torredes dos castelos. Na antiga
Abelterium, a beleza e a Histdria vivem no coracéo de toda a Humanidade.
Desde o invulgar Castelo de arquitetura medieval, a Estacao Arqueoldgica de
Ferragial D’El Rei com um mosaico precioso, o Chafariz da Praca da Republica,
bem como a famosa Coudelaria de Alter cuja visita guiada nos da a conhecer
as técnicas da arte equestre, sendo o convivio com os equideos o
seu ponto alto, Alter do Chao cativa os visitantes. Venha dai!

Iter do Chao tem vestigios
A de ocupacao romana. Neste

local, tera sido edificada uma
fortificacdo, depois conquistada
por vandalos e ocupada pelos
arabes. Na Reconquista Crista da
Peninsula Ibérica, este Castelo
tera passado para maos
portuguesas, no reinado de
D. Afonso Il, por volta de 1220.
D.Pedrol,em 1347, ordenoua
remodelacao do mesmo.
O Castelo foi construido sobre uma
planta quadrangular, tem muralhas
de xisto e granito, reforcadas por
trés torres e uma elegante Torre
de Menagem de 44 metros de
altura. O portédo do castelo, em
arco ogival, é encimado por uma
pedra de armas. Por aise acede a
praca de armas na qual se veem
0 poco e a cisterna. Contigua a
Torre de Menagem, encontra-se a
fachada da antiga alcaidaria com os
seus muros rasgados por diversas
portas, janelas e uma escadaria
de acesso, que demonstram ter
tido esta fortificacdo a funcéo
residencial. Mais tarde, passou a
servir de prisdo. No séc. XX, este
espaco foi utilizado como lojade
ferrador, oficina de carpintaria,
celeiro, cavalaricas, bem como
lagar de azeite. No ambito de
um projeto de recuperacao e
valorizacéo levado a cabo pela
Camara Municipal de Alter do
Chao, foram criados um centro
interpretativo e salas de exposicdes.
E de ressaltar o facto de existir um
elevador, com boas dimensoes,
que permite aos portadores de
mobilidade reduzida aceder,
confortavelmente, ao piso superior
do Castelo. E de louvar o esforco
para promover boas praticas de
acessibilidade.

astelo de e do Chao

Estacdo Arqueolégica
de Ferragial D’El Rei

Também conhecida como Casa da
Medusa, a Estacdo Arqueoldgica
de Ferragial corresponde a
vestigios de uma “villa” romana.
Entenda-se por “villa”, naRoma
antiga, uma moradia rural (casa de
campo), sendo residéncia de uma
familia abastada. Diversos trabalhos
arqueoldgicos realizados desde
adécada de 1950 até ao inicio do
século XXI, permitiram identificar
vestigios estruturais e artefactuais
de umaimponente mansdo com
varias fases de construcéo e
ocupacao, cronologicamente
balizadas entre o séculoleo VIl
D.C. A drearesidencial organizava-
se em torno de um peristilum
(atrio) com pavimentos revestidos
amosaicos com motivos
geométricos, paredes decoradas
com pinturas, um tanque central e
jardins. Escavacdes arqueoldgicas
trouxeram aluz do dia uma peca

que, segundo os peritos, possa

ser a Unica na Peninsula Ibérica.
Trata-se de um mosaico de grandes
dimensdes, datado do século IV
gue se encontra no triclinium (sala
de jantar formal) da chamada Casa
da Medusa. O mosaico romano de
caracteristicas Unicas representa
o Ultimo canto da famosa epopeia
Eneida de Virgilio, tendo como
figura central, Eneias. A Estacdo
Arqueoldégica tem acessos para
quem se desloca de cadeirade
rodas.

ChafarizdaPraca
da Republica

O Chafariz localiza-se junto

ao castelo, envolvido por uma
agradavel zona ajardinada. Este
monumento data do século XVI. Foi
construido em 1556 a mando de
Teodésio I, Duque de Braganca. E
feito em marmore de Estremoz. Em
estilo renascentista, € constituido
por um alpendre em forma de

Boletim Esclerose Multipla © 21 @



culpula dupla, sustentado por
trés colunas e dois medalhdes
heraldicos com as armas de
Portugal e da vila.

Coudelariade Alter
do Chao

Ao entrar na Coudelaria de Alter
no Chao, entra no Reino do puro
cavalo lusitano. S8o 800 hectares
de uma propriedade de paisagem
deslumbrante dedicada a nobreza
do lusitano. Esta Coudelaria Real
foifundada em 1748, e tem como
principal objetivo preparar cavalos
para a Picaria Real, bem como
dedicar-se a nobreza do Puro-
sangue Lusitano. Subjacente a

Sua criacao esta a preservacéo

do patrimoénio genético animal
daraca Lusitana, assim como

a preparacdo dos cavalos para
integrar a Escola Portuguesa de
Arte Equestre. Dispbde de uma
eguada composta por cerca de

60 éguas. Na Coudelaria existem
todas as valéncias ligadas ao cavalo
puro-sangue lusitano, desde o
nascimento até a competicao,
com especial énfase parauma
unidade de neonatologia, um
setor de reproducédo, uma clinica -
laboratdrio de genética molecular
e uma seccdo de desbaste,
selecdo e testagem.

Para além da componente
desportiva, o espaco dispbe de

um programa de visitacdo que
aborda a componente histdrica
desde a sua criacdo até aos dias

de hoje, com uma forte interacao
com o dia-a-dia de uma Coudelaria.
Num passeio pelas instalacdes,
pode apreciar logo a entrada, em
painéis evocativos, a invulgar histdria
da Coudelaria Nacional. Todo o
espaco esta preparado para poder
receber pessoas com mobilidade
reduzida desde o P4tio das Eguas, a
Cavalarica dos Garanhdes, o Patio
D. Jodo VI, a Casados Trens
(edificio de exposicéo de coches),
bem como a falcoaria e respetivo
museu. O momento alto da visita
é,sem dlvida, a saida da eguada,
momento didrio em que as éguas
saem para a pastagem. Existe uma
curiosa edificacao denominada de
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Coudelari:

Casas Altas que foi, inicialmente,
uma Capela mandada construir

por D.Jo&o V, no século XVIII. Foi
convertida em cavalarica, no século
XIX. Aloja, atualmente, um Centro de
Interpretacao onde pode ver videos
e conhecer melhor os diferentes
espacos visitaveis na fabulosa
Coudelaria. Tem, no seu interior, uma
loja de souvenirs.

Alter do Chao, sendo um municipio
do distrito de Portalegre com cerca
de 2.000 habitantes, ndo faz parte
dos habituais roteiros turisticos.
Contudo, esta vilado Alto Alentejo
surpreende pelos seus tesouros,
agora descobertos. Em termos de
acessibilidades, reforco aideiade
que o Castelo possui um elevador,

Smisht i

i Sy = T,

a Estacdo Arqueoldgica de
Ferragial D’El Rei tem passadicos
que permitem usufruir do vasto
einteressante complexoem
seguranca, a Coudelaria Real
apresenta acessibilidades
adequadas, as passadeiras na

vila costumam ser rebaixadas e,
encontrei um bebedouro adaptado
para os cadeirantes.

Optei por efetuar este passeio com
aempresa de turismo Portugal
Notavel que daaconhecer recantos
maravilhosos do nosso pais que é
tdo rico em cultura, monumentos
ilustres, paisagens inesqueciveis,

e que temvindo amelhorar as
acessibilidades para portadores de
mobilidade condicionada.
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Momentos do CACI (Centrode
Atividades e Capacitacdo paraa
Inclusao)

A atividade com o tema escolhido PRAIA e os
OCEANOS.

Permitiu trabalharem a criatividade, e aimaginacéo,
aconcentracao e capacidade de atencdo. Também
sao excelentes para desenvolver a motricidade e

o raciocinio, assim como promover o desenvolvi-
mento social. Sendo assim os utentes do CACI fize-
ram um painel, que foi fixado na parede, com tudo
o que se foram lembrando, farol, as gaivotas, as
conchas, as estrelas do mar e muito mais. Depois
tiveram um momento de descontracdo com alguns
aderecos da praia que foi muito divertido e claro
com muita mudsica.

Momentos do CACI na rua!
Atividade de memdria e raciocinio, promover o desenvolvimento social entre todos os utentes.
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O halloween no CACI!
Muitas atividades e festas
aterrorizantes para celebrar
em familia. O Cacindo é ex-
cessdo e esteve em prepara-
tivos das decoracdes do

no halloween, e organizou
uma mini festa de halloween
na SPEM para celebrar o dia!!

WORKSHO

Lidar com situacoes

‘ ”‘ | de Luto
ﬁ F K ﬁ g 5

3 .)
Servilusa

E assim ficamos de coracéo cheio no projeto “SOMOS +” workshop
quando temos sala virtual cheia! A partilha é a base da vida. Um Excelente tema com o Workshop dinamizado pelo
Coma SPEMnunca estas solil! Dr. Victor Sebastido - Lidar com Situagdes de Luto.

WO

Continuamos sempre conectados

ey

'ﬁ 1t SPEM - Nuncs
( {( fuf

Campanha do més de julho , .
Escreva com motivacao Q- S8 Co|mbraTra|I 25/09

com a caneta motivacional!
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ColdéniadeFérias

Campo Aventura - 6bidos

No inicio do més de setembro passado teve lugar
mais uma “Colénia de Férias” que a SPEM Leiria
vem organizando anualmente, no verao. Foram
uns dias de convivio e atividades, que entusias-
nmaram os participantes e deixaram saudades!
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Uma tarde de surf (EM’Surf Adaptado)

Sempre com o propdsito de pro-
mover atividades que favorecama
melhoria da salde fisica e psiquica
das pessoas com esclerose mdltipla :
foi organizada, uma tarde fantasticae =
diferente de surf (EM'Surf Adaptado)
uma atividade ao alcance de todos e
muito saudavel, na praia de Sdo Pe-
dro de Moel. ASPEM - Leiria agradece
ao Murillo e a sua equipa “Murillo’s
Surf & Bodyboard” a atencéo e dedi-
cacao que nos prestaram.

"

S B W2 s N RSS S

Uma tampa, um sorriso
campanhada SPEM Leiria

Visando a obtencao de apoios que possibilite a
realizacao desta iniciativa anual e a aquisicéo de
ajudas técnicas dirigidas as pessoas com escle-
rose multipla, prossegue a campanha solidaria
“Uma tampa, um sorriso”. A SPEM Leiria agra-

dece a todos quantos .
tam feito Chegar estes  EStEaMNalitiatls

. N S . g_i%’ﬂha A
objetos as suas insta- ' ; b
lacdes.

No inicio do presente

ano letivo 2022/2023
apela, em particular, a
todas as Escolas, para
que contribuam com

as suas tampinhas de
plastico descartadas.

Plano de Promocéo das acessibilidades de Leiria
A convite da Camara Municipal de Leiria, a Delegacédo Distrital

de Leiria da SPEM esteve presente na apresentacao do Plano de
Promocéo das acessibilidades de Leiria que contou também com a
presenca do Salvador presidente da Associacao Salvador.

A SPEM-Leiria agradece o convite enderecado.

Energia toda a semana!

Com o apoio da Camara Municipal de Leiria, ndo param as atividades de reabilitacéo | fisioterapia. Todas as semanas na
Rua1© de Maio - Marinheiros, nas instalacdes da SPEM Leirial
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riresgnetwamieswall  TORNEIO DE ABERTUR A
Club Mineiro Aljustrelense
A Delegacao de Beja da SPEM foi convidada pelo FUTEBOL JUVENIL - EP[]EA 2022/2023 \speM

Sport Club Mineiro Aljustrelense a estar presente
no seu Torneio de Abertura desta época despor- : ;
tiva, como IPSS a apoiar numa acdo de solidarie- DOMINGO.25.SETEMBRO SABAI]I].].[IUTUBRG SABADO.1.0UTUBRO
dade que muito agradecemos. INiCI0 AS 10H00

Assim nos dias 25 de setembro e 1de outubro a JUVENIS W JUNIORES
SPEM esteve presente no estadio Municipal de R

Aljustrel, numa acéo de sensibilizacdo sobre a
doenca, e de angariacéo de fundos tao funda-
mentais ao Nosso trabalho através da oferta da
receita da porta.

Foi a segunda vez que nos juntamos ao SCMA para
esta ac;éo de solidariedad\e, rjnorTN\entos valiosos m;‘!?:ggm CASTRENSE . 4 M}L';';:HHE':ENSE ODEMIRENSE
que muito agradecemos a direcao do clube, 7 . o

aos seus atletas e a todas as pessoas gue con-
P 4 INICIADOS INFANTIS

tribuiram para o sucesso deste encontro.

S O0EMIRENSE VASCODAGAMA
DESINES

e

‘ iE

MISEIRD. WeGRILKOS. PENEDD GOR0D
ALJUSTRELENSE M € ALJUSTRELENSE

ESTADIO MUNICIPAL DE ALJUSTREL

g Sk el
B Noo @

ki NOVALRAFICA
ALMINA orica 25

| REATIVARDESPORTO |
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SPEM esteve presente no
evento Faro Ativo

Nos dias 24 e 25 de setembro, o Forum
Algarve recebeu o evento Faro Ativo, pro-
movido pela Camara Municipal de Faro.
Durante estes dois dias a Praca Central
do Forum Algarve recebeu varias ativi-
dades desportivas, de acesso gratuito,

e esteve também disponivel uma zona
“Power Kids” com atividades para os mais
pequenos.

Biblioteca Muncipal de Faro
com adelegacao da SPEM de Faro

A Delegacao da SPEM em Faro . )
em parceria com a Biblioteca ‘,Serwgo Eod:gigzg
Municipal de Faro ira participar v . ..
na programacao do servico '
Educativo 2022/23.

Atividades de promocéao do
livro de leitura potenciadoras do
desenvolvimento equilibrado
dos alunos, assegurando um
enriquecimento na vida escolar
de todos.
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B Noticias Gerais

Pro;eto EM GEOCACHING

A Spem, sempre que tem oportunidade proporciona pro-
jetos que envolvam a prética de atividade fisica, como
atualmente, o Projeto EM'Geocaching. Este projeto desti-
na-se a 3 delegacdes da Spem Coimbra, Evora e Beja, no
qual cada grupo, irad explorar a pratica de atividade fisica
através da aplicagdo Geocaching.

O objetivo deste projeto é criarum mapainclusivo e aces-
sivel a PCEM (e outras patologias), com o esforgo adicio-
nal de promover o gosto pela atividade fisica, proporcio-
narinteragao social e espirito de entreajuda entre os par-
ticipantes, estimulando a aprendizagem das tecnologias
e o sentido de orientacgdo. Assim, pretende-se promover
acima de tudo a qualidade de vida das pessoas com EM,
ado-tando estilos de vida saudaveis, com impacto na
salide mental e fisica. Infelizmente, devido as condicdes
meteoroldgicas, tem sido dificil realizar esta pratica mais
recorrentemente, mas o projetojainiciou nas delegacdes.
Apesar do tempo (muito) frio, pessoas com Esclerose
Mdltipla (EM) e familiares sairam a rua e fizeram-se a es-
trada - e aos caminhos de terra batida- para encontrar,
pelo menos, um “Geocache”. Num domingo, pela manha,
os participantes percorreram alguns quildbmetros a pé
em diregdo em diregdo as “geocaches” mesmo com per-
cursos nem sempre faceis, ndo desistiram! No interior de
uma pequena embalagem, encontraram vérias mensa-
gens de quem por ali j& tinha passado e deixaram, tam-
bém “ofertas” da SPEM, para aqueles que vierem a seguir
de forma a promover a instituigdo.

Obrigada a todos que ativamente participaram neste
projeto!

PQJ )

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.
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12 conferéncia | debate, sob o mote
“Por um Mundo sem Rétulos”
Grupo Ageas Portugal

O tema da diversidade e inclusdo tem suscitado um debate
cada vez maior. O Grupo Ageas Portugal defende aimportancia
do papel e da responsabilidade empresarial nesta area e pro-
cura, por isso, impulsionar a adogao de politicas de inclusao,
sustentabilidade e diversidade suscetiveis de enriquecer o am-
biente das empresas através da diversidade de experiéncias.

O Grupo Ageas é a primeira empresa no pais que inclui trés as-
sociagdes de cariz social a operar trés dos seus espacos co-
muns: a SEMEAR, a CRESCER e o Café Joyeux, no edificio Ageas
Tejo, Parque das Nagdes, em Lisboa. E, também, o primeiro
grupo segurador do mundo a utilizar o cédigo ColorADD® - sis-
tema de identificagdo de cores para dalténicos.

Porque é importante continuar a incentivar a aceitagdo da
diferenga, enquanto potencial, e da igualdade, como motor de
promogao dos Direitos Humanos, o Grupo promoveu, no pas-
sado dia 21 de setembro, uma conferéncia | debate, sob o mote
“Por um Mundo sem Rétulos”, dedicada ao tema da incluséo
social de pessoas em risco de pobreza ou com doengas cogni-
tivas e ao papel de individuos e organizacdes na incorporagao
deste valor nacomunidade.

A conferéncia foi seguida de uma festa de celebragéo da diver-
sidade e inclusdo no Rooftop do edificio, com diversas iniciati-
vas do Café Joyeux, da CRESCER, da SEMEAR, e da ColorADD®,
bem como transmissao em direto de uma edigao especial do
Programa Café da Manha da RFM.

FUNDAGAO

AFundagao Ageas, IPSS, fundada em 1998, insere-se no
universo do Grupo Ageas Portugal e na estratégia de atuagao
desta empresa em Portugal.

No desenvolvimento da sua misséo de apoio a comunidade, a
Fundagao prossegue fins de solidariedade social, incentivando
ovoluntariado corporativo, desenvolvendo programas para
capacitagao de individuos e entidades da economia social e
investindo em projetos|parcerias com impacto social.
AFundagao Ageas apoia, anualmente, 70 a 100 instituigdes de
solidariedade social em areas de intervengédo como a edu-
cagdo e a salde. Apoia, igualmente, criangas desfavorecidas,
adultos em si-tuagao de vulnerabilidade social ou emrisco

de exclusao, pessoas sem-abrigo, pessoas com deficiéncia e
idosos, com o intuito de promover a inclusdo social e a resilién-
cia.



MENCAQ HONROSA 2,

PROMOCAO DA SAUDE £
PREVENCAO DA DOENCA
EMREDE
Socledade Portuguesa de Esclerose Mdltipla (SPEM)

EM’Rede recebe Mencao
Honrosa dos Prémios
Saude Sustentavel

O projeto EM'Rede, no passado dia

12 recebeu uma Mencao Honrosa

na Categoria Promocéo da Saude e
Prevencéo da Doenca, na 112 Edicdo do
Prémio Saude Sustentavel.

O Prémio Salde Sustentavel é uma
iniciativa da Sanofi e do Negdcios, “ori-
entada para a divulgacado e incentivo
de boas préticas para a sustentabili-
dade da Sadde em Portugal”.

Desde 2020 que o projeto EM'Rede
tem disponibilizado via digital, atendi-
mento e acompanhamento técnico

e humanitério, através da prestacéo
de apoio psicossocial e de reabili-
tacéo, adaptados as caracteristicas
préprias de cada pessoa com EM,
assente numa estrutura organizacional
centrada no doente, no seu bem-estar,
qualidade de vida e no apoio aos seus
cuidadores/familiares.

O projeto tem tido resultados excecio-
nais, contribuindo para a diminuicado
doisolamento social e para a melhoria
da sua qualidade de vida através da
disponibilizacédo de terapias.

Segundo os préprios beneficiarios do
projeto o grau de satisfacéo é de 100%
e jaforamrealizadas + de 700 sessdes
individuais e + de 220 sessdes de
grupo, abrangendo 11 regides do pais.
A SPEM agradece aojUri deste prémio
adistincéo e citando as palavras da
Dra. Maria de Belém Roseira (presi-
dente do juri) “este prémio motiva-nos
afazer mais e melhor”.Um grande
obrigado!

Noticias Gerais 1IN

VIl Congresso Nacional da Associacado Portuguesa de
Estudantes de Farmacia (APEF)

Decorreu, no passado dia 1de Outubro, na Faculdade de Farmacia da Uni-
versidade de Lisboa, o VIl Congresso Nacional da Associacao Portuguesa de
Estudantes de Farmacia (APEF), para o qual a SPEM foi convidada.
Ainstituicao fez-se representar pela Eng. Susana Mata (membro da Direcdo e
coordenadora da Delegacéo de Beja), a qual participou numa mesa redonda,
moderada pelajornalista Dr2 Marina Caldas e integrada por individualidades
da drea farmacéutica.

Foram discutidas ideias e debatido o tema da Integracéo dos Cuidados de
Salde, na perspetiva do acompanhamento multidisciplinar, centrado no
doente e incluindo os diferentes profissionais de salde.

Abordaram-se aspetos relativos a metodologias de gestdo e coordenacéo
dos servicos e recursos disponiveis e articulacdo direta entre os diferentes
profissionais de salde na orientacdo dos doentes com patologias cronicas.
Discutiram-se aspetos de funcionamento do SNS, respeitantes ao acompan-
hamento destes doentes.

Foi defendida a utilidade de integracdo do farmacéutico, enquanto profis-
sional de salde de proximidade, nas equipas de salde nos Centros de Saude,
bem como foram referidos os beneficios, ja comprovados, da integracéo de
farmacéuticos hospitalares nas equipas de hospitalizacdo domicilidria.

A SPEM agradece a APEF, na pessoa do respetivo presidente, Dr. Bruno Alves, a
possibilidade que Ihe foi dada de, enquanto associacdo de doentes, fazer ouvir
a sua voz no debate sobre teméticas relativas a Integracdo dos Cuidados de
Saude.

£550 NACIONAL
7ES DE mt?m:u :

5 Farreuba ompe

s .
Da direita para a esquerda: Dra. Marina Caldas, jornalista; Dr. Humberto Martins, ANF;

Helena Pires, vice-presidente APEF; Dr. Carlos Russo, Médico; Eng. Susana Mata,
SPEM; Dra. Catarina Martins, Diretora Farmacia

Comissao Social de Freguesia de Marvila
celebrou10 anos

No dia 10 de outubro a Comisséo Social de Freguesia de Marvila celebrou 10
anos, realizando uma Viagem desde a sua constituicdo até aos dias de hoje.
Neste dia, foram partilhados momentos de conhecimento mutuo, de recon-
hecimento do trabalho realizado em prol da comunidade, de angUstias e
sucessos. A SPEM foi convidada e esteve presente com a Dra Palmira Martins,
assistente social No final desta viagem, os participantes puderam refletir sobre
o presente e pensar sobre os desafios do futuro.
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ASSOCIAGAO NACIONAL DE FARMACIAS (ANF)

UM NOVO HORIZONTE

A Caminho das Curas
para a Esclerose Multipla

Sera possivel, no futuro, curar
ou prevenir a EM?
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