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A importancia
de planear
agestaoda EM

“Olaq, fui diagnosticado recentemente e gos-
tava de vos perguntar se é possivel “controlar
a minha esclerose multipla”, de modo a que
eu possa ter uma “vida normal”? Obrigado!!”

ois €, nos cinco anos que levo
Pcomo dirigente e presidente

da SPEM, ja ndo me lembro do
ndmero de vezes que esta questao,
ou outra parecida, nos chegou pelos
diversos canais de comunicagao
que temos abertos para vos receber.
Assim, sou levado a concluirque ela
esta constantemente a trabalhar no
Nnosso subconsciente sob aformade
um lamento e de uma inevitabilidade,
em que aremoemos na busca das
solugdes para os constrangimentos e
os desafios que a esclerose multipla
nos coloca no nosso dia a dia.
Aresposta simples que esta questéo
normalmente tem é: ndo, ndo é pos-
sivel controlar/ gerir a EM, pois é um
fenémeno do qual que ndo conhece-
mos a origem. Surge aleatoriamente
tanto no tempo, como nalocalizagao
e na intensidade, destrdi tecidos
cerebrais que somos capazes de
recuperar parcialmente e afeta, tam-
bém de umaforma aparentemente
aleatdria mas enviesada, os seres
humanos.

Aresposta elaborada, aquelaquea
SPEM e muitas outras organizacdes
que lidam comaEMtémvindo a
construir nas Ultimas décadas, é,
sem grande espago para erro: sim,
hoje ja é possivel, em grande medida,
controlar/ gerira EM de modo a de-
sacelerar a sua progressao, mitigar as
suas sequelas e possibilitar uma vida
praticamente normal.

No entanto, para que tal seja pos-
sivel, é necessario uma conjugacao
virtuosa de vérios fatores: diagnds-
tico precoce, medicacdo adequada,
disciplina e for¢a de vontade, confi-
anga na equipa terapéutica multidis-
ciplinar e um plano de vida tranquila
e saudavel. Ora, como sabemos,
oritmo e aintensidade com que
atualmente vivemos torna tudo isto
num enorme problema de gestao,
cuja solugdo implica que sejamos
ajudados por aqueles que estao
mais perto de nds: a nossa familia, os
Nossos amigos e, claro estd, os nos-
sos companheiros de EM e anossa
associagao.

Editorial 1N

ASPEMestaatua

disposicao. E tu?
O que estas a espera
para Gerir atua EM?

\\ ...é possivel,
em grande medida,
controlar/ gerir
a EM de modo a
desacelerar a
sua progressao,
mitigar as
suas sequelas
e possibilitar
uma vida
praticamente

normal. )

Alexandre Guedes da Silva
Presidente da SPEM

(Tem uma multa para pagar? Sabia que pode doar o valor a pagar a SPEM?\

A lei esta no codigo do Processo Penal, mas nem toda a gente a conhece ou sabe do seu procedi-
mento. De facto, no artigo 281°, é determinado que no caso de haver condenacéo por crime, punivel
com pena de prisdo nao superior a 5 anos, ou uma sang¢ao diferente da prisdo, o Ministério Publico
pode determinar, com a concordéancia do Juiz, a suspensao do processo (desde que cumpridos de-
terminados requisitos legais), com a consequente entrega de quantia a uma Instituicao Particular de
Solidariedade Social (IPSS). Chama-se imposicao de injun¢des, onde se enquadra a entrega de um
montante a uma IPSS. Esta determinagao pode ser feita por requerimento do arguido. Por isso, caso
isto Ihe aconteca, ndao se esqueca da SPEM.
\ Identifique a nossa instituicao no processo e contribua para concretizar a nossa missao! y
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conexoes

Celebrar a solidariedade
global e a esperanga no futuro

No dia 30 de maio, a SPEM celebrou mais um Dia Mundial da Esclerose Multipla. Todos
0s anos a comunidade nacional e internacional de Esclerose Mdltipla (EM) se une, con-
tribuindo com histérias de vida inspiradoras, sensibilizando a sociedade e os decisores

politicos para a doenca, com o objetivo maior de lutar por uma vida com melhores
condigcdes e um futuro mais promissor. Este ano ndo foi excecéo e foram varias as
acoes levadas a cabo pela SPEM, que nao deixaram esta data especial passar em vao.

ORGANIZACHO: . : _‘
ms  edEp »

i ELROPEAN EM
Em, o s o

DE ESCLEROSE

APOIOS:
OURO PRATA BRONZE

MERTK ! NovarTIs  SANOFi Biogen  janssen J°

28 MAIO

“Levar mais longe
aEM”

Seguindo o mote do

Dia Mundial da EM,
#ConexoesEM, a SPEM
realizou o AlImogo
Nacional na Quinta da
Feteira, em Almeirim.
Com o objetivo de
promoveraunido e a
celebragao em conjunto,
este encontro contou
com a presencga de cerca
de 90 pessoas e juntou
funcionérios dasede e
das diversas delegagdes,
sécios e amigos

da associagao.

@ 4 e Boletim Esclerose Multipla




30 MAI0

“Esta Manha”

No Dia Mundial da EM, Margarida Navalhinhas
deu uma entrevista no programa

“Esta Manha”, conduzida por Sara Sousa Pinto
e Nuno Eird. Avice-presidente da SPEM esteve
em estldio com o neurologista, Dr. Carlos
Capela, para testemunhar sobre a doenga.

“Dois as 10"

No dmbito do projeto “Wildheart Expedition -
-Exploring the World with MS”, apoiado pela
SPEM, Pedro Rebelo - (PcEM) e Ana Cristina
Teixeira estiveram no programa “Dois as 10,
numa entrevista conduzida por Maria Botelho
Moniz e Cldudio Ramos.

- .

| Pré-Conferéncia “Reabilitar as fungoes
das PcEM”
Aanteceder a conferéncia que se realizou durante o més de junho,
a Pré-Conferéncia “Reabilitar as fungdes das PcCEM” realizou-se
presencialmente na sede nacional da SPEM e foi transmitida via
Facebook, tendo como intervenientes Alexandre Silva, presidente
da SPEM; Carla Venenno, coordenadora da delegagao de Lisboa e
terapeuta ocupacional SPEM; Fatima Ruivo, terapeuta da fala SPEM;
Ana Sofia Fonseca, assistente social SPEM; e Maria Carla Ribeiro,

fisioterapeuta SPEM.
Boletim Esclerose Multipla * 5 @




I Dia Mundial da EM

Audiéncia na Assembleia da Republica
A SPEM foi recebida pela Mesa da Comissao de Salde da Assembleia da Republica,
nomeadamente pelos deputados Anténio Malé de Abreu e Susana Correia, presi-

dente e vice-presidente da Comissdo de Salde respetivamente. No seguimento da ‘
campanha digital “Somos a sua voz!”, que apelava a participagdo da comunidade EM,
foram entregues a Comissao da Satide postais com mensagens destinadas aos politicos portugueses, juntamente
com um kit de oferta composto por bloco de notas e caneta personalizados com uma mensagem e logo da SPEM.

Apresentagao “Wildheart Expedition - Ex-

ploring the World with MS”

O “Wildheart Expedition - Exploring the World with MS” é
um projeto do Pedro Rebelo (PcEM) e da Ana Cristina Teixeira
que consiste numa volta ao mundo de cerca de 150.000 km
em 3 a5 anos, atravessando 5 continentes e mais de 60 paises,
numa viatura convertida em autocaravana. A SPEM esta a apoiar
este projeto ambicioso que visa sensibilizar e aumentar a con-
sciencializagédo sobre a EM. Estdo de momento a ser finalizados
todos os preparativos para o arranque da viagem. Visite o site
www.wildheartexpedition.com para saber mais informagdes.
Aapresentacao do projeto decorreu no passado dia 30 de maio,
junto ao Padrao dos Descobrimentos, em Lisboa. O evento con-
tou com a animagdo do grupo Nice Groove Batucada e com

a presenca da equipa SPEM, amigos e convidados especiais,
como foi o caso do deputado Jorge Seguro, presidente da
Subcomisséo de Saude Global, um grupo especializado criado
pela Comisséo Parlamentar de Salde.

@ 6 * Boletim Esclerose Multipla



lluminagao laranja

Na noite do Dia Mundial da EM, foram muitas as autarquias que assinalaram a
efeméride e acederam ao pedido da SPEM para iluminar de laranja monumen-
tos, edificios e locais emblematicos do pais. A cor laranja simboliza o movimento
da consciencializagao da EM e foi eleita desde 2009 pela MSIF (Federagéo In-
ternacional de Esclerose Mdltipla) por ser quente, vibrante e representativa dos
jovens com EM. Um agradecimento muito especial para todas as autarquias que
nos apoiaram nesta causa. Mostramos aqui algumas imagens dos municipios

que nos apoiaram.

Boletim Esclerose Multipla * 7 @



I Dia Mundial da EM

EM’'Contros

As atividades do Dia Mundial da EM estenderam-se até ao dia seguinte. Foia
vez da delegacao de Lisboa celebrar a data com utentes, familiares e amigos
através do EM’Contros - “Levar mais longe a EM”. O evento decorreu no
Passeio Maritimo de Marvila e contou com atividades desportivas e lUdicas e
com um almoco piquenique partilhado.

@ 8 * Boletim Esclerose Multipla
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“A Nossa Tarde”

ARTP associou-se a consciencializagdo sobreaEMe
convidou a SPEM a estar presente no programa “A Nossa
Tarde”, apresentado por Tania Ribas de Oliveira. Marta |
Pequeno, amiga e voluntéaria da SPEM, testemunhou en- .
quanto pessoa com EM. Susana Mata promoveu a missaoe [
causa da SPEM, enquanto vogal da Diregdo da associagao.

‘ =RTP

CAMPANHAS

A escolha de um momento
“Escolhas certas” € o mote para uma campanha a propdésito do Dia Mundial ¢ )
da Esclerose MUltipla, que se assinalou a 30 de maio, langada pela Merck,
em parceria com a ANEM (Associagao Nacional de Esclerose MUltipla), a
SPEM (Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla) e a TEM (Todos com a
Esclerose Mdltipla). Acampanha é protagonizada pela atriz Ana Marta Fer-

‘ reira e pretende chamar a atengao para as escolhas que podem mudar o
| rumo da vida das pessoas com esclerose mdiltipla. E composta por diver-
| sos videos, partilhados nas

| redes sociais, e da exemplos
! de escolhas, aparentemente
simples, que podem fazer

toda a diferenga navida de
guemtem a doenga.

Porque todas as vidas tém uma histéria...

Vidas é nome do novo podcast sobre salde, que conta histérias de
pessoas que vivem com doenga. Promovido pela Sanofi, o primeiro
episddio foi langcado no dia 29 de maio para assinalar o Dia Mundial de
Esclerose Mdltipla. Conta a histéria de Margarida Navalhinhas, vice-
-presidente da SPEM e responsével pela delegagdo de Evora, que foi
diagnosticada com esclerose mdltipla aos 15 anos de idade. Tenha
acesso ao podcast através do Facebook da SPEM, numa publicacao
lancada a 30 de maio.

ORGANIZAGHO: . a
ms_ p b
e .
Tederation MULTILE SOLEROSS M
‘SOCIEDADE PLATRCEN -
e,

B
30 MAID

DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

OURO PRATA BRONZE

MERCK !, NovarTis  Sanofi ®iogen  janssen J
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B EM Foco

Conferéncia Anual EMSP 2023

A Conferéncia Anual da EMSP (Plataforma Europeia de Esclerose Multipla) teve lugar este
ano em Helsinquia, Finlandia, nos dias 5 e 6 de maio. Sob o tema “Politica Social: umavida
melhor para as pessoas com EM”, foi realizada como um evento presencial e transmitido

omité|EXecutivo e
odos{os{convidadosEn
'l . -

Todos os anos esta Conferéncia
oferece uma oportunidade Unica
para reunir as associagdes europeias
de EM, as comunidades de doentes,
os profissionais de salde, os inves-
tigadores e os decisores politicos

a nivel europeu, com o objetivo de
promover uma abordagem interseto-
rial e a mobilizagao da comunidade
global da EM.

O evento foi precedido por duas
reunides, uma com o Comité
Executivo do EMSP a 3 de maio

e aAGM (Anual General Meeting)

a 4 de maio. Houve ainda outro
acontecimento associado, o
Festival da Juventude EMSP 2023,
que se realizou a 6 e 7 de maio.
Todos os encontros aconteceram
presencialmente em Helsinquia,
mas tiveram também transmissao
via streaming.

A SPEM marcou presengaem
ambas as Reunides e na
Conferéncia, bem como no Festival
daJuventude, através de Susana
Mata, vogal da diregdo SPEM e res-
ponsavel pela delegagdo de Beja,

e de Margarida Navalhinhas, vice-
-presidente SPEM, Técnica SPEM

no Alentejo, responsavel pela
delegacdo de Evora e represen-

10« Boletim Esclerose Multipla

via streaming, coorganizado pela EMSP e a Sociedade Finlandesa de EM (Neuroliitto).

v I

tante europeia dos jovens com EM.
A Conferéncia contoucoma
participagdo de vérios oradores,
como Herbert Temmes - presidente
da EMSP; Izabela Litewska - Espe-
cialista em Inclusao/ Exclusao Social
(Comissao Europeia); Elisabeth G.
Célio - professora de neurologia

na Universidade de Oslo; e Liesbet
Peeters — Chefe do grupo de pesqui-
sa de Ciéncia de Dados Biomédicos
da University MS Center (Universi-
dade de Hasselt).

Annuol Conference
Helsinki 0.2

:’sﬁ'sané,Mét‘a.,j\':ogal da direé’fa’éﬁ%ﬁsm

"e coordenadora da SPEM de Bejajs .

e Margarida Navalhinhas, vice-presidente

da SPEM e coordeenadora da SPEM de Evora

Os principais objetivos
desta Conferéncia

1 - Iniciar o dialogo sobre as
principais recomendagoes feitas
através dos diferentes relatérios
sobre assisténcia social e politi-
cas sociais.

2 - Apoiar os defensores dos
Estados-Membros (nacionais e
indivi-duais) a compreenderem
melhor o contexto europeu e a
reunirem a sua voz para melhor
influenciarem as instituicoes eu-
ropeias e nacionais no dominio
das politicas sociais.

3 - Com base nos principais
resultados do #EMSP2022, apoiar
as mensagens da campanha do
EMSP ligadas a melhoria dos
sistemas de saude e de assistén-
cia social e proporcionar uma
oportunidade para debater com
os principais decisores a nivel
nacional e europeu.

4 - Mobilizar os membros da
Rede de Jovens, para apoiar a
influéncia dos decisores politi-
cos e através de uma melhor
compreensao do tema.

5 - Mobilizar a comunidade lo-
cal para apoiar a influéncia das
politicas sociais a nivel nacional.




Conferéncia Anual RIMS 2023

Catarina Martins, Técnica de Exercicio Fisico da SPEM, esteve presente no 28th Annual
RIMS Conference, representando assim a associagao. O evento decorreude 4 a 6 de
maio de 2023, no Palazzo Ducale, em Génova, Italia, e teve como tema “Translation
Knowledge into Practice: Embracing the Complexity of MS Rehabilitation”.

Areas focadas na Conferén-
cia RIMS

@ Reabilitagdoem EM, dentroe
entre os dominios da ICF (clas-
sificagéo internacional da funcio-
nalidade, incapacidade e salde): a
reabilitacdo € uma fonte chave na
pessoa com EM, a medida que se vai
adaptando ao seu novo estado ou
mudanga do mesmo.

@ Aplicagao das tecnologias
atuais nareabilitagdo da EM: au-
mento do desenvolvimento de ins-
trumentos para a avaliagdo e moni-
torizagdo do equilibrio, cognigéo e
marcha; efeitos positivos em plata-
formas de equilibrio; foi observado
que a passadeira é excelente paraa
reabilitagdo da distancia de caminha-
da, resisténcia e fadiga; evidéncias
suportaram diversas tecnologias
como aplicagdes, exergames e fer-
ramentas eletrénicas para estimular
os musculos da deglutigéo.

@ Reabilitagdo multidisciplinar na
EM: articulagdo de uma equipa mul-
tidisciplinar - hospitais, reabilitacao
intensa, base comunitéria - centrada
na pessoa, e educagao no autocui-
dado.

@ Tecnologias promissoras que
podem ajudar na Reabilitagao da
EM avangada: exergaming, robdtica,
realidade virtual (RV), telereabili-
tagdo e inteligéncia artificial.

@ Tradugao dos novos conhe-
cimentos da reabilitagdo em
pratica.

O evento contou também com uma
sessao conjunta com a EMSP (Plata-
forma Internacional de Esclerose
Mdltipla), na qual foram destacados
quatro temas-chave: competéncia,
informagao, pacientes como copilo-
tos e apoio dos mais proximos.

Além de assistir a Conferéncia, Cata-

rina Martins teve uma participagao
ativa na sessao Poster Express lIl, na
qual teve a possibilidade de apre-
sentar o seu poster a investigadores
€ auma plateia bem composta por
experientes nas diversas areas in-
terligadas pela EM. Posteriormente,
aconteceu uma outra sessao de
visualizagdo dos posters, na qual
poderiam ser colocadas questdes,
com o objetivo de chegar a mais
participantes.

ARIMS (Reabilitagido em Esclerose
Multipla) é uma rede europeia para
as melhores préaticas e pesquisas na
reabilitacdo da EM. O seu objetivo
alongo termo é incentivar a ativi-
dade, participagao e autonomia das
pessoas com EM, desenvolvendo e
sendo porta-voz, partilhando a infor-
magao da reabilitagdo, baseando-se
em evidéncias cientificas.

Da 28.2 Conferéncia RIMS

67 O AN INTEGRATIVE EXERESSE PROGRAN
T i sciEnoss o' AL FUNE TN

Nas pausas entre as sessées, foram feitas
demonstragdes com diversos instrumentos.
Um deles foi o ExoBand, que ajuda as pes-
soas com incapacidade motora a caminhar
de forma mais eficiente e em maiores dis-
tancias, com os beneficios adicionais de au-
mento da estabilidade do tronco, diminuigdo
do risco de quedas e melhor equilibrio.

Conference

podem retirar-se as seguintes conclusoes:

- A reabilitagao dirigida pelas pessoas certas, no sitio certo e na altura
certa, pode melhorar o bem-estar e a fungao fisica;

- O conhecimento e o dominio sdo o poder.

- O foco deve mudar consoante a continuidade da doen¢a, e em conjunto

com os objetivos da pessoa.

Boletim Esclerose Multipla °11 @



Todos os cuidados -*;,

de saude num so local

ela
0609" Langado simbolicamente a 4 de dezembro de 2022, o
c)é\ Centro de Responsabilidade Integrado de Esclerose
& Multipla (CRI EM) é um projeto inovador, o primeiro

do género em Portugal, que funciona no Hospital
de Santo Anténio dos Capuchos, em Lisboa. Visa
areorganizagao de melhores cuidados de satde

centrados nas necessidades dos doentes com EM,
de modo a que possam usufruir das diversas valéncias
num sé local e evitando demasiadas deslocagodes. Para

ficarmos a conhecer um pouco mais este Centro, a SPEM
entrevistou o neurologista Dr. Carlos Capela, o diretor do CRI EM.

O que éum Centro
de Responsabilidade

Integrado (CRI)?

Um CRI é uma estrutura de gestdo
intermédia que reporta e depende
diretamente dos conselhos de ad-
ministragcao dos hospitais EPE (En-
tidades PUblicas Empresariais) do
SNS. Estas estruturas sao dotadas
de autonomia funcional e técnica,
mediante o estabelecimento de
um compromisso de desempenho

assistencial e econdmico-financeiro.

Assim, os profissionais que integram
estes CRIs poderao aceder aincen-
tivos institucionais e financeiros
diretamente relacionados com o
desempenho alcangado. Em suma,
sdo estruturas de gestdo intermédia
que visam assegurar o desenvolvi-
mento das melhores praticas clini-
cas centradas nas necessidades dos
utentes; fomentar processos de go-
vernagao clinica que contribuam
para a melhoria continua da quali-
dade dos cuidados prestados no
SNS; promover a autonomia, o

@ 12 ¢ Boletim Esclerose Miiltipla

envolvimento e a responsabili-
zagao dos profissionais na gestdo
dos recursos, incentivando-os a
desenvolver, exclusivamente, a sua
atividade no seio do SNS; aumen-
tar os niveis de produtividade e de
satisfacao dos profissionais do SNS,
associando a atribuicao de incen-
tivos institucionais e financeiros ao
desempenho efetivamente alcan-
cado, ou seja, reconhece e premeia
o desempenho individual e coletivo.

Como surgiu a ideia de criar
um CRI dedicado a areada
Esclerose Multipla (CRI EM)?
E por quem foi concretizado
o projeto?

Como sabem, a EM é uma das areas
da neurologia mais evoluidas em
termos de terapéutica. Os centros
de exceléncia/ referéncia a nivel eu-
ropeu sao frequentemente centros
autébnomos e dedicados a esta pa-
tologia. Neste sentido, a motivacao
da equipa clinica do Centro Hospi-
talar Universitario de Lisboa Central

(CHULC), que ja se encontrava
parcialmente dedicada a esta area,
foi mimetizar um destes centros de
exceléncia - o Cemcat, em Barce-
lona. Assim, o CRI, pela sua pos-
sibilidade de reorganizagao interna
da prestagao de cuidados, pela

sua autonomia funcional e técnica,
constituiu-se como a solugao ideal
para esta ambicao. Este projeto foi
apenas possivel devido ao trabalho
de equipa, em particular da equipa
clinica nuclear (neurologistas, enfer-
meiros e farmacéuticos dedicados
maioritariamente a esta patologia).

Em que local funciona o CRI
EMe quemfazagestaodo
mesmo?

O CRI EM funciona no Hospital
Santo Anténio dos Capuchos, um
dos vérios hospitais pertencentes
ao CHULC. O CRIEM (a semelhanga
dos restantes CRIs) é gerido porum
conselho de gestdo que é cons-
tituido pelo diretor (médico), por
um administrador hospitalar e um
enfermeiro.



Existiram constrangimentos
anivel de recursos financeiros
paraacriagao do projeto?
Sentem atualmente dificul-
dades relacionadas coma
manutengao do mesmo?

Os CRIs médicos, como é 0 nosso
caso, tém mais dificuldades neste
campo, pois o enquadramento dos
CRIs beneficia sobretudo as areas
cirdrgicas ou médico-cirdrgicas.
Contudo, até ao momento ndo
verificAmos nenhuma dificuldade
relacionada com esta questao, inclu-
sivamente no acesso a terapéutica.

Existem parcerias com
outras entidades que
estejam envolvidas no

desenvolvimento do CRI EM?
Neste momento de implemen-
tacgao, as parcerias do CRIEM sdo as
classicas: associagdes de doentes,
empresas farmacéuticas e alguns
hospitais da nossa area de influén-
cia. No futuro, com a consolidagao
do projeto, pretendemos alargar o
NOSSO apoio assistencial/ ensino a
hospitais fora da nossa rede de in-
fluéncia e unidades locais de salde,
bem como desenvolver pontes de
ligacdo com aacademia na dreada
investigacao.

Qual adiferenga entre um
centro de Responsabilidade
Integrada e um Centro de

Referéncia?
De uma forma simplista, um Cen-

tro de Referéncia é sobretudo

uma certificagao de qualidade, um
reconhecimento como expoente
mais elevado de competéncias na
prestacéo de cuidados de salide de
elevada qualidade numa patologia.
Pelo contrario, um CRI é sobretudo
um modelo de gestdo que am-
bicionatambém essa qualidade,
mas adicionalmente possui obje-
tivos de desempenho assistencial

e econdmico-financeiro. Um CRI
pode ser facilmente acreditado
como um Centro de Referéncia, caso
0 processo de candidatura esteja
disponivel na DGS, o que ndo € o caso
nesta area. Por outro lado, a equipa
clinica de um Centro de Referéncia
pode propor-se a CRI, contudo tera
de cumprir com objetivos de desem-
penho assistencial e econémico-fi-
nanceiro, e nao apenas de qualidade.

CRlem>

-

:

O CRI EM funciona no
Hospital Santo Anténio
dos Capuchos, um dos varios
hospitais pertencentes ao
CHULC.OCRIEM
(2 semelhanca dos restantes
CRIs) é gerido por um
conselho de gestdo que é
constituido pelo diretor
(médico), por um
administrador hospitalar
e um enfermeiro.
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Em que consiste o projeto na
pratica, que aspetos pretende
abranger e como se desenrola

aatividade do CRI EM?

De uma forma global, o nosso

intuito € mimetizar o Cemcat nas
suas varias valéncias: assistencial,
investigacao e ensino/ formagao. Na
vertente assistencial, o nosso obje-
tivo é fornecer todos os cuidados de
salde de que o doente de EM possa
necessitar ao longo do seu percurso
da doenga numa abordagem multi-
disciplinar. Atualmente dispde das
seguintes valéncias clinicas: neuro-
logia, otoneurologia, enfermagem,
neuropsicologia, psicologia, nutricao
e servico social. Na vertente investi-
gacional, é possibilitar aos doentes
com EM a participagdo em ensaios
clinicos e o acesso a moléculas ino-
vadoras, para além da investigacdo
de iniciativa do investigador, ndo es-
quecendo a possibilidade dainves-
tigacao translacional e béasica (em
especial com a Universidade Nova
de Lisboa). Por Ultimo, a vertente

de ensino, consiste em possibilitar
programas de ensino, formagéo pds-
-graduada e sessodes informativas.

Que servigos e profissionais
estao contemplados no pro-
jeto e em que regime é pres-
tado o trabalho dos profis-
sionais?

Como referina questéo anterior, a
vertente assistencial do CRIEM tem
como objetivo fornecer os cuidados
de saude emtodo o espectro da
doenga e numa abordagem multidis-
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ciplinar. Assim, os varios profissionais
de saude incluem médicos (neuro-
logia, neurorradiologia, neuroftal-
mologia, otoneurologia, infeciologia,
uroneurologia, fisiatria, psiquiatria,
obstetricia, etc.); enfermeiros (sen-
do a pedra angular no nosso projeto
como gestor clinico do doente e seu
percurso); farmacéuticos hospitala-
res; técnicos superiores de salide e
de diagndstico e terapéutica (psico-
logia/neuropsicologia, servico social,
fisioterapia, terapia ocupacional,
terapia da fala, radiologia, nutrigao,
neurofisiologia, etc.), ndo esquecen-
do as assistentes técnicas e opera-
cionais fundamentais em todo este
processo. Os profissionais de salde
colaboram com o CRI EM, alguns de
forma regular/ intensiva e outros de
forma ocasional.

Atualmente quantos doentes
EM estao a ser seguidos no
CRI EM e qual a capacidade
deste centro no futuro?
Neste momento, seguimos um
pouco mais de 1000 doentes em
terapéutica modificadora da doen-
¢a. Se formos capacitados como
pretendemos em termos de recur-
sos humanos e tempo alocado ao
projeto, estimo podermos abranger
cerca de 3000 doentes.

O CRI EM abrange apenas
alguma area geografica es-
pecifica? De que forma
podem os doentes EM

usufruirdo CRI?
Desde 2016, que existe um sistema

de livre acesso e circulagao dos
utentes no SNS, o que permite ao
utente, em conjunto com o médico
de familia/ neurologista assistente
de outra instituicao publica/ privada
responsavel pela referenciacao,
optar por qualquer uma das uni-
dades hospitalares do SNS onde
exista a consulta de especialidade
de que necessita. Em resumo, o
doente com EM tem a oportunidade
de escolher qual o estabelecimento
do SNS onde quer ser seguido, € no
qual o CRI EM se inclui.

O que esta projetado parao
futuro? Existe a possibilidade
de se expandirem outros
CRIs EM pelo pais?

Os CRIs sdo compostos por profis-
sionais de salide do SNS que,
preferencialmente, devem exercer
toda a sua atividade na instituigao.
Assim, a adesao a este modelo de
organizagao orientado por objetivos
negociados é claramente voluntéria,
pelo que a criagado de mais CRIs de-
pende do interesse e iniciativa das
equipas de EM dos vérios hospitais
do pais. Por outro lado, os conselhos
de administragdo tém que autorizar
a criagdo dos CRIs. Por Ultimo, nos
CRIs médicos, como é o caso da EM,
o enquadramento legal atual que
norteia os CRIs ndo é muito bené-
fico para com as especialidades
médicas, o que pode dissuadir o
interesse neste modelo. Em suma,

a criagao de mais CRIs EM depende
dainiciativa das equipas de EM dos
varios hospitais do SNS, em se cons-
tituirem neste modelo, e da autori-
zagao dos respetivos conselhos de
administragao.
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Cruz Vermelha Portuguesa de Lisboa, desen-

volveram um trabalho multidisciplinar para a promog¢ao de qualidade de vida de pessoas com

Esclerose Mdltipla (PcEM). Esta doenca afeta dois milhdes de pessoas em todo mundo, com
predominancia no género feminino e idades compreendidas entre 25 e 35 anos.

Que beneficios traz

a osteopatia a estadoenga
neurodegenerativa e que é
taorara?

Traz bastantes beneficios! Os sinais
e sintomas desta condigao, como
os tremores, a espasticidade, as
alteragdes vasculares, os distlrbios
damarcha, a alteragéo da visao, en-
tre outros, bem como as fraquezas
emocionais que podem resultarem
diversas alteragdes vesico-genitais,
como a incontinéncia, a disfuncao
sexual ou os sintomas psicoldgicos,
podem ser desacelerados e melho-
rados com a osteopatia, diminuindo
ainda a dor crénica dos mesmos.
Esta doenga caracteriza-se por uma
alteragao da interpretagdo da men-
sagem neuroldgica, ou seja, o neu-
rénio (a unidade béasica do sistema
nervoso) é constituido por bainhas

de mielina que vao sendo destruidas.

Por suavez, da-se a degeneragéo do
axonio da célula nervosa (corpo da
unidade basica do sistema nervoso),
provocando por consequéncia
lesdes em todos os sistemas.

Projeto EMOS

E foi assim que nasceu o EMOS (EM
- Esclerose Mdltipla e OS- OSteopa-
tia), um projeto com base no estudo
cientifico com o nome “Ensaio
Clinico Randomizado Cego-simples
- Efeitos da técnica de libertagdo
miofascial diafragméatica oste-

opética na melhoria da funcao res-
piratéria na Esclerose Mdltipla”.

A SPEM associou-se a este projeto,
que inclui um ensaio clinico sobre os
beneficios da Osteopatia na Esclero-
se Mdltipla. Juntamente com a Escola
Superior de Salide Jean Piaget, em
Silves, e a Associacao Independente
de Osteopatia, a SPEM é parceira
deste estudo liderado pelos osteopa-
tas Joana Santos-Novo, Sofia Caeiro
e Prof. Dr. Alexandre Nunes.

Este compromisso social, distingue-
-se pelo facto de ser umatécnica que
é “ndo evasiva” e ndo dolorosa para o
doente. Tem como intuito a ativagdo
do musculo diafragma toréacico,
ponto chave para promover a quali-
dade de vida no quotidiano.

O ensaio deste estudo é compreen-
dido pela jungéo de um grupo de 20
pessoas portadoras de EM de grau
primario e secundario progressivo.
O leitor interroga-se “porque nao
os restantes estadios da doenga,
uma vez que existem quatro?”
Porque sao progressivos e de carater
continuo nos sintomas, enquanto os
outros dois sdo apenas surtos e nao
se sabe quando irdo surgir nova-
mente.

"SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE

MULTIFLA

Osteopatiae
Esclerose Multlpl
- Projeto EMOS

Nos Ultimos trés anos, duas osteopatas,
Joana Santos-Novo e Sofia Caeiro, licen-
ciadas pela Escola Superior de Salde da

Em suma, pretende-se com este
estudo levar as PcCEM uma melhor
qualidade de vida, podendo traduzir-
-se num aumento da longevidade.

Quer participar neste estudo?
E necesséario cumprir os seguintes
critérios:

-Ter entre 18 anos e 60 anos

- EM primaria ou secundaria
progressiva

- Compreensao perfeita da lingua
portuguesa, oral e escrita

Caso esteja inserido dentro dos
critérios de incluséo e queira fazer
parte deste estudo, envie porfavora
sua manifestagao de interesse para
0 seguinte email:
emos.projeto@gmail.com

Sofia Caeiro - Osteopata
Licenciada pela Escola
Superior de Satde da
Cruz Vermelha
Portuguesa de Lishoa
Cédula n° C-00031644
imagemdasaude@gmail.com

Joana Santos-Novo

- Osteopata

Licenciada pela Escola
Superior de Satide da
Cruz Vermelha Portuguesa
de Lisboa

Cédula n° C-0032230
joanapico91@gmail.com
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Roteiro pela mitica cidade de
Santiago de Compostela

Texto e fotografias de Candida Proenga

Santiago de Compostela € a capital da regiao da Galiza, no Noroeste da Espanha,
fazendo parte da provincia da Corunha. Localiza-se a cerca de 115 kms da fronteira
portuguesa de Valenca. A cidade € conhecida como o ponto culminante da rota de
Peregrinacao dos Caminhos de Santiago. Os restos mortais do apostolo Sao Tiago
estao, supostamente, Nno interior da imponente catedral, consagrada em 1211, cujas

fachadas de pedra, elaboradamente talhadas, se abrem para grandes pracas no inte-
rior das muralhas medievais desta cidade antiga. Devido ao seu patrimonio historico,
cultural e monumental, a cidade velha de Santiago foi classificada como patrimoénio
mundial pela UNESCO, em 1985.

“Este famoso lugar de peregrinagéo
tornou-se um simbolo da luta dos
cristdios espanhdis contra o Isldo.
Destruida pelos mugulmanos, no
final do século X, foi completamente
reconstruida no século seguinte.
Com os seus edificios romdnicos,
géticos e barrocos, a cidade velha
de Santiago é uma das mais belas
dreas urbanas do mundo. Os monu-
mentos mais antigos agrupam - se
em redor do timulo de Santiago e
da catedral, a qual se acede pelo
magnifico Pértico da Gléria.”

In Site do Patriménio Mundial da
UNESCO.

Catedral de Santiago

de Compostela

A Catedral de Santiago de Com-
postela é um templo catélico situado
na cidade homodnima. Foi construida
entre 1075 e 1128 em estilo romanico,
na época das Cruzadas e durante
areconquista cristd, tendo sofrido
vérias reformas que lhe adicionaram
elementos goéticos, renascentistas e
barrocos. Segundo a tradigao catdli-
ca, ojareferido apdstolo difundiu o
Cristianismo na Peninsula Ibérica,
por volta dos anos 40. Tera sido de-
capitado no ano 44, em Jerusalém,
por ordem de Herodes, sendo que os
seus restos mortais foram trasla-
dados para a Galiza, numa barca

de pedra. Durante os séculos XVII

e XVl foram levadas a cabo trans-

|
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Recinto da Porta da Gléria

formagdes profundas na Catedral,
tendo sido introduzidos elementos
barrocos, tanto no interior como no
exterior da Basilica.

Fachada do Obradoiro
Afachada do Obradoiro dispde de
grandes janelas envidragadas que
permitem iluminar o interior da
Basilica. A porta da catedral esta
num nivel bastante mais elevado do
que o da Praga do Obradoiro, pelo
que para subir até a entrada ha uma

escadaria extensa. Os peregrinos/
visitantes com mobilidade reduzida
acedem ao interior da Basilica por
entradas totalmente acessiveis que
se localizam nas laterais do gran-
dioso monumento.

Fachada Oriental (da
Quintana)

APorta Real ou Porta do Perdao,
de estilo barroco, foi finalizada em
1700. Amesma é coroada com o
escudo real debaixo de um frontdo
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Interior da Catedral

Fachada prinipal da Catedral

curvo. Era por essa porta que entra-
vam os reis de Espanha, dai o seu
nome. Geralmente, esta fechada
com uma grade, sendo aberta so-
mente nos anos jubilares.

Interior da Catedral
Aestrutura do edificio ocupa uma
area extensa. Consta de uma planta
de cruz latina de trés naves, com
transepto e trifério. Aornamentagéo
interior pode apreciar-se princi-
palmente nos capitéis decorados
com cenas histéricas ou biblicas e
nos adornos vegetais da galeria. O
ex-libris da Catedral continua, ainda
atualmente, a ser o botafumeiro
que é um enorme incensario de
latdo, banhado a prata, que pesa

62 kg e mede 1,60 m de altura.

E 0 maior incensario do mundo.

E elevado e movido ao longo da
nave mediante um mecanismo de
roldanas. E necessario um grupo de
8 homens, chamados “tiraboleiros”,
que comegam por empurra-lo para
0 pbrem movimento, puxando as
cordas para ir conseguindo manter
avelocidade pendular. Avelocidade
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do botafumeiro pode alcangar os
68 km/h durante o percurso ao lon-
go do Cruzeiro. Segundo a tradigao,
o uso do incensério remonta ao
século XIV, tendo como objetivo
perfumar aigreja para eliminar o
mau cheiro que os peregrinos sua-
dos e sujos, muitos deles doentes,
deixavam na Catedral.

Fonte dos Cavalos

Afonte das Pratarias, mais conheci-
da como Fonte dos Cavalos, é uma
fonte monumental de estilo bar-
roco. E formada por quatro cavalos
que deitam agua pela boca. Fica
localizada na praga das Pratarias,
onde se concentrava o comércio
de pegas feitas de prata, e fun-
ciona como atrio da fachada sul da
Basilica.

Parque da Alameda

O Pargue da Alameda é imenso e
localiza-se no coragdo da cidade.
Possui mais de 90 tipos diferentes
de plantas. O local é totalmente
acessivel para quem se desloca
de cadeira de rodas. Existe es-

Grupo Soprodivertido

tacionamento para portadores

de mobilidade reduzida. Durante
um passeio agradavel, o visitante
poderé apreciar as esculturas das
“Dos Marias” (duas Marias), Maruxa
e Coralia. Estas mulheres costu-
mavam passear todos os dias pelo
Centro Histérico, vestidas e maqui-
lhadas de forma excéntrica e muito
colorida, enquanto provocavam os
estudantes universitarios. Consta
que os referidos passeios se reali-
zavam as duas horas da tarde em
ponto, dai a alcunha das “Duas em
ponto”. Os passeios diarios das
irmas eram um verdadeiro aconteci-
mento pelo contraste que faziam
no ambiente cinzento que reinava
na Espanha da Ditadura de Franco.
As irmas também foram qualifica-
das como “loucas”, “solteironas” e
“mulheres de mévida”, na altura.
Atualmente, os turistas ndo perdem
a oportunidade de tirar uma fotogra-
fia junto das engragadas esculturas
policromaticas.

Existe, no mesmo parque, uma
escultura do dramaturgo e poeta
galego Valle-Inclan, feita de bronze.



Fonte dos 4 cavalos

Localiza-se no Paseo de Los Leones,
desde 1999, e constitui uma home-
nagem ao escritor que se sentava
num banco do jardim para admirar a
catedral. Afotografia junto ao poeta
é um habito usual dos turistas.
Realizei este passeio com aem-
presa Soprodivertido. Viajarem
grupo continua a ser a forma mais

facil e pratica de viajar. Santiago de
Compostela é uma cidade que alia
a Fé, acultura, a beleza paisagistica
e monumental, bem como uma
gastronomia baseada nos mariscos
e produtos do mar. Existem muitos
lugares de estacionamento reser-
vados para deficientes motores, as
ruas tém um piso bastante regular,

= Bt

Poﬁa do Perdao

0 que permite uma deslocagao
confortavel. Recomendo uma visita
a este lugar, independentemente da
religido ou crengas de cada um, pois
Santiago é um local que n&o atrai
somente peregrinos, mas todos
aqueles que se deixam encantar pe-
las maravilhas arquitetdnicas desta
cidade mégica.
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A Conversa
com Hugo Pena

Coordenador da Delegacao

da SPEM em Leiria

Conhecida pela sua dinamizacao, a de-
legacao da SPEM em Leiria € um excelente
exemplo do trabalho associativo e uma
iINspiracao para outras delegacdes da as-
sociacao. Estivemos a conversa com Hugo
Pena, coordenador da delegacao, gue nos
contou como tudo comecou e qual o se-
gredo para levar este projeto adiante com
tanta energia e entusiasmo.

SPEM Leiria foi criadaem
A 1999 e nasceu da necessi-

dade de apoiar doentes
de esclerose multipla (EM) da zona
da Marinha Grande, que se sentiam
pouco apoiados e esclarecidos
quanto a doenca, numa época em
que ainda era pouco conhecida.
“Um dos doentes, sabendo da exis-
téncia da SPEMem Lisboq, deslo-
cou-se a sede e iniciou o
processo de criagdo de uma
delegacgdo distritalem Leiria”,
contou Hugo Pena. “A escolha do
local prendeu-se com o facto de
Leiria apresentar um maior leque
de oportunidades e do hospital
que serve estes doentes situar-se
nesta cidade, j&d que na Marinha
Grande as qjudas eram escassas.”
Hugo comegou a fazer parte da
coordenagado da SPEM Leiriaem
2011, a convite da D. Maria dos Anjos
Marques que era a coordenadora
na época. Aos poucos, a
delegacgéao foi crescendo e aumen-
tando as suas valéncias. Em 2012,
quando a SPEM Leiria mudou de
instalacées, Hugo passou entao
a ser o coordenador.
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Que valéncias caracteri-
zam esta delegagao?
Adelegagao de Leiria abrange 200
associados SPEM, possui o servigo
didrio de uma Assistente Social;
uma Psicdloga que da consultas
semanais; uma Fisiote-rapeuta que
faz duas sessdes semanais, uma
de fisioterapia em grupo e outra

de hidroterapia adaptada; e uma
professora de Educacao Fisica

que dinamiza sessdes semanais

de SGA (Stretching Global Ativo),
que permitem restabelecer a forga,
o comprimento e a flexibilidade
aos grupos musculares. “Existe na
sede da delegagdo um conjunto de
apoios técnicos (cadeira de rodas,
canadianas, gruas, umacama
articulada, bancos para banhos,
etc.) que os utentes podem pedir
emprestado.

E igualmente possivel apoiar
Jjuridicamente os utentes através
dadirecdo, em Lisboa”,

conclui Hugo.

Correta formade estar

e comunicar
A SPEM Leiria possui uma estratégia

dindmica admiravel, que faz com
que a associacao se faca repre-
sentar em muitos dos eventos que
acontecem ao longo do ano, e tem
uma grande relacao de proximidade
COM 0S Seus parceiros.

Como foi construida esta
relagao?

“A relagdo com as entidades mu-
nicipais, sobretudo de Leiria, € muito
proxima. O facto da SPEM Leiria ter
comegado a participarem peque-
nos eventos, dinamizados pelas
autarquias ou juntas de freguesia
da zona e/ ou outras instituicées
ou parceiros, deu a conhecer as
valéncias da nossa delegacgdo, as
carateristicas da doenga, os apoios
que podemos prestar a doentes
e a familiares e os produtos de
que dispomos para a angariagdo
de fundos.” Hugo considera tam-
bém que os contactos diretos, a
transparéncia das comunicagdes, a
exposi¢ao através dos media locais
e adisponibilidade para apresentar
as contas e os planos de atividades,
contribuiram para construir, ao
longo do tempo, uma relagédo muito



préxima e positiva com as entidades
plblicas e privadas. “Hoje em diq,

a nossa delegagdio é convidada a
participarem eventos dinamizados
pelas Cémaras Municipais, Jun-

tas de Freguesia, Coletividades e
empresas, pela capacidade que tem
de mobilizar/ atrair o publico, pela
correta forma de estar e comunicar,
que muito nos carateriza, e pelos
esclarecimentos que prestamos e os
produtos que oferecemos”, acres-
centa ainda o coordenador. Hugo
conta que, neste tipo de eventos,
recebem visitas ndo s6 de amigos e
familiares dos utentes, como tam-
bém dos Presidentes das Camaras e
Juntas de Freguesia, o que faz com
que a presenga da SPEM Leiria seja
notada e feliz. O coordenador revela
que existe ainda outro fator que lhes
permite estar préximos de varias
entidades, como é o caso dos proto-
colos estabelecidos, e que resultam
em donativos monetéarios ou de
bens e/ou a prestagao de servigos
com descontos para os utentes.

0 DE CHOCOLATE
1,00€

SPEM Leiria € muito unida porque é
muito humana e que “o propdsito da
existéncia desta delegagdo é ajudar
os outros, pelo que todo o empenho
tem esse Unico objetivo. Somos
muito diretos e honestos na nossa
comunicagdo. NGo permitimos que
figuem duvidas no are somos, so-
bretudo, justos e democrdticos. Tra-
balhamos em prol de quem precisa
e dedicamos o nosso trabalho aos
nossos utentes, familiares e amigos,
mas também a nés préprios.” Além
disso, a coordenagdo tem sempre
uma palavra de agradecimento e
um gesto amigavel com a equipa e
todos os que apoiam a delegagao,
falam abertamente dos problemas
e auxiliam-se mutuamente. “Ndo
faria sentido ser de outra forma

€, quando alguém nos pedir para
termos outro tipo de abordagem,
entdo terd chegado a hora de sair-
mos. Se trabalhamos muitas horas,
temos que ter a no¢do que é preciso
compensar o esforco da equipaq,
sugerindo que um ou outro elemento
descanse num dia ou nhoutro. Assim,

EM Perfi| I

Sugestoes para as
outras delegacoes

°Imprescind|'vel haver alguém
4

00% disponivel para estar
presencialmente na delegacao,
garantindo o bom funcionamen-
to do servico.

gCriar uma relag&o aberta
€ honesta com os outros
elementos da coordenagao e
voluntarios.

Conservar um registo atua-
izado dos utentes com EM
e uma ligacao préxima com o
hospital que acompanha esses
utentes.

Manter regularmente o con-
acto telefénico com os asso-
ciados, com o intuito de saber
como estao e convida-los a
participar nas atividades.

Estar presentes em eventos,
feiras e festas, dando a
conhecer as valéncias e
cativar/ angariar socios.

eEstabeIecer uma relagao de

proximidade com empresas e
entidades publicas através de
cartas, e-mails e presencial-
mente, quer para pedir apoios
e/ou enviar convites.

aOs elementos da coorde-
nacao devem ser dindmicos,
assertivos, persistentes e muito
empenhados, fazendo um traba-
lho quase diario de contactos,
suscitando a curiosidade e
criando proximidade.

QAS atividades devem ser
realizadas com alguma
frequéncia e dirigidas,
sobretudo, aos utentes,

familiares e publico em geral.

E fundamental ter um bom
plano anual de atividades
e apresenta-lo em sede de
assembleia geral, bem como
os relatérios de contas e os
orcamentos anuais. A transpa-
réncia do funcionamento das
delegacdes néo pode ser posto
em causa.

@A coordenacgao deve
manter-se unida e os seus
elementos devem “remar” todos
para o mesmo lado.

todos se sentem recompensados
pelo esfor¢o e ndo se recusam a
ajudar, mesmo fora de horas. Somos
humanos e justos. Somos pessoas

que convivem com a realidade da
EM e temos a nog¢do exata da razéo
pela qual existimos, sem desvios,”
confessa o coordenador.
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de uma equipa
Hugo considera que a equipa da



B EM Lazer

A pensar nos turistas com mobilidade reduzida, o Turismo de Por-

tugal preparou itinerarios em 20 cidades, com indicagdes de aces-

sibilidade, sugerindo percursos que permitem uma circulagao
segura a quem pretende visitar confortavelmente as principais

atracdes de cada lugar, bem como informacgao acerca
das diversas praias acessiveis que existem na costa
portuguesa. Embora muitos locais ja oferecam

condicdes de acessibilidade
adequadas, outros nao cum-

prem na totalidade ou com
as devidas caracteristicas as

normas de acessibilidade.

andida Proencga, pessoa com

esclerose multipla, é autora,

colaboradora no Boletim
SPEM, na rubrica “Roteiro - Boa
Viagem” e versada na testagem de
acessibilidades. No capitulo 38,
Turismo e Deficiéncias, do seu livro
“Cicatrizes no corpo e naalma”,
Candida fala dos varios obstacu-
los com que se deparou nas suas
diversas viagens pelo pais e deixa
algumas dicas bastante Uteis.

Do ponto de vista de Candida,
existem em Portugal “cidades que
oferecem acessibilidades dignas,
quer por motivos geogrdficos quer
porobras de requalificagdo. Outros
locais sdo francamente dificeis por
terem inclinagbes acentuadas e in-
gremes, pavimento irregulare com
mau estado de conservagdéo.”

@ 22° Boletim Esclerose Mdltipla

Na sua opinido, embora existam leis
que protegem os direitos da pessoa
com deficiéncia/ portador de di-
versidade funcional, sdo poucos os
locais que cumprem as leis respei-
tantes a acessibilidade fisica. Nas
suas varias deslocagdes, Candida

ja se deparou com pseudo-rampas
que tém uma inclinagdo despropo-
sitada e nao possuem barras
laterais, o que faz com que seja
impossivel usa-las sem ajuda de ter-
ceiros. O tamanho dos elevadores
também nem sempre é adequado

a cadeiras de rodas ou scooters de
mobilidade.

“Os quartos dos hotéis podem ser
amplos e permitir a deslocagao
com cadeira de rodas no seu
interior, mas se na casa de banho
houver uma banheiraemvez de
um duche, ndo podem ser con-
siderados adaptados. Costumo
dizer que ndo reservei um saldao de
danga, mas um quarto adaptado.”,
escreve a autora, acrescentando
que existem ainda muitos melhora-
mentos a fazer para que um porta-
dor de deficiéncia motora possa ser
auténomo nas suas viagens.

E a possibilidade de qualquer
pessoa aceder a um ambiente ou
objeto, utilizando-os de forma facil,
pratica, acautelada e segura, coma

maxima autonomia e usabilidade.
Entende-se assim que qualquer
cidadao deve poder entrar, circular
e aceder aos espacos e edificios

0 mais autonomamente possivel,
sem ter de pedir ajuda.

“Todos os espagos acessiveis de-
vem estar ligados por um percurso
continuo designado de “percurso
acessivel” que cumpra as normas
de acessibilidade em toda a sua
extensdo, onde aplicavel, de acordo
com o regime juridico das aces-
sibilidades. Este percurso acessivel
deve ser, sempre que possivel, o
percurso principal para fazer a
ligagdo entre andares ou diferentes
niveis do mesmo andar. O percurso
deve integrar a rampaq, o elevador
ou a plataforma elevatéria como
alternativa as escadas ou de-
graus.”, refere Candida no seu livro.
Em suma, entende-se que para um
pais verdadeiramente inclusivo,
qualquer espago ou edificio publico
ou privado deva obedecer as nor-
mas de acessibilidade, conforme
previsto no Decreto-Lei 163/ 2003
de 08 de Agosto. O SNRIPD (Secre-
tariado Nacional de Reabilitagao e
Integragao das Pessoas com Defi-
ciéncia) disponibiliza online, através
do site do INR, o Guia Acessibilidade
e Mobilidade para Todos, onde po-
dem ser consultados apontamen-
tos para uma melhorinterpretacao
dalei.



9 fisica ou moralmente.

da SPEM?

A campanha “Porqué ser sécio da SPEM?” foi langada
durante as sessoes online dinamizadas por Gabriela
Condeco, Assistente Social da SPEM Coimbra, com o
objetivo de desafiar os diversos sécios, que residem
de norte a sul do pais, a escreverem frases sobre o que
pensam da associagao e fazer chegar estes teste-
munhos a toda a comunidade. O resultado esta a vista!

“Frases diretamente enviadas pelos nossos socios.”

D.Judith
E sentir o sangue a correr nas veias
20:16
L 4

Helena Fios Spem
E sentir que ha uma mao amiga que
nos possa ajudar a e dar apoio,

23112

A4

Ana Rita Spem Jovem
E sentir que ndo estou sozinha(o)

0

13:16
L 4
Sr Carlos Museu Spem
Eamao muito amiga! & 5.0

L4

Paula Utente Ourém Beja

A amizade, felicidade ndo se
compram ,apenas se encontra ou
se sente, o amor vive se....e é na
SPEM gue temos o aconchego, a
solidariedade de seres humanos

H extraordinérios 18149

Ana Ribeiro De Aveiro

Ser sécio da SPEM é ter apoio

fisico, psicolégico , intelectual e

tecnolégico. E Nunca estarmos sods.
17:53

Dora Ferreira

Ser sécio da Spem é ser ouvido por

pessoas que falam a mesma lingua

e que me fazem sentir mais forte
18:23

(7

Marta Pequeno Spem

Eu
Tornar me sécio da SPEM.......

Foi uma mais valia para a minha
vida

v

16:38

Marta Pequeno Spem

Eu
Para mim ser sécio da SPEM......

0 E sentir me protegida .49
L 4

m SO

EM Desafio Il

Porqué ser sdcio

Ser sdcio da SPEM é ter nascido de
novo, é pois um abrigo que ali
encontramos, uma nova familia,
que todos nos compreendem e
ajudam quer a nivel fisico e
psicoldgico, e, s6 desta forma
todos juntos nos sentimos mais

fortes. 19:56

%)

Ser socio da SPEM é estar sempre
de companhia mesmo que habitam

18:29

D Adélia SPEM Sessoes

Tornar me socia da Spem

Foi Sem duvida uma mais
Valias em termos de apoio

E informacao

Alem do convivio partilha,
Informacao a varios niveis

Tem sido sUper enriquecedor,
Mesmo Nao Sendo tao assidua

@ Como deveria 20:17

Seja um BOM SOCIO, mantenha as suas QUOTAS EM DIA

As quotas podem ser pagas através de:

Transferéncia bancaria*
Montepio Geral:
NIB: 0036 0000 9910 5871 6101 1

 rrETTE:

* No descritivo indique por favor o n° do sdcio.
Para ser valida, encaminhe a copia do comprovativo com o n° de sdcio para teresa.monteiro@spem.pt

PRETENDE ALTERAR 0S SEUS DADOS DE soclo?
TEM QUESTOES RELATIVAS AO VALOR DAS QUOTAS?

Por favor contacte a SPEM: Horario: 9.30h as 13.00h, de 2° a 6° feira
Telefone: 218 650 480 — Telemovel: 938 232 957 — Email: teresa.monteiro@spem.pt

RIS

4

Cheque ou numerario

Z ; J
Envie para a sede da SPEM ; Pedir o formulario . na Spem de lisboa
ou qualquer uma das suas : de autorizacao § - MBWAY numero:
delegacées s 7 938748 512

Débito directo

N

Ou por multibanco
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CRAVO
DALIA
GIRASSOL
HORTENCIA
LIRIO

MARGARIDA

MAGNOLIA
NARCISO

EM Passatempo Il

As palavras encontram-se em todas as diregoes e sentidos.
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Visite anossa Loja Social

Reabriu recentemente a Loja Social SPEM, a funcionar na delegagéo
de Lisboa, onde podera adquirir artigos provenientes de doagdes,
desde roupa para adulto e crianga, sapatos, brinquedos, livros, artigos
para casa e decoracgdo. Visite a loja de segunda a sexta-feira, entre

as 9 e as 16 horas, na Praga David Leandro da Silva, 25, em Marvila.
Se quiser ajudar a SPEM e contribuir para este negbcio social, faga a
doagéo de artigos de que ja ndo precisa mas que ainda podem ser
Uteis a outras pessoas. O valor angariado com a venda dos artigos
reverte paraa SPEM e é aplicado em projetos.

Celebrar a Diversidade
Com o intuito de ampliar a sensibilizagcao
sobre esclerose multipla e chegar a cada
vez mais empresas e entidades, a SPEM
Lisboa associou-se ao Peddy Paper

por Lisboa, que decorreu a 26 de maio.
Através do Kit de Sintomas, colabora-
dores e membros de empresas puderam
vivenciar algumas das limitagdes das
pessoas com esclerose multipla. Esta
atividade esteve incluida no VI Férum
Nacional para a Diversidade e Inclusao
da APPDI (Associagao Portuguesa para
a Diversidade e Inclusdo), no ambito do
Més Europeu da Diversidade.

Tempo de Santos

Populares

No dmbito das atividades do CACI
(Centro de Atividades e Capacitagéo
para a Inclusado), realizou-se no dia 14
de junho o jatipico Arraial de Santo
Antonio, na Delegacdo SPEM

de Lisboa. O CACl pretende
promover a salde, o bem-estare

a participagao navida, através do
envolvimento em atividades e ocu-
pagdes que promovam um bem-estar
geral nos utentes. O Arraial juntou
utentes CACl e funcionarios num
almogo muito divertido, composto
por sardinhas, febras e salada!

o
P F

A, mosEd
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“Agua da EPAL”
Em prol da sustentabilidade ambiental, a SPEM aceitou o convite

da EPAL para aderir ao consumo exclusivo de dgua da torneira

nas instalagdes da SPEM em Lisboa. Além de pretender afirmara
exceléncia da dgua fornecida, esta campanha de sensibilizagcdo da
EPAL visa desafiar entidades plblicas e privadas de Lisboa a con-
sumirem exclusivamente agua da torneira das suas instalagdes,
tornando-se numa opgao ecoldgica e econdmica. Nas suas agdes de
sensibilizagdo, a EPAL disponibiliza jarros de “Agua da EPAL” que as
entidades poder&o usar nas salas de reunides e refeitorios.

Mais um ano com a Ginja

Sem Rival e Eduardino

Os nossos utentes do CACI (Centro de Ativi-
dades e Capacitacado para a Inclusao) puseram
maos a obra a varios quilos de ginja da “Ginjinha
sem Rival”. Foram dois dias intensos, em que o
CACl realizou a atividade de separagéo do pé
da ginja, em parceria com a empresa produtora
de Licor de Ginja. Conseguimos obter 272 quilos
de ginja para produgéo!

Aatividade enquadra-se na Unidade Fun-
cional 2 do CACI para o desenvolvimento de
atividades socialmente Uteis, estimulando o
sentido de utilidade e inclusao social.

A SPEM no seu melhor...

Os utentes do CACle funcionérios,
foram contemplados com um
Almogo de pizzas, amavelmente
oferecidas pelo Refeitério by
Chakall, o nosso vizinho e grande
amigo Chef Chakall. Foi num &pice,
e com muita satisfagao e prazer, que
0s Nossos utentes e funcionarios
degustaram as pizzas by Chakall!
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Reabilitagao fisica

ASPEM Leiria continua a disponibilizar aos seus utentes, todas as quartas-feiras, a atividade fisica SGA orientada pela
professora Catarina. Trata-se de uma aula de postura, alongamentos e respiragéo, que contribui para a melhoria da salide
fisica e psicolégica dos utentes. De igual forma, a delegagéo oferece ainda sessdes de fisioterapia de grupo e de hidrotera-
pia, em parceria com a Desaffius. No dia 6 de abril, assinalando o Dia Mundial da Atividade Fisica, a delegagéo optou por
realizar a sessdo de fisioterapia junto a Fonte Luminosa em Leiria, desta vez dinamizada pelos fisioterapeutas Francisca
Rodrigues e Rodrigo Duarte. As atividades de reabilitagao fisica contam com o apoio da Camara Municipal de Leiria.

Workshop de culinaria

“Uma Tarde Mais Doce” foi o nome dado ao
10.9 Workshop desenvolvido pela delegagao
de Leiria, no dia 15 de abril, e realizado quer
presencialmente quer online. O encontro teve
uma convidada especial, a bloguer Belinha
Gulosa, que brindou os participantes com duas
fantasticas receitas: uma tarte de grdo e amén-
doa e uns paezinhos de iogurte com chour-
ico. ASPEM agradece a participagao aos que
estiveram presentes, especialmente a Belinha
pelo tempo que disponibilizou.

y N

Prevenir a depressao

No passado dia 22 de abril, realizou-se a pal-
estra subordinada ao tema “Prevenir a De-
pressao”, levada a cabo pela psicologa Maria
Joado Cardeira. Estiverem presentes utentes
com esclerose multipla e alguns familiares, que
puderam ver as suas dlvidas esclarecidas quan-
to a problematica da depressao. Seguiu-se um
lanche convivio pautado pela boa disposicéo.

@ 28 * Boletim Esclerose Multipla

Presenga nas Feiras da Regiao Centro

Como temvindo a sertradi¢cdo, a SPEM Leiria marcou presenga

na Feira de Leiria, que decorreu de 29 de abril a 28 de maio, e nas
Festas da Cidade da Marinha Grande, de 2 a 4 de junho. Além de
pretender divulgar a EM e as valéncias da delegagdo, o stand sur-
preendeu os visitantes com muita animagao, ginjinha em copo de
chocolate, licores caseiros, café da avo e expresso, doces, raspadi-
nhas solidérias, rifas e muitas outras surpresas para ajudar a manter
ativo o trabalho da associagao. A SPEM Leiria agradece a colabo-
racao da coordenacdo e das técnicas da delegacdo, bem como as
respetivas autarquias que permitiram que a associagao pudesse
fazer parte destas grandes festas.




Sensibilizar as empresas para a especificidade da EM
No dia 17 de maio, e no &mbito do més em que se assinala o Dia Mundial da
Esclerose Mdltipla, realizou-se uma agao de sensibilizagéo sobre Deficiéncia/
Doenga (In)visivel e Emprego, dirigida a PME e Microempresas. Organizada
pela delegagio de Evora da SPEM, em parceria com a APPACDM (Associagio
Portuguesa de Pais e Amigos do Cidaddo com Deficiéncia Mental), o GIP
(Gabinete de Insergao Profissional) e o IEFP (Instituto de Emprego e Formagao
Profissional), o evento decorreu nas instalagdes do NERE (NUcleo Empresarial
da Regido de Evora). Segundo Margarida Navalhinhas, responsével pela SPEM
de Evora e vice-presidente da SPEM, “um dos objetivos deste encontro era
chamar a atengao das entidades empregadoras para a necessidade de captar
novos postos de trabalho face a especificidade da doenca.”

2.2Sessao AMIM

ASPEM realizou a 2.2 Sessao de
Esclarecimentos AMIM (Atestado
Médico de Incapacidade Multiuso),
em coorganizagao com o Hospital
do Espirito Santo em Evora (HESE
EPE). Com o objetivo de esclarecer
duvidas sobre o AMIM, esta iniciativa
eradirigida a doentes, pessoas com
doengas crénicas, utentes em geral
e e profissionais de salide. Con-

tou com asintervengdes de Luisa
Rebocho, diretora clinica do HESE, de Alina Vicas, coordenadora do Servigo de
Neurologia do HESE, e de Margarida Navalhinhas, coordenadora da Delegagéo
de Evora e Vice-presidente da SPEM.
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Il Feira da Saude 2023
All Feira da Salde aconteceu nos dias 15 e 16 de abril, com o apoio da Camara
Municipal de Elvas, no Centro de Negbcios Transfronteirico, e contou com a
participagdo da SPEM Evora. Esta edigio proporcionou ndo sé uma mostra das
instituicdes na area da salide, mas também rastreios, workshops, caminha-da
pela salde e jornadas da salide. Sob o tema “Covid-19 - Consequéncias e De-
safios”, a sessdo Jornadas da Saude teve um painel diversificado de oradores

e palestrantes, do qual fez parte a enfermeira Sandra Carvalho, da delegacao
SPEM de Portalegre e responsavel pela Comissdo Organizadora.

Plantagao de arvore SPEM
A SPEM plantou a sua primeira arvore
em Evora, no Largo dos Colegiais, a
propdsito das comemoragdes do Dia
Mundial da Esclerose Mdltipla, assina-
lado no dia 30 de maio. Ainiciativa
teve como objetivo a sensibilizagdo
para a causa e missao da SPEM, nome-
adamente para a sua importancia
enquanto associagao deste municipio.

i

Desafio pela Satide 2023
A SPEM Evora participou no Desafio
pela Salde 2023, uma iniciativa anual
desenvolvida em parceriacoma
Camara Municipal de Evora e outras
entidades, como o Hospital do Es-
pirito Santo de Evora. O evento teve
como objetivo a promogao de estilos
de vida saudéaveis nas comunidades e
territérios envolvidos e possibilitou a
SPEM desenvolver uma agao de sen-
sibilizagéo sobre esclerose mdltipla
para o publico em geral.
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Livro “Quando a esperanga nos toca a todos”
José Lopes tem esclerose multipla e € autor do livro “Quando a
esperanca nos toca a todos”, no qual relata as vivéncias durante os
seus primeiros seis anos de convivéncia com a doenga. A apresen-
tagdo do livro aconteceu no Dia Mundial da Esclerose Mdltipla, a 30
de maio, no Centro de Congressos do Polo HUC do CHUC (Centro
Hospitalar e Universitéario de Coimbra), contando com o apoio e
presenga da SPEM Coimbra.

Homenagem
aDra. LiviaSousa

Gabriela Condego, coordenadora da SPEM Coimbra, esteve presente
na homenagem a Dra. Livia Sousa. A neurologista do CHUC (Centro
Hospitalar e Universitario de Coimbra) dedicou mais de 40 anos da
sua vida a Medicina, sempre com profissionalismo, generosidade,
dedicacdo, competéncia, amizade e empatia. A cerimdnia contou
com a participagao de diversas personalidades do CHUC, entre elas
Sénia Batista - neurologista e vice-presidente do Grupo de Estu-
dos de Esclerose Mdltipla. ASPEM Coimbra fez questao de marcar
presenca nesta cerimonia, uma vez que a Dra. Livia acompanha
desde sempre a causa e missao da associagao.
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Sessoes em Farmacovigilancia
No dia 18 de abril, a SPEM esteve presente numa
Sessdo em Farmacovigilancia, promovida pela
Sanofi. No ambito do compromisso que a Sanofi
assumiu com as pessoas, através das parcerias
com Associagdes de doentes, estas sessdes
tém como objetivo ajudar os doentes a terem
um maior controlo sobre a sua salide através da
prevencéo e da gestdo da salde, ajudar a dis-
ponibilizar solugdes econdmicas e sustentaveis,
garantir que as necessidades estao representa-
das nas decisdes politicas, bem como aterem
consideragao a opiniao dos doentes.
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Conferéncia “O Futuro das
Neurociéncias”

No &mbito da celebragéo dos seus 20 anos de
existéncia em Portugal, a Biogen convidou a
SPEM para estar presente na conferéncia “O Fu-
turo das Neurociéncias”, realizada em conjunto
com o Jornal Econémico. O encontro decorreu
no dia 9 de maio, na sala Almada Negreiros, no
Centro Cultural de Belém, e contou com um
painel diversificado de oradores, composto por
profissionais na area da investigagéo cienti-
fica, neurologia, psiquiatria, e representantes
de entidades ligadas a salide mental e geral.

Em debate estiveram variadas teméticas, tais
como os desafios ainovagéo e na realizagédo de
estudos clinicos em Portugal e as necessarias
adaptacdes politicas em salde.
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online 100% gratuite ﬁ digital

s5to, onde e guando P
E portador de
Esclerose Mdltipla?

TranSformagao digital B Ajudeos a compreender o impacto
Para responder as necessidades de desenvolvimento crescente e continu- | | dos seus sintomas na sua vida!
ado de competéncias, a Responsabilidade Corporativa da Accenture Por- i
tugal langou em 2021 a +Digiaula - plataforma de formagao online, total-
mente gratuita, que ajuda a fazer adaptagdes a um mundo cada vez mais
digital. As exigéncias atuais do mercado de trabalho séo diferentes e nem to-
dos estdo preparados ou adaptados a esta mudancga. Mas a +Digiaula pode
ajudar a enfrentar novos desafios. Saiba mais em www.maisdigiaula.com.

Preencha ja
o questionario IMSS seguinte!

Jarespondeu?

Continua em vigor a pesquisa sobre
oimpacto dos sintomas da esclerose
mdltipla, no ambito do projeto IMSS lan-
¢ado em maio pela Plataforma Europeia
de Esclerose Mdltipla (EMSP), em parce-
ria com outras associagdes europeias,
como é o caso da SPEM. Se ainda ndo
respondeu ao inquérito online, faca-o
agora mesmo em http://impactofms.
com/ e participe neste estudo de grande
importancia.

N~ Workshop
L8 Teletrabalho
B - Mdltiplas Escolhas
No dia 27 de abril, a SPEM
realizou o Ultimo workshop
programado para o Multi-
pla Escolhas, um projeto que
pretende desenvolver vérias
Abril de 2023 [ Libozo” #rom0 we-- YR iniciativas que conduzam ao

‘ emprego acessivel e justo para
pessoas com esclerose multipla. O workshop, que teve como tema “Tele-
trabalho - Uma nova era”, foi dinamizado por Mara Dias e Sofia Fonseca da
SPEM, que focaram a importancia, vantagens e desvantagens deste regime
de trabalho, e contou ainda com a participagdo de Rui Alves, da BI4ALL, em-
presa parceira da SPEM que j& fez reintegracdo laboral de uma das pessoas
acompanhadas pela associagao

TELETRABALHO
UMA NOVA ERA

®

DR." MARGARIDA NAVALHINHAS
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EM’contros de Primavera
Organizado pelo Centro de Responsabi-
lidade Integrado de Esclerose Multipla
(CRI EM) e pela Associagao de Neuroi-
munologia do Sistema Nervoso Central
(ANISNC), o EM’contros de Primavera
teve lugar em abril. AVice-Presidente

da SPEM, Margarida Navalhinhas, es-
teve presente nesta reunido que ficou
marcada pelo langamento dos novos
fasciculos do Guia Viver Melhor com Es-
clerose Mdltipla, promovidos pela Roche.
Em entrevista a NewsFarma, a propdsito
deste langamento, Margarida destacou
que “os doentes tém cada vez um maior
papel na gestdo da doenga e natomada
de decisdo” e que “a literacia em salde
esté a crescer e as associagdes de doen-
tes podem ter um papel muito relevante

neste processo”.
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SPEM na Semanada
Saude ESSATLA

No dia 13 de junho, a SPEM par-
ticipou na Atlantica Interna-
tional Health Week da Essatla
(Escola Superior de Saude
Atlantica), em Barcarena.
Asessao contou com a pre-
senga de outras associagoes,
como a APELA (Associagao
Portuguesa de Esclerose
Lateral Amiotréfica), a Por-
tugal AVC e a ANPAR (As-
sociagao Nacional de Pais e
Amigos RETT). As associagdes
apresentaram o seu trabalho
associativo a uma plateia de
convidados, composta na

sua maioria por alunos de
enfermagem e fisioterapia, e
falaram um pouco sobre as
caracteristicas das doengas
que representam.




‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

Um gesto pode melhorar vidas &
A nossa missao!

A SPEM (Sociedade Portuguesa de Esclerose
Muiltipla) € uma Instituicao Particular de Solidarie-
dade Social que tem como missao apoiar pes-
soas com Esclerose Muiltipla (EM), bem como os
seus cuidadores e familiares. O nosso principal
objetivo é melhorar as condi¢Ges de vida dos por-
tadores de EM ao prestar apoio através de diver-
sas respostas sociais.

Para as pessoas com EM, temos disponivel:
Centros de Atividades Ocupacionais (CACI), Uni-
dades de Neuro-Reabilitagdo, Apoio Domiciliario,
Consultas de Psicologia, Servico Social, Apoio

Juridico. Para além de uma equipa profissional
multidisciplinar, contamos com uma panéplia de
voluntarios e mecenas, com quem temos a sorte
de poder contar nas mais diferentes areas e tare-
fas.

Estamos disponiveis para dar qualquer eventual
esclarecimento, através dos contactos da SPEM
ou para o spem@spem.pt

Com o seu donativo conseguiremos prestar um
melhor apoio as pessoas com EM e seus cuida-
dores e tributo a todos os profissionais da SPEM.
Ajude-nos a ajudar!

Ajude-nos a fazer mais e melhor!

Faca um donativo através do IBAN:

PT50 0036 0000 99105871610 11 (MONTEPIO)




