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Bem-vindos

arentrée 2023 coma
edicao do Boletim SPEM

mavez, um homem jacom
U certaidade perguntou ao

sabio da aldeiasejaera
altura de se reformar. O velho sébio
perguntou-lhe de volta: “Ainda

sentes a tua respiragao? Se sentes, a
tua missao ainda ndo terminou.”

A SPEM sé existe porque existe
Esclerose Mdltipla (EM).

E importante lembrarmo-nos que
o trabalho que desenvolviamos

ha quase 40 anos e hd 30 anos

nao é exatamente 0 mesmo

que desenvolvemos, todos, na
segunda década deste século. Nos
Gltimos 10-15 anos, felizmente,
apareceram muitos medicamentos
modificadores da doenga que
ajudaram muitos de nés a encarar a
vida, apés o diagndstico, com muito
mais esperanca e, por vezes, mal
notar que é portador de EM.

A SPEM tem vindo a afirmar-se
como uma das importantes
Associagdes de Doentes nacional
em varias frentes. Se por um lado,
temos de garantir que as pessoas a
quem a EM tem sido mais madrasta
e deixa mais marcas, algumas

sem retorno, necessitam de
cuidados multiplos, de proximidade
e frequentes, por outro lado,
existem pessoas que, apesar do
diagnéstico, conseguem fazer uma

vida adequada as circunstancias
mas com qualidade. Atodos, instigo
a que pensem naquilo que podem
fazer para contribuir paracoma
sociedade.

A SPEM atua na vertente politica,
com as entidades de gestdo, no
sentido de terem atencao as
pessoas com deficiéncia. Atua
também na divulgacao, capacitacdo
das pessoas e das empresas,
elucidando que uma pessoa com EM
ainda nao terminou a sua missao.
Algumas destas necessitam de
alguma adaptagdo ao seu local de
residéncia, ao seu posto de trabalho
ou acesso a eles, mas a garra esta

I4. Atua ainda a nivel nacional com
outras associagdes de doengas
crénicas ou de apoio a deficiéncia,
porque existem propdsitos comuns,
e a nivel internacional com as
congéneres porque ha muito a fazer
para corrigir aforma como se olham
as pessoas com EM e/ou doenga ou
deficiéncia na Europa.

E af que a sua pessoa entra. Acha
que a sua missao na terra terminou?
Se ainda sente a sua respiragao,
entdo tem algo a fazer. Talvez nao
sozinho, talvez necessite de uma ou
outra componente, uma ajuda aqui
ou ali. ASPEM tem delegagdes pelo
pais todo. Mesmo que lhe pareca

Editorial 1N

longe, pode ajudar outras pessoas

a partir de casa. Entre em contacto
com a delegagéo mais proxima e
veja como pode participar. Faz bem
atodos!

\\ A SPEM
tem vindo a
afirmar-se

como uma das
importantes

Associacgoes de
Doentes
nacional
em varias
frentes. ))

Paulo Gongalves
- Vogal da Diregao 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 condenacao 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 concordancia 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 determinacao 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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SPEM em Audiéncia na Assembleia da RepUblica (AR) com a Comissao
de Saude e Comissao de Trabalho, Segurancga Social e Inclusao

isando sensibilizar paraa
Vnecessidade de melhorar

as condigdes de vida das
pessoas com esclerose multipla
(PcEM), a SPEM langou a campanha
digital “Somos a sua voz!” que
apelava a participagdo do publico
através do envio de mensagens
sobre a EM, destinadas aos politicos
portugueses. As mensagens foram
registadas em postais e entregues no
passado 30 de maio, Dia Mundial da
EM, em Audiéncia com a Comiss&o
de Salde da AR, juntamente com um
kit de oferta composto por bloco de
notas e caneta personalizados com
uma mensagem e logo da SPEM.

Nova Audiénciana AR

No passado dia 12 de julho,
representada pelo seu presidente,
Alexandre Guedes da Silva, vice-
-presidente, Margarida Navalhinhas,
e vogal, Susana Mata, a SPEM voltou
a serrecebidana AR, destavez para
reunido com a Comissdo de Salde e
a Comissao de Trabalho, Seguranga
Social e Inclusao, representada por
deputados do PS, PSD, ChegaellL.
Nessa ocasiao a SPEM entregou

um documento (veja naintegra
em: https://spem.pt/wp-content/
uploads/2023/07/Proposta-para-AR.
pdfno qual pretendeu transmitir
necessidades prementes sentidas
pelas PcEM, bem como pelos seus
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kN
Alexandre Silva, Presidente da SPEM

familiares e/ ou cuidadores. Como
forma de acorrer a estas necessi-
dades, o documento contém su-
gestdes/ propostas de melhoria das
politicas sociais na drea da salde e
do trabalho.

Destas propostas, destaca-se a
necessidade de:

-Inclusdo, na Lei Laboral, de dis-
posicées especificas para as pes-
soas com multideficiéncia progres-
siva e sintomas invisiveis, como
sucede na EM, de forma a permitir
que estes cida-ddos participem

de forma plena na sociedade e
tenham perspetivas profissionais
adequadas a sua condigéio, sem
perda de rendimento e de carreiras.
- Revisdo da Tabela Nacional de
Incapacidades (TNI), fazendo a

-;_‘n
[
\|&

devida valoragdo de sintomas in-
visiveis da EM, como a dor e fadiga
cronica.

- Reformulagdio da atribui¢do dos
Produtos de Apoio pela Seguranca
Social, sugerindo-se a criagéio

de Bancos de Produtos de Apoio/
Equipamentos de Mobilidade,
contratualizados com a Segurang¢a
Social e abrangendo todo o pais,
de forma a permitir o empréstimo
célere de equipamentos, designa-
damente os mais dispendiosos, aos
doentes que deles necessitem.

O documento apresentado pela
SPEM salienta ainda a necessidade
de agilizagdo das Juntas Médicas de
avaliagdo de incapacidade, de forma
a diminuir os tempos de espera, bem
como a necessidade de harmoni-



Dire¢do SPEM, representada por Susana Mata (Vogal), Margarida Navalhinhas (Vice-
-Presidente) e Alexandre Dias (Presidente)

zagdo dos critérios de atribuigdo do
grau de incapacidade pelas Juntas
Médicas constituidas nas varias
regides do pais.

Questoes levantadas
pelos Deputados

Os deputados presentes mostraram-
-se sensiveis as dificuldades sentidas
pelas PCEM e reconheceram que

as medidas sugeridas sao boas e
necessarias a dignidade e melhoria
das condig¢des de vida das PcEM,
sendo que é preciso um trabalho
continuado para resolver estas
dificuldades. Neste sentido, manifes-
taram-se disponiveis para eventuais
iniciativas futuras, da competéncia
da Comissdo de Salde e da Comis-
sao de Trabalho, Seguranga Social e
Inclusao e colocaram algumas inter-
rogagoes:

® sobre estratégias a desenvolver

para aumentar a consciencializagdo
acerca da EM;

.V
)

Social e Inclusdo

@ sobre percentagem de PCEM em
situagao de incapacidade perma-
nente, considerando o universo co-
nhecido destes doentes em Portugal;

@ sobre o impacto de um diagnds-
tico de EM tardio e formas de garantir
um diagndstico precoce;

@ sobre referenciagao dos doentes,
pelos cuidados de salde priméarios;

@ sobre acesso a medicamentos e
acesso a servicos especializados de
neurologia, no ambito do SNS;

@ sobre eventual criagcdo de outros
CRIs (Centros de Responsabilidade
Integrado), para além do Unico que
atualmente existe;

@ sobre sequéncia dada aos Projetos
de Resolucao aprovados: Projeto de
Resolugao n©1788/XIlll/3.a (CDS-PP),
“Recomenda ao Governo a criagao
do registo nacional de esclerose

SPEM com os Deputados da Comissdo de Satide e Comissdo de Trabalho, Seguranga

multipla (RNEM)”; Projeto de Reso-
lugado n°1644/XIll/3.a (PS), “Reco-
menda ao Governo que diligencie a
implementagao de um registo hospi-
talar, comum, uniforme e compara-
vel no Servigco Nacional de Salde, de
pessoas com esclerose mdltipla”;
Projeto de Resolugao n°1813/Xlll/4.a
(PCP), “Recomenda ao Governo a
criagdo de um registo nacional sobre
a esclerose multipla”.

Adeputada Irene Costa informou
que, no dia 11 de julho, véspera
daaudiéncia, foi publicado um
despacho que prevé a criagdo de
um Grupo de Trabalho para ava-
liar a questdo das Juntas Médicas,
pretendendo-se que a atribuicao da
incapacidade a este tipo de doentes
seja de forma permanente.

Trata-se do Despacho n®
7306/2023, de 11 de julho, publicado
no DR n®133/2023, Série I, pags. 30-
32, em cujo sumario se lé: “Cria um
grupo de trabalho para avaliar as
circunstdncias que devem dispen-
sar a realizagdo de junta médica
de avaliagdio de incapacidade
(JMAI) tendo em vista a emissdo de
atestado médico e incapacidade
multiuso (AMIM), atendendo as
condig6es congénitas ou outras
que conferem grau de incapaci-
dade permanente”.

O presidente da SPEM comprome-
teu-se aresponder por escrito as
questodes levantadas pelos deputa-
dos, uma vez que nao seria possivel,
em tempo (til, responder a todas
elas.

Adeputada e vice-presidente

da Comissdo de Salide, Susana
Correia, encerra a sessao,
agradecendo o trabalho e presenga
da SPEM na AR e lembrando aos
elementos da Diregéo aimportancia
de fazerem chegar a comissao
ainformacao solicitada pelos
deputados.

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.
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B EM Foco

Implementacao
dos direitos das pessoas

com deficiéncia
Nao discriminacao, Inclusao, Liberdade,
Respeito e Igualdade

Convengao sobre os
A Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD) foi
aprovada pela Assembleia Geral
das Nagdes Unidasem 2006 e é
a primeira Declaragdo de Direitos
Humanos produzida no séc. XXI.
A Convengao, juntamente com o
seu Protocolo Adicional, veio a ser
aprovada e ratificada pelo Estado
portugués no ano de 2009.
Constituindo uma referéncia essen-
cial no reconhecimento dos direi-
tos das pessoas com deficiéncia e

exorta ao respeito por esses direitos

na pratica quotidiana, por parte de
individuos, sociedade e paises, a
Convengéao exorta a uma mudanga
radical de paradigmas na aborda-
gem da deficiéncia.

A CDPD define “pessoas com
deficiéncia” como sendo todos

os portadores de “incapacidades
duradouras fisicas, mentais,
intelectuais ou sensoriais, que em
interagcdo com varias barreiras
podem impedir a sua plena e efetiva
participagdo na sociedade em
condic¢des de igualdade com os
demais”.

Principios essenciais

@ Principio da ndo discriminagao,
significando que, aos olhos da Lei,
ninguém pode ser tratado de forma
diferente por causa de uma
deficiéncia.

@ Principio da inclusao, significan-
do que é necessario que os paises
tomem medidas no sentido de sen-
sibilizartodas as pessoas para que
compreendam que as pessoas com
deficiéncia tém valor e o mesmo di-
reito que as outras a viver a suavida
e aserem tratadas comigualdade.

@ 6 * Boletim Esclerose Multipla

Audiéncia com o Presidente da Republica, a 20 de janeiro de 2023,
a proposito das atividades do Me-CDPD

. @ Principio da liberdade de

. escolha e independéncia, signifi-
. cando que as pessoas com
deficiéncia devem poder escolher
i como vivem e como participam

| nacomunidade, como qualquer

| outra pessoa.

. @ Principio do respeito, significan-
do que, através de leis e regras,

| os paises tém de garantir a partici-

| pagéo das pessoas com deficiéncia
i nacomunidade, bem como criar
nmMecanismos para prevenir que
estas pessoas sejam tratadas

. com crueldade, exploradas

. ouabusadas.

. @ Principio do respeito pelas

| criangas, significando que todas

| ascriangas devem ser ensinadas a

! respeitar as pessoas com

. deficiéncia e que as criangas com

. deficiéncia tém os mesmos direitos
| que as outras criangas, nomeada-

. mente a viver com a sua familia,

i aestarincluidas na educagéo,

! a participar navida cultural e em
i atividades de lazer.

@ Principio da igualdade de

i oportunidades, significando que as
pessoas com deficiéncia, homens

e mulheres, devem ter as mesmas
oportunidades, na suavida, na

! sociedade, no acesso ao mercado
de trabalho, em termos idénticos a
todas as outras pessoas.

. @ Principio da acessibilidade,
 significando que os servigos
pUblicos, como hospitais, escolas e
transportes, ndo devem ter barreiras
! que impegam as pessoas com

. deficiéncia de os utilizar com

. autonomia e que os paises devem

| garantir que as pessoas com

. deficiéncia tém acesso a infor-

. magao, em formatos adequados.

. Monitorizagédo daimplemen-
' tagdo em Portugal

| Em Portugal, a Lein.© 71/2019, de

. 2de setembro define o Regime



juridico do Mecanismo Nacional de
Monitorizagao da Implementacao
da Convencgao sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia
(Me-CDPD), visando assim dar
concretizagao ao previsto no art.
339%,n°2da CDPD “Os Estados
Partes devem ... nomear ou esta-

belecer, a nivel interno, uma estrutu- |

raque inclua um ou mais meca-
nismos independentes, conforme
apropriado, com vista a promover,
proteger e monitorizar a implemen-
tagdo da presente Convengdo.”

O Me-CDPD é um organismo nacio-
nal independente, funciona junto
da Assembleia da Republica e inclui
representantes de entidades puUbli-
cas e de organizagdes da sociedade
civil representativas de cada area de
deficiéncia.

A SPEM foi umas das organi-
zagoes eleitas paraintegrara
composigao Me-CDPD,

como representante das
associagoes de deficiéncia
organica.

Desta forma, Alexandre Guedes da
Silva, presidente da SPEM, é um dos
membros que, desde abril de 2021,
compdem o Me-CDPD (Declaragao
da Assembleia da RepUblica n®
6/2021, publicada no DR 12 Série, de
5de abrilde 2021).

Em declaracdes ao Boletim SPEM,
Alexandre explicou que o Me-CDPD
é constituido por cercade 12 ele-
mentos, alguns indicados pela As-
sembleia da RepUblica e Provedoria
de Justica e os restantes eleitos

junto das organizagdes que represen-
i recebendo queixas ou informagées
| ouédemandado pelas entidades, o
{ Me-CDPD vai-se pronunciando so-

tam os varios tipos de deficiéncia.
O Me-CDPD tem instalagdes prépri-
as, jJunto a Assembleia da Republica,

i e éfinanciado pelo Orgamento de
i Estado, tendo de prestar contas com
| as mesmas regras de outros organis-
{ mos publicos.

O presidente da SPEM revelou que

“os principais objetivos do Me-CDPD

| sGo precisamente aqueles que deri-

| vamda Convengdo sobre os Direitos
i das Pessoas com Deficiéncia e da

i legislagdo que cria estes Mecanis-

i mos nos vdrios Estados Partes. Tais

i Mecanismos tém como missdo

i acompanhar a implementagéo dos

| referidos direitos na legislagdo e no

| dia adia das pessoas com deficién-

; cia.

”

| O Mecanismointervémna

i solicitagao de informagoes
| e emissdo de pareceres,
acompanhando o processo
i legislativo.

i Aintervencgao do Me-CDPD é feita

avarios niveis. “A medida que vai

A CDPD define:
“pessoas com deficiéncia” como sendo
todos os portadores de “incapacidades
duradouras fisicas, mentais, intelectuais ou

sensoriais, que em interacao com varias
barreiras podem impedir a sua plena
e efetiva participacao na sociedade
em condicées de igualdade com os demais”.

EM Foco I

| bre aimplementagdo ou a corregdo

da legislagdo face aquilo que séo as

obrigagdes assumidas pelo Estado
i Portugués”, esclareceu Alexandre.

| Acrescentou que, no decurso do

| processo legislativo tendente &

| transposigao de Diretivas relativas
aos direitos das pessoas com defi-

i ciéncia, o Me-CDPD intervém tam-
bém, dando o seu parecer, sempre

i que solicitado.

i Alexandre deu como exemplo, 0

| Relatério de Estratégia Nacional para
i alnclusdo da Pessoa com Deficién-
cia, que foi apresentado ha pou-

i cos meses: “O Me-CDPD foi parte

| integrante na discussdo sobre o teor
desse Relatério e isso faz parte das
i nossas obrigagdes. Reunimos peri-
odicamente com uma agenda que

| vence exatamente estas questdes.”
| Existem relatérios da atividade

i doMe-CDPD e séo publicos. Ainda
i ndo é possivel consulta-los online,
mas podem ser disponibilizados

i mediante solicitagdo por escrito ao
{ Me-CDPD.

. E conhecida a percentagem

i de pessoas com deficiéncia

i em Portugal?

Alexandre respondeu que sé exis-

i tem dados de 2011, pois os Censos

i de 2021 foram omissos em relagéo
a esta questao. Considera-se, no

i entanto, que Portugal esteja em linha
| com os nimeros europeus e, por

| isso, estima-se que cerca de 18% da
i populagado portuguesa tenha algum
! tipo de deficiéncia.
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Voluntariado SPEM
Quem? Comao?
E porqué?

O voluntariado é considerado por muitos como uma ati-
vidade prazerosa e gratificante. Segundo alguns espe-
cialistas, pode até ter efeitos terapéuticos e trazer be-
neficios a sallde mental de quem a pratica. Ser volun-
tario é dedicar uma parte da vida em prol do bem-estar
de outros. E cultivar a compaixo pelo préximo e abragar

uma causa pertinente. Ha quem o faga por motivos profis-

sionais ou enriquecimento curricular, pelo desenvolvimento pessoal, pela partilha de
conhecimento e ideias ou, simplesmente, pelo desejo de praticar o bem.

Centro de Atividades e
O Capacitagao para a Incluséo

(CACI), dadelegagao da
SPEM de Lisboa, tem neste mo-
mento voluntérios com perfis
distintos que colaboram das mais
diversas formas. Amotivagao que
os levou ao voluntariado da SPEM é
diferente para cada um, mas todos
contribuem para um bem comum:
ajudar a melhorar a qualidade de vida
destas pessoas, a0 mesmo tempo
que participam na causa e missao
da SPEM. Saiba quem sao os nossos
voluntérios.

Diana Carvalho
“Transformar positivamente a vida
dos outros, sem esperar nada em
troca”

@ 8 * Boletim Esclerose Multipla

Diana tem 28 anos e esta aterminar
o mestrado na area da Psicologia
Clinica. Atualmente nao trabalha
para poder focar-se na sua tese de
mestrado e dedicar-se ao voluntari-
ado. A sua chegada a SPEM surgiu
com a oportunidade de fazer Estagio
Curricular na Delegagéo de Lisboa.
Depois disso, decidiu manter-se

na instituigdo. “Ndo podia deixar a
familia SPEM, quando sempre se
mostraram atenciosos e solicitos”,
revela Diana.

Tornou-se entdo voluntaria em junho
de 2022, logo apds o término do
estagio. “Queria evitar uma rutura
abrupta com os funciondrios e
utentes. Foram 8 meses de tra-
balho, criaram-se afinidades,
construiram-se boas memorias”,
confessa. Todas as quintas-feiras,
Diana dirige-se a SPEM para prestar
apoio no Servigo de Psicologia e

no CACI, nomeadamente na reali-
zagao de exercicios especificos que
preservam as fungdes cognitivas
dos utentes. “Mas também procuro
criar momentos de fraternizagdo e
humor. O sorriso faz coisas mila-
grosas”, acrescenta.

Quando chegou a instituigao, pouco
ou nada sabia sobre Esclerose MUlti-
pla (EM) mas logo lhe causou muita
curiosidade. Avoluntéria diz que

“foi necessdrio um aprofundado
trabalho de investigagdo, que se
revela continuo. Sem duvida que a
drea da Psicologia da Satude e a EM

se tornaram alvo de interesse pes-
soal e profissional”.

Aforma como foi acolhida pela equi-
patécnica da SPEM e seus utentes,
facilitou a sua vinculagéo. “Cada

vez que chego a SPEM, os utentes
ddo-me abragos e beijinhos e
agradecem a minha presenca.

E bom vermos o nosso trabalho
reconhecido, por mais pequeno que
seja. Além disso, identifico-me com
amissdo da SPEM e com o espirito
de solidariedade e de entreajuda.
Tudo isto me motivou a ficare a dar
aos outros o melhor de mim”.

Por conta das respostas a situagao
da doenga e do comprometimento
das fungdes cognitivas, Diana con-
sidera as pessoas com Esclerose
Multipla (PcEM) sensiveis e algo
dificeis, o que é totalmente com-
preensivel pois acredita que ndo é
facil enfrentar a realidade imposta
pela doenga. “A compreensdio
empadtica torna-se crucial para
chegar as pessoas e ajuda-las de
alguma forma. Se formos capazes
de tocar o cora¢do destas pessoas,
tudo se torna mais facil. Acreditem
que receber um sorriso de volta,
um sorriso verdadeiro, é genuina-
mente gratificante. E uma missdo
desafiante, mas também muito
enriquecedora no que diz respeito
a partilha de vivéncias e experién-
cias. Tenho aprendido muito com
estas pessoas.”

O seu principal objetivo é sobretudo



crescer enguanto ser humano e man-
ter este sentido de propdsito, de se
sentir (til, de poder ajudar os outros.
Na sua opinido, a sociedade esta
cada vez mais cadtica, fragmentada
e egoista. “Podemos e devemos mu-
dar o mundo ao transformar posi-
tivamente a vida dos outros, sem
esperar nada em troca. Falta-nos
humanismo. Falta-nos esperanga.
E os voluntdarios sdio essa fonte de
esperan¢a que o mundo precisa”.

David Choi

e Chengxiang Xu

“Fazer a diferenga e criar impacto
na comunidade”

David, 17 anos, tem nacionalidade
sul-coreana e americana e vive em
Portugal ha mais de um ano. E aluno
do ensino secundério na United Lis-
bon International School. Tem como
objetivo experimentar o voluntariado
em instituicdes ligadas a salide, uma
vez que futuramente quer seguir a
area da medicina.

Comegou por fazer uma pesquisa
de instituices proximas da sua area
de residéncia e escolar e foi assim
que chegou a SPEM. “Achei que
tinha todo o interesse e era ade-
quado aos meus objetivos e aquilo
a que realmente dou importancia.”,
revela. Ja tinha ouvido falar de EM
mas nao sabia exatamente de que
doenca se tratava. Colabora com

o CACl e dizter aprendido muito

nos Ultimos tempos, mostrando-se
surpreendido com avariedade de
sintomas que os pacientes de EM
podem ter. David confessa que o seu
portugués é ainda um pouco limi-
tado e que isso talvez dificulte a co-
municagdo com os utentes. “Estou a
praticar diariamente a lingua para
me tornar mais fluente.”, confessa.
Quando questionado sobre o que
pode atrair um jovem ao volunta-
riado, David responde que é impor-
tante que as pessoas se envolvam
na sua comunidade g, de certa
forma, criarimpacto naqueles que
as rodeiam, por mais pequenos que
sejam os gestos. Sermos boas pes-
soas e fazermos o bem pelos outros
é, na 6tica de David, o suficiente para
fazer a diferenca na comunidade em
gue nos inserimos.

Chengxiang, 18 anos, é chinés e vive
em Portugal ha cerca de 12 anos. Foi
desafiado pelo David, amigo e colega
de escola, a embarcarem nesta
aventura, até porque ambos parti-
Iham objetivos similares no que diz
respeito a seguir medicina e a fazer
voluntariado nesta area. Recorda-se
de tervisto séries médicas em que
otema EM era abordado e, antes de
comegar a colaborar com a SPEM,
fez uma pesquisa sobre a doenga.
Para Chengxiang esta a ser interes-
sante conhecer este contexto de
trabalho com doentes em ambiente
nao hospitalar, perceber o funciona-
mento da associagao e a interagao
entre todos. Tal como David,
Chengxiang também colabora com
o CAClI nas vérias atividades, bem
como na deslocagao dos pacientes
a unidade de neuroreabilitagcdo e no
apoio as refeicdes. “E interessante
ver que posso aplicar alguns -
conhecimentos que adquiri na dis-
ciplina de Psicologia, como os exer-
cicios de memoria, por exemplo, e
conseguir ajudar estas pessoas.”,
revela o voluntario.

Chengxiang considera que fazer
voluntariado, qualquer que sejaa
area, ajuda a abrir horizontes e pode
mostrar diferentes caminhos profis-
sionais. Além disso, € uma mais-
-valia para quem queringressarem
universidades internacionais, como
é o caso dos dois amigos, pois este é

um requisito bastante valorizado. A
vertente social € outro dos aspetos a
que daimportancia: “Os jovens sdo
parte integrante da sociedade e,
por isso, devem participar no apoio
a sua comunidade. E um pequeno
contributo da nossa parte que
pode ter um grande impacto no
funcionamento destas institui¢cées
e navida destas pessoas.”

Tania Baptista

“E fantdstico poder ajudar as PCEM
com aquilo que me faz feliz”
Tania, 39 anos, é engenheira bio-
médica e trabalhou durante muitos
anos na Suica, na area de diagnds-
tico de uma empresa farmacéutica.
Sempre se sentiu sensibilizada para
acausadaEM e chegou a sersécia
de uma associagao suica de EM, mas
ndo podiafazervoluntariado porque
nao dominava a lingua suica-alema.
“Sou uma pessoa extremamente
independente. O impacto da
doenca e a perda de independén-
cia com que se deparam estas
pessoas, bem como a forma como
muitas vezes sdo vistas e mal in-
terpretadas, sempre me chamou a
atengdio e me sensibilizou.”,
confessa Tania.

Quando voltou a Portugal,

percebeu que vivia muito perto

das instalagdes da SPEM, em Lisboa,
eisso reavivou a suaintengado de
fazervoluntariado. Como estava
desempregada, candidatou-se e

foi assim que, em maio de 2023,
comegou a dar o seu contributo
como voluntéria. Confessa que
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ficou surpreendida pela positiva

e as suas expectativas foram ex-
cedidas: “Sempre achei que iria
fazer o que fosse preciso e vinha
preparada para isso, sem qualquer
problema. Mas logo percebi que a
SPEM faz a integragdo dos volun-
tarios nas diferentes dreas da
associagdo, conforme o perfil do
candidato. Para mim estd

a ser fantdstico fazer voluntariado
relacionado com a minha experién-
cia profissional, poder ajudar as
PcEM com o exercicio das minhas
capacidades e naquilo que me faz
feliz.”

Avoluntéria explica que a sua
colaboragdo esta dividida em trés
diferentes focos de agao. O primeiro,
que comegou desde logo, séo
sessdes quinzenais com os utentes
do CACI, em que Tania da a conhecer
os varios paises por onde viajou em
trabalho. “Comeg¢amos por localizar
os locais no mapa, fagco-lhes uma
apresentagdo com as minhas fotos
eoutras informagdes que

pesquiso previamente. Conto-lhes
um bocadinho sobre as cidades
que visitei e dou-lhes um
panorama geral. No fundo,

venho aqui ter uma boa conversa
com estas pessoas, tento leva-las
a vigjar virtualmente e estimuld-las
em termos de linguagem e

partilha de experiéncias e ideias.”,
conta.

Outro dos focos em que Tania

esta envolvida é no &mbito do
projeto EM’pregabilidade. Esta
colaboragao consiste em diversas
formagdes online, que se iniciaram
em setembro e estendem-se até
outubro, com o objetivo de ajudar as
PcEM a prepararem-se para o mer-
cado de trabalho. Avoluntéria

é também uma mais-valia nesta
area, uma vez que é formadora
certificada e tem uma vasta
experiéncia na gestdo de equipas

de trabalho. Por Ultimo, Tania quer
ainda contribuir noutra vertente da
instituicdo: a angariagdo de fundos.
“Na minha area, sempre trabalhei
muito com planos de negdcios e

de marketing. A ideia é usar essa
minha capacidade e experién-

cia para angariar fundos para a
SPEM.”, revela.
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Aquem esté a ponderar fazer
voluntariado, recomenda que, em
primeiro lugar, encontre uma causa
que para si faga mais sentido.
Depois, é preciso planear o tempo
que se pode dedicar aos outros,
sem que isso signifique qualquer
constrangimento para a sua vida.
Por fim, levar esse compromisso a
sério é fundamental!

Irma Toquero e

Laura Haanpaa

“Colocar a criatividade ao servico
do desenvolvimento pessoal”

Sao arte-psicoterapeutas, forma-
das pela Sociedade Portuguesa de
Arte-terapia (SPAT), e chegaram a
SPEM em 2021. Irma tem 34 anos,
formou-se em Psicologia, fezuma
pbs-graduagédo em Sociologia, j&
colaborou em diversos projetos de
Arte-terapia em grupo e exerce arte-
-psicoterapia com criangas, jovens e
adultos. Laura tem 41anos, terminou
recentemente a licenciaturaem
Psicologia, est4 a tirar um mestrado
em Psicologia Clinica e também
exerce arte-psicoterapia.
Aoportunidade de colaborarem com
a SPEM surgiu de um desafio langcado
pela nossa instituicao a SPAT. Coin-
cidiu com uma altura em que ambas
tinham a obrigatoriedade de colocar
em pratica institucional a Arte-tera-
pia. Iniciaram o projeto na SPEM em
2021 ¢, apesar de ter sido prevista
uma colaboragdo de 3 meses, Irma e

Laura continuaram e irdo continuar
na SPEM por mais dois ou trés meses.
Sob orientagdo do Dr. Ruy de Car-
valho, arte-psicoterapeuta, funda-
dor, presidente e formador da SPAT,
o projeto foi primeiramente
apresentado a todos os utentes

do CACI. Os utentes interessados

ou indicados pelos técnicos tém
vindo a integrar o grupo Arte-terapia
e podem usufruir desta atividade
semanalmente.

“A Arte-terapia € um método de in-
tervengdo para o desenvolvimento
pessoal e satde mental. Basica-
mente é uma terapia fora de um
contexto clinico e psicoterapéutico
e é normalmente feita em grupo.
Consiste em fomentar aimagi-
nagdo, em colocar a criatividade,
através de técnicas e recursos
artisticos, ao servico do desenvolvi-
mento pessoal. Acaba por ser uma
autodescoberta através do que

é criado. Em grupo, esta terapia
funciona de uma forma muito mais
dindmica porque cada um serve de
espelho para o outro.”, explica Irma.
Laura sublinha que ndo se deve
confundir a Arte-terapiacom a
Terapia Ocupacional: “Tivemos de
fazer uma pesquisa sobre o que
tratava a EM e que competéncias

e necessidades tinham as pessoas
do grupo. Elabordmos um plano de
desenvolvimento consoante aquilo
que podia ser trabalhado coma
Arte-terapia. E obviamente que
essa planificagdo tem vindo a ser
adaptada ao longo do tempo,

com base nas necessidades

de cadaum.”

Ambas revelaram que no inicio foi
um trabalho dificil e cansativo, pois
eratudo novo, o grupo era bastante
heterogéneo e tinham de estar
muito atentas a todos os utentes.
“Foi um grande exercicio de
flexibilizagdio!”, confessam.

Com otempo, e passada afase de
adaptacao, tudo se tornou mais flui-
do. Consideram esta uma atividade
gratificante e enriquecedora, na
medida em que aprenderam

imenso sobre a doenca e compreen-
deram avivéncia e as dificuldades
de uma pessoa com EM. Na opiniao
de Irma, “fazer voluntariado na SPEM
é olhar para outra realidade e outras



condicdes devida. Acaba até porser  imediato. Ha muitos preconceitos parecidos, mesmo comas

um suporte para nds préprios, No sobre determinadas patologias diferencas que nos caracterizam.”
sentido em que nos faz evoluircomo e neste trabalho aprendemos
profissionais. Aprende-se também a ver de perspetivas diferentes. Contactos:
muito sobre o que € um sistemamul-  Apesar da EM ser o tema central Laura Haanpaa
tidisciplinar, como é o da SPEM”". nas nossas sessoes, existem laura.artepsicoterapia@gmail.com
Laura, por sua vez, considera que muitos outros aspetos em que Instagram: @arte_em_terapia
“é preciso haver tempo para até eu prépria, mesmo ndo tendo Irma Toquero
conhecer as pessoas e dar-se a adoenca, me revejo. E interes- irmartepsicoterapia@gmail.com
conhecer, ndo é um processo sante perceber que somos todos Instagram: @irmatoquero.artepsico
.
Tania. - ©Otaha

\aura  \rma

::.,,,Da\l id c“engxia ng

Envolva-se!

Quer ser voluntario e colaborar para uma SPEM
melhor e mais presente navida dos doentes?

Preencha o formulario de candidaturaem
https://spem.pt/seja-voluntario-spem/
e aguarde o nosso contacto.

Saiba quais as caracteristicas que mais
valorizamos e procuramos nos Nossos
. =]

candidatos: =

—

Sentido de responsabilidade /
Bom senso

\
&

Sensibilidade perante as situagoes

Boa disposigao
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nclusao

Empregabilidade
Medidas e Apoios

Ter uma deficiéncia ou incapacidade, muitas vezes invisivel aos olhos dos outros,
pode ser sinbnimo de dificuldades para conseguir emprego, manter uma profissao
ou evoluir na carreira. Dados da Comissao Europeia demonstram que apenas metade
das pessoas com deficiéncia estdo empregadas e, por isso, em risco de pobreza ou exclusao
social. E portador de deficiéncia e esta a procura do seu primeiro emprego?
Quer voltar ao mercado de trabalho ou reabilitar a sua carreira? Este artigo interessa-lhe.

Uniao Europeia e os Estados-
A -Membros continuam

empenhados em melhorara
situagdo social e econémica das pes-
soas com deficiéncia. O principio 17
do “Pilar Europeu dos Direitos So-
ciais” sublinha que as pessoas com
deficiéncia tém direito a um apoio
ao rendimento que lhes garanta
uma vida digna, a servigos que lhes
permitam participar no mercado de
trabalho e na sociedade e a umam-
biente de trabalho adaptado as suas
necessidades.
Em Portugal, a Lein.© 4/2019 obriga,
desde fevereiro de 2023, que as
médias e grandes empresas do
setor privado, isto €, com mais de
100 funcionarios, contratem traba-
lhadores com deficiéncia e o nimero
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nao deve ser inferior a 1% do pessoal
ao servigo. Este sistema de quotas
de emprego ja existia em Portugal
desde 2001, mas apenas para o setor
publico.

Por onde comegar?

Se estad desempregado e pretende
iniciar o processo de procura de
emprego ou reabilitacdo profissional,
o primeiro passo a dar é formalizar a
inscricao no Instituto de Emprego e
Formagao Profissional (IEFP) online,
através do portal do IEFP, ou
presencialmente no servigo de
emprego da sua area de residéncia.
Existem depois outras entidades
com programas especificos, muitos
deles em parceria e/ou apoio do
IEFP, destinados exclusivamente a

integrar pessoas com deficiéncia no
mercado de trabalho.

Alguns portais de emprego, como é
o caso do NetEmpregos, j& disponi-
bilizam uma secgao especifica com
ofertas para pessoas com deficién-
cia. Empresas de recrutamento e se-
lecado, como a Michael Page Portugal,
aArgo Partners, a Eurofirms ou a Your
People, tém nocao das dificuldades e
daimportancia da contratacdo inclu-
siva e possuem equipas dedicadas a
esta area. Algumas associagdes/ IPSS
no campo da deficiéncia também
tém programas de empregabilidade
para apoiar 0s seus utentes neste
caminho.

O IEFP possui um programa que
consiste num conjunto integrado de
medidas para reabilitagao profis-



sional, que visam apoiar a qualifi-
Cagao e o emprego das pessoas
com incapacidade, que apresentem
dificuldades tanto no acesso como
na manutengao e progressao no
emprego, bem como promover a
contratagao inclusiva por parte das
entidades empregadoras.

Entre as varias modalidades, este
programa possui o Apoio a Inte-
gragao que inclui diversas medidas,
desde ainformacgao, avaliagdo e
orientagdo para a qualificagdo e o
emprego, 0 apoio a colocagao, o
acompanhamento pés-colocagéo, a
adaptacao de postos de trabalho e a
eliminagdo de barreiras arquiteténi-
cas.

Outro aspeto do programa tem que
ver com a obrigatoriedade da Quota
de Emprego por parte das entidades
empregadoras. Tem por finalidade
apoiar os empregadores na apli-
cagaodaLei.® 4/2019,de 10 de ja-
neiro, que veio estabelecer o sistema
de quotas de emprego para pessoas
com deficiéncia, com um grau de in-
capacidade igual ou superior a 60%.
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Consulte toda a informagao no site
www.iefp.pt, no separador Apoios e
depois Reabilitagdo Profissional.

O OED - Operagao de Emprego
para Pessoas com Deficiéncia é um
servigo gratuito que apoia 0 emprego
de pessoas com deficiéncia, resi-
dentes em Lisboa, nos mais variados
setores de atividade. Resulta de um
protocolo, estabelecido em 1990,
entre a Fundagéo Liga, o IEFP

e a Camara Municipal de Lisboa.
Pretende assegurar a mediagao
entre trabalhadores e o mercado

de trabalho. Mais informagdes em
www.oed.com.pt.

O Incorpora, da Fundagao

“la Caixa”, € um programa que conta
com a colaboragao do BPl e do IEFP
e foi desenhado para facilitar opor-
tunidades de trabalho a pessoas em
risco de exclusdo social, em que se
incluem portadores de deficiéncia

e incapacidade, dando resposta as
suas necessidades e motivagoes.

E preparado um itinerario perso-
nalizado para cada caso, tendo

em conta as competéncias, expe-

Sabia que...
Segundo dados da Comissao Europeia:

a ® Apenas metade das pessoas com deficiéncia estdo empregadas,
enquanto 3 em cada 4 pessoas sem deficiéncia estdo no ativo.
@ 28,4% das pessoas com deficiéncia estdo em risco
de pobreza ou exclusao social.
: @ Apenas 29,4% das pessoas com deficiéncia concluem um curso superior.
L - ® 52% das pessoas com deficiéncia sentem-se discriminadas.
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EM Inclusao 1B

riéncia e preferéncias profissionais
de cada um. O acompanhamento

é feito de modo a que a pessoa se
sinta valorizada e empoderada para
procurar emprego, participando
ativamente no seu préprio
processo. O programa possui uma
rede com 52 entidades sociais que
trabalham em colaboragao e partilha
para facilitar a integragao laboralem
empresas de todos os setores. Saiba
mais em https://incorpora.funda-
caolacaixa.pt.

AValor T é uma agéncia que

apoia pessoas com deficiéncia,
anivel nacional, na procura e
concretizagao do seu potencial
profissional, através de um
processo centrado na valorizagdo
do talento e mérito dos

candidatos e no acompanhamento
e partilha de oportunidades

pelas entidades empregadoras.
Tem o objetivo de contribuir para
disponibilizar uma resposta
integrada e eficaz, fomentando a
empregabilidade de pessoas com
deficiéncia.

Comissio
Europoia

VI I/9L90 0000000000900 0 000000000 00 0000900000000 094
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O que fazer se for
despedido?

Caso esteja ou venha a passar por
uma situacdo de despedimento,
saiba que as andlises terdo de ser
feitas caso a caso, pois isso depen-
dera dotipo de contrato que
assinou. A SPEM, através do Servigo
Social, pode aconselha-lo nesse
sentido.

Tal como refere Ana Sofia Fon-
secq, Assistente Social da SPEM
Lisboa, “se for um contrato a termo
ou incerto, a rescisdo aparenta ser
mais facil, dependendo do motivo
da contratagdo. Se for um contrato
sem termo, o despedimento tem

de ser fundamentado como justa
causa, atendendo aos varios mo-
tivos legislados.”

O que acontece na maior parte das
vezes é que a entidade patronal faz
pressado para que seja a propria pes-
soa a despedir-se e é nessa situagao
que deve procurar aconselhamento.
“Ndo se pode despedir ninguémem
razdo da doenga. Se o contrato é
sem termo e o trabalhador j& néo
retine as capacidades para executar
determinada tarefa, deve solicitar-
-se consulta na medicina do tra-
balho para ser avaliada. Mediante
essa avaliagdo, a pessoa estd ou
ndo apta para a fungdo em causa.
Caso ndo esteja, a entidade pa-
tronal é obrigada a colocd-la numa
fun¢do adaptada a sua condigdo ou
entdo fazer a rescisdo com base na
inadaptagdo ao posto de trabatlho,
por motivos de saude. Esta situ-
acdo é fiscalizada e tem de ser bem
fundamentada. Assim sendo, é a
entidade patronal que faz o des-
pedimento, tendo a pessoaq os seus
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direitos assegurados e o direito a
receber o subsidio de desemprego”,
esclarece Ana Sofia.

Acgoes de sensibilizagao
SPEM

Na sequéncia do trabalho rea-
lizado no ambito do projeto
EM’pregabilidade, a SPEM continua a
levar a cabo agdes de sensibilizagao,
com o objetivo de apoiar as pessoas
com deficiéncia a integragdo ou
reintegragao laboral, em articulagéo
com as entidades empregadoras.
Nesse sentido, tém sido vérias as
acoes realizadas em empresas com
vista a divulgar/ sensibilizar para a
EM. Algumas entidades escolhem
associar esta iniciativa da SPEM a
atividades relacionadas com even-
tos de imersao ou Team Building.
Até ao momento, a SPEM ja realizou
acgdes de divulgagao/ sensibilizagdo
em empresas como o ldealista, a
AGEAS Porto, a AGEAS Lisboa, a
APPDI e 0 BNP Paribas.

Mara Dias, Educadora Social da
SPEM Lisboa, revela que “é¢ impor-
tante divulgar o que é a esclerose
mdltipla (EM) para que haja um
maior conhecimento, aumentando
as possibilidades de contratagdo
e/ou permanéncia de pessoas que
possam ter esta doenga ou jé sejam
trabalhadoras de uma determinada
empresa.”

Esta consciencializagéo é realizada
através do Kit de Sintomas da SPEM,
que permite vivenciar alguns dos sin-
tomas especificos com que se de-
param diariamente as pessoas com
EM. Os participantes séo desafiados
arealizar uma atividade, usando
determinados acessorios, para per-

EM Inclusao

ceberem como é que uma pessoa
com limitagdes se sente afazer essa
mesma atividade. Na perspetiva da
Gestora de projetos e Comuni-
cagao da Fundagao AGEAS, Mari-
ana Santos Gomes, “estas agoes
de sensibilizagdo deveriam passar
por todas as empresas, sGo muito
importantes ndo sé para estarmos
despertos para os sinais do Nosso
proprio corpo, como para entender
os outros. Parabéns a SPEM por esta
agdo e Obrigada.”



EM Inclusao 1B

Sabes o
Esclorose Ml

Eis alguns testemunhos de participantes nestas agoes:
- “Isto € uma sensagao aterradora, nao conseguirmos ver bem, nem ter equilibrio a andar.”
- “E impressionante como alguém consegue viver com um sorriso na cara, tendo em conta
as dificuldades que tem diariamente.”
- “Apesar de parecer facil, a verdade é que foram 5 minutos. Ao sentir este peso (do colete) -
ao fim de um dia ficaria completamente exausto.”
- “Vou ter mais em atengao a alguns sinais do meu corpo, por vezes desvalorizamos sem termos
nogao das consequéncias.”

Se quiser realizar estas agbes de sensibilizagdo na sua empresa ou é n_

funcionario e quer propor esta iniciativa a sua entidade patronal, con-

tacte Ana Sofia Fonseca (sofia.fonseca@spem.pt) do Servigo Social mﬁ

da SPEM Lisboa (Tel: 218 650 480). Moo soctmane
- o
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Proximidade

entreo

Farmacéutico
e o Cidadao

Texto de: Paulo Gongalves
(Vogal da SPEM)

uando em 2019, na SPEM,
Q comegamos a falar de ter os

medicamentos hospitalares
mais préximos dos nossos doentes,
O que estava em causa era 0s
medicamentos virem dos hospitais
centrais para o Hospital/Centro de
Saude/Farmacia Comunitaria mais
préximos do local de residéncia
do doente, mas estdvamos longe
de imaginar estar a iniciar uma
cruzada ainda maior: a de aproximar
o farmacéutico das pessoas com
doenca crénica. Para inicio de
conversa, quantos doentes héa cerca
de 5 anos conheciam as fungdes
de um farmacéutico e a influéncia
qgue tinham, tém e terdo nas nossas
vidas?
Chegdmos a perguntar e a maioria
das respostas apontavam para “o(a)
doutor(a) dafarmacia” que erando o
farmacéutico hospitalar, mas aquele
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que estava ‘

préximo da
residéncia ou
préximo do local
de trabalho ou seja, 0

farmacéutico comunitario.

Muitos de nés ignordvamos que
quando vamos ao “hospital-de-dia”
ou estamos internados, ha alguém
que prepara a medicagdo que nos é
administrada e que na maioria das
vezes ndo é o(a) enfermeiro(a) nem
o(a) médico(a). Quando hafaltade
um medicamento, hd um conjunto
de pessoas que respondem sobre
alternativas a esse medicamento.
Para termos medicamentos ha

um conjunto de profissionais que

e

investigam
etestam
até chegar
ao mercado. Para
chegarem ao mercado, ha
reguladores que garantem um
conjunto de procedimentos de
modo a certificar sobre o que nos
prescrevem. Em muitos destes
passos, entre outros, estdo um
ndmero enorme de farmacéuticos.
E para haver estes farmacéuticos
hafaculdades de farmacia, que os
formam.
Porque é que tudoisto é
importante? Porum conjunto
de necessidades que as pessoas
com doencas crénicas tém. Por
vezes mais do que uma, o que
acrescenta variaveis que porvezes
sdo identificadas tardiamente.
Oraa caixa de pandora estava-se a
abrir. Por um lado, falava-se muito de
ter o cidaddo no centro, mas fazia-se
pouco e, por outro lado, estdvamos
como pais a desperdigar um
parceiro importantissimo para nés
gue somos 0s crentes praticantes
do SNS, os doentes crénicos.
Crentes porque acreditamos no
SNS, praticantes, porque bem ou
mal, € ao SNS que recorremos com
regularidade.
Anossa luta para os medicamentos
em proximidade esté prestes a dar
frutos. Falta uma norma técnica
para que se garanta o servigo com



equidade no pais e os sistemas de
informagéo com as garantias de
controlo e seguranga do circuito do
medicamento e da seguranga dos
dados para todos.

Surgem novos desafios como a
nutricdo entérica e parentérica,

a hospitalizagdo domicilidria, a
descentralizagdo dos cuidados em
geral e o trabalho emrede.

O que precisamos de ter,
de modo a garantir que
mantemos a centralidade
no cidadao e nao nos
servigos? Onde podem os
farmacéuticos ser parte
imprescindivel?

Por exempilo:

® no aconselhamento sobre
habitos alimentares saudaveis
ou exercicio fisico e cognitivo;

® no acompanhamento dos
tratamentos farmacolégicos
e na continuidade da adesao
aos tratamentos;

@ na preparacao de medicacao

nas doses indicadas, contribuindo

para a racionalizacdo e combate
ao desperdicio;

@ na continua capacitacao

e leitura simplificada, mas
profissional, de folhetos informa-
tivos ou especificacoes de
tratamentos;

@ na reconciliacao terapéutica
e notificacdo de reacoes
adversas a medicamentos, quer
ensinando, quer fazendo-as

e notificando os médicos
prescritores;

@ na escuta ativa e notificacao
de agudizacao ou aparecimento
de novos sintomas;

® na inclusao numa equipa

que se deseja multidisciplinar
no acompanhamento da pessoa
com doenca cronica e respetiva
familia.

E por todas estas razdes que, em
conjunto com as outras associagdes
de doentes cronicos, ha cerca de
2-3 anos, langdmos a discusséo

do farmacéutico de familia. Nao é
alguém que esteja no hospital, no
centro de salide, numa clinica ou
numa farmacia de oficina.

E alguém que conhece a familia,

que acompanha a familia e esta
integrada numa equipa virtual, que
acompanha as situagdes no seu
contexto familiar e geogréfico, e

tem legitimo acesso a informacao e
cuidados da familia com o contributo
Unico que aporta.

Esta perspetiva em nada belisca a
necessidade das outras fungdes

do farmacéutico. Antes, reforca-as.
Seja no hospital, naindUstria, na
investigacado, na regulagcao ou outra.
O principal é que a equipa multi-
disciplinar inclua o profissional

que se provou recentemente ser
imprescindivel no servigo nacional
de salide, tornando-o mais eficiente
e sustentavel.

Em busca da utopia? Talvez.
Mas se em 2019 tivéssemos
acreditado nas primeiras respostas
negativas, ndo estariamos hoje a
elevar afasquia.

Queremos o farmacéeutico
de familia!
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SPEM é o novo membro da MS Alliance

A SPEM tornou-se recentemente membro da International Progressive MS Alliance,
juntando-se assim a outras 19 organizagdes que estao a contribuir financeiramente para
o esforgo global em acabar com a esclerose multipla (EM) progressiva. O objetivo desta
instituicdo é acelerar o desenvolvimento de tratamentos eficazes para pessoas com EM
progressiva, melhorando a sua qualidade de vida.

International Progressive
MS Alliance é uma
alianga global que junta

organizagdes de esclerose
multipla (EM), investigadores,
profissionais de salde, indUstria
farmacéutica, empresas, fundos
fiduciarios, fundagdes, doadores
e pessoas afetadas pela EM
progressiva. O objetivo é que
todos trabalhem juntos para
satisfazer as necessidades de

art of the
intarnational
federation

‘SOCIEDADE

INTERNATIONAL

PROGRESSIVE MS ALLIANCE

More than hope. Progress

EM Progressiva.

Até ao momento foram
investidos 24 milhdes

de euros, comum
compromisso total de 60
milhdes de euros até 2025,
de formaaimpulsionara
pesquisa multinacional
transformacional.

Faz também parte do plano
envolver as pessoas afetadas
pela EM em tudo o que se faz

pessoas com EM progressiva.

O que é a EM Progressiva?
Existem dois tipos de EM: a Esclerose
MUltipla Remitente Recorrente
(EMRR), forma mais comum da
doenga e vulgarmente conhecida por
EM Surto/ Remissao, e a Esclerose
Mdltipla Progressiva.

Por sua vez, a Esclerose Mdltipla
Progressiva divide-se em secundaria
e priméria. AEM Secundaria
Progressiva (EMPS) desenvolve-

-se durante um periodode10a 15
anos. Inicia-se pela forma clinica

de surtos e, ao longo do tempo
instala-se uma perda gradual das
fungdes, sendo as recuperagdes
frequentemente incompletas. Na

EM Primaria Progressiva (EMPP), o
doente ndo apresenta surtos, mas
desenvolve sintomas que se agravam
de forma constante desde o inicio do
diagndstico.

Membros da Progressive MS
Alliance

Com o lema “Anossa promessa

€ mais do que esperanga,

é progresso.”, a forga da MS

Alliance esta na unidade e no foco
compartilhado dos seus membros.
Juntos, sdo capazes de fazer o que
nenhuma entidade poderia fazer
sozinha: acabar com a EM Progressiva.
E objetivo da MS Alliance continuar a
expandir-se e receber cada vez mais
conhecimento, experiéncia e recursos
de novos membros, acelerando
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assim novos tratamentos para a EM
Progressiva.

Atualmente, a MS Alliance engloba
20 organizagdes, sendo a SPEM

uma delas, que contribuem
financeiramente; 20 membros de
fundos; fundagdes e doadores que
contribuem com 100.000€ ou mais;
0s principais cientistas e profissionais
de salide internacionais; 8 empresas
farmacéuticas; milhares de pessoas
com EM, seus familiares e amigos.
Os membros que fazem parte

da gestédo da organizagéo
comprometem-se em fornecer
fundos de, pelo menos, 765.000€
ao longo de trés anos e uma equipa
cientifica profissional que apoie o
projeto.

Plano Estratégico

AMS Alliance tragou o Plano
Estratégico 2022-25 para garantir
ofoco e adisciplina na aceleragéo

do desenvolvimento de tratamentos
eficazes para as pessoas com EM
Progressiva.

Ao reunir os principais especia-
listas em EM, compartilha-se
conhecimento mais rapidamente

e estimula-se a descoberta. A
colaboragao é o centro do trabalho
da MS Alliance, desde envolver
orgéos reguladores até aprender com
outras doengas, realizando assim o
que nenhuma entidade conseguiria
sozinha - o objetivo de acabar com a

na organizagdo, garantindo
que a melhoria da condi¢ao de
vida tenha um maiorimpacto.

As prioridades da MS Alliance

@ Compreender, prevenir e inverter
aprogressao

@ Acelerar e melhorar os ensaios
clinicos

® Melhorar o bem-estar através de
tratamentos comprovados

A SPEM orgulha-se de fazer parte da
International MS Alliance e de poder
contribuir para o progresso e melhoria
da condigado de vida das pessoas com
EM Progressiva.

Aceitdmos abracar este projeto
porque acreditamos verdadeiramente
que podemos fazer a diferenca e

que, todos juntos, temos o poder de
acabar com a EM Progressiva.
Junte-se ands, quer tenha um
diagnéstico de EM, seja familiar ou
amigo de alguém com a doenga

ou, simplesmente, porque se
identifica com esta luta. Ajude-

-nos a contribuir para os fundos
monetarios da MS Alliance, pois

s6 assim sera possivel atingir os
objetivos tragados. Fale connosco
através de comunicacao@spem.pt
ou utilize os outros meios de contacto
disponiveis no nosso site.

Para ficar a conhecer melhora
International Progressive MS Alliance
consulte:
www.progressivemsalliance.org



O Poder do Olhar
Terapia pela arte

“O Poder do Olhar” é um projeto que se iniciou em setembro de 2023 e terminara
em maio de 2024, dinamizado pelo CACI - Centro de Atividades e Capacitagao
para alnclusao da SPEM, em Lisboa.

desenvolvimento do
O projeto, inspirado navida

e obrade Frida Kahlo,
assenta nos principios da Arte
-Terapia, técnica que resgata o
potencial criativo do ser hu-
mano, procurando a psique
saudavel e estimulando a auto-
nomia e a transformagao interna
de cada participante.
Visando desenvolver a criativi-
dade ao estimular a autonomia e
transformacao interna de cada
um enquanto ser biopsicossocial
que é, o projeto pretende tam-
bém chamar a atengao de todos
para a tematica da esclerose
multipla.
Tal como outros projetos cria-
tivos do passado, que levaram
a concretizacao de exposicoes
promovidas pela SPEM nas suas
instalagdes da Delegacao de Lis-
boa e na Assembleia da Republi-

ca, o projeto “Poder do Olhar”
culminara com uma exposigao
no ambito das comemoragoes
do Dia Mundial da Esclerose
Maltiplaem 2024.

O local para a apresentagao
publica dos trabalhos realiza-
dos no contexto deste projeto
sera na freguesia de Marvila, em
espacgo ainda a determinar.

Arte-Terapia

Aterapia pela arte € uma manei-
ra simples e criativa que procura
resolver conflitos internos do
individuo ao possibilitar a catarse
emocional de forma direta e nao
intencional. E uma proposta para
a estruturagao da ordenagao
I6gica e temporal da linguagem
verbal ou das expressdes sim-
bélicas.

O objetivo desta terapia é que

o individuo entre em contacto
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com contelidos internos, muitas
vezes inconscientes g, por algum
motivo, bloqueados, e possa
assim expressar sentimentos e
atitudes que até entado Ihe eram
desconhecidos.

Ao desenvolver o processo cria-
tivo dos utentes e enriquecer a
sua qualidade de vida, permite-
-se também que ampliem o
conhecimento de si préprios e
dos outros, aumentem a au-
toestima, lidem melhor com os
sintomas, stress e experiéncias
traumaticas, ao mesmo tempo
que melhoram recursos fisicos,
cognitivos e emocionais e des-
frutam do prazer revigorante
do fazer artistico e da transfe-
réncia da suarealidade parao
papel imaginario.

As etapas

do projeto

Com aduragao de oito meses,

a concretizagao do projeto

“O Poder do Olhar” passara por

varias etapas:

v/ Trabalho de pesquisa sobre

vida e obra de Frida Kahlo.

v’ Selegao de pinturas da artista
para a criagdo de réplicas
através do “poder do olhar”.

v/ Desenho avista a carvao.

v/ Desenho avistaacarvaoe
outro material de cor.

¢/ Pinturaem tela.

v Elaboracgao de portefélios
com os trabalhos realizados.

v’ Exposigao dos trabalhos
realizados.
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Aceite um convite irrecusavel e venha
visitar a Quinta dos Loridos, situada a cerca
de 70 quildmetros de Lisboa, no distrito de
Leiria, mais propriamente no Bombarral.
Numa regiao conhecida pelos seus vinhos
e marcada pelos extensos vinhedos que se
perdem e confundem na linha do horizonte,

surge o fascinante Jardim Buddha Eden.
Com uma extensao de, aproximadamente, 35 hectares, este impressionante jardim,
também conhecido como Jardim da Paz, é o maior jardim oriental da Europa.

dealizado pelo Comendador Joe

Berardo, surge como resposta a

destruigao dos Budas Gigantes
de Bamiyan, no Afeganistao,
um dos maiores atos de barbérie
cultural, que destruiu verdadeiras
obras primas do periodo tardio da
Arte de Gandhara (arte budista).
Recordemos que duas esculturas
gigantes com cerca de 53 metros
de altura, representando Buda,
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Texto e fotografias de Candida Proenga

esculpidas narocha entre os
séculos IV eV, foram destruidas

em margo de 2001 pelo grupo
fundamentalista islamico Taliba.

O maravilhoso parque alia Cultura e
Natureza, e divide-se em diferentes
areas, das quais destaco: o Jardim
de Arte Moderna, o Jardim

de Esculturas Africanas, um
grandioso Anfiteatro, afamosa
Escadaria dos Budas Dourados,

o Lago daTranquilidade, as
Torres de Pagode, a vinha, os
surpreendentes Guerreiros
Xian em Terracota, bem como o
impressionante Buda gigante com
21 metros de altura. E de salientar
que, para construir as estatuas
existentes foram utilizadas cerca
de seis mil toneladas de marmore
e granito da China. Encontram-
-se dispostos pelo jardim, Budas,



Torres de RPagode

pagodes, os ja referidos guerreiros
em Terracota e variadissimas

obras de arte que convivem,
harmoniosamente, com lagos,
cascatas, flora e fauna.

Existe um extenso parque de
estacionamento com varios
lugares reservados para
portadores de mobilidade
reduzida, seguindo-se a entrada
onde fica a estagdo do comboio.
Foi com entusiasmo que testei

0 novo comboio que possui uma
rampa de acesso que permite ao
utilizador de cadeira de rodas ou
scooter de mobilidade, a entrada
no mesmo, de forma praticae
segura. Inicia-se uma prazerosa
viagem no idilico parque. Existem
paragens nas quais 0s passageiros
podem subir ou descer do comboio
de forma a explorar os belissimos
recantos do jardim. A cada vinte
minutos, o comboio regressa e
apanha ou larga novos passageiros.
O jardim de Escultura Moderna

e Contemporanea proporciona
um espago tranquilo na natureza
para apreciar arte atual. Pegas de
artistas como Fernando Botero,
Allen Jones ou Alexander Calder
encontram-se dispostas no jardim,
rodeadas de plantas diversificadas.
Trata-se, narealidade, de uma
galeria de arte em espago

aberto que possui obras que sao
regularmente substituidas, de forma
a propiciar ao visitante experiéncias
novas, em cada visita.

O Jardim Oriental foi desenhado
para transmitir uma sensagao de
paz, harmonia e serenidade.

As atraentes esculturas, os
pagodes, as lanternas em pedra,
osdiversos lagos, as arvores e

as romanticas pontes convivem
em perfeita sintonia. O lago

das palmeiras é o primeiro a

ser contemplado. Ao longo do
percurso, o lago da tranquilidade
coberto de nenufares atrai pela
beleza e cativa os nossos olhos
brilhantes de emogao. Junto a esse
lago, podemos apreciar as pouco
usuais Torres de Pagode que
consistem em torres com mdltiplas
beiradas. Sdo comuns na China,

no Japao e no Nepal. Ao percorrer
0s caminhos serpentinosos,
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descobrem-se estatuas que sdo
auténticos tesouros. Em todos

os lagos apresentados, vivem
exoticas carpas Koi. Existem cerca
de duas mil pedras e esculturas
em Terracota que representam

os Guerreiros Xian. Para
contextualizar, fornego a seguinte
informagéo: em 1974, ao escavarem
um pogo perto da antiga cidade
chinesa de Xianyang, agricultores
encontraram estranhas figuras de
terracota que representariam um
exército de guerreiros destinado,
presumivelmente, a proteger
eternamente o primeiro imperador
da China.

O ponto culminante darota no
maravilhoso jardim é, sem duavida,
a Escadaria dos Budas Dourados.
Ao cimo das escadas, um Buda
deitado presenteia—nos com a sua
imponéncia e quietude. Com uma
altura de 21 metros, o Buda Gigante
é visivel de qualquer ponto do
jardim. Uma fotografia aos pés desta
estatua colossal é absolutamente
incontornavel.

O lago do Pagode é belissimo.

E possivel deslocar-se até ao
coreto/Pagode central de cor
vermelha e apreciar a luxuriante
paisagem circundante. De seguida,
o comboio deixar-nos-ajunto ao
Jardim de Esculturas Africanas.
Este é dedicado ao povo Shona

do Zimbabué, que ha mais de

mil anos esculpe pedra a mao,
transformando-a em obras de arte.
O povo supracitado acreditaem
espiritos ancestrais conhecidos
como “Vadzimu”. As suas esculturas
demonstram a unido entre os dois
mundos: o fisico e o espiritual.
Estes incriveis escultores de pedra
mantém a crenca de que cada
pedra tem um espirito vivo que
influencia aquilo em que ela se

vird atornar. O trabalho do artista
consiste, entdo, em libertar o espirito
da Pedra. Existem mais de 200
esculturas expostassob a
sombra de 1000 palmeiras. Ao
deslocarmo-nos nesta area,

temos a sensagdo de fazerum
safari quando nos deparamos

com esculturas de girafas,
elefantes, rinocerontes,

gazelas, crocodilos e outros
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|-39° do Pagode Vermelho

animais tipicos do Continente
Africano.

Informagdes praticas: O

parque abre entre as 9 e as 18h,

de janeiro a abril e de outubro a
dezembro. De maio a setembro, o

encerramento é as 19h. Existe um
bom restaurante na entrada do
parque onde almogédmos e que tem
uma casa de banho adaptada. O
parque de estacionamento tem
lugares reservados para pessoas
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Esculturas de elefantes
no jardim africano

com deficiéncia motora como
referido no inicio do roteiro.
Também ha uma loja de vinhos para
quem queira adquirir produtos da
marca Bacalhda.

Refiro que o Bacalhdéa Buddha
Eden é um lugar paradisiaco, ideal
para passeios com familia, criangas

Buda Gigante (21 metros)

Jardim de Esculturas Africanas

@

e /ou amigos. Apesar de serum
espago ao ar livre extenso,

a existéncia do comboio permite
um passeio menos cansativo

para quem tenha dificuldades
na marcha, sendo que o visitante
que se desloque de cadeirade
rodas podera usufruir do

mesmo gragas a rampa.

Finalizo, agradecendo ao Dr. Daniel
Portugal a calorosarecepcgaoe

as explicagdes fornecidas com

o intuito de usufruirem pleno

deste magnifico Jardim que nos
proporciona uma auténtica viagem
no tempo e no espago.

Boletim Esclerose Mdltipla © 23 @



Estas paginas sao para si. Exercite asua
memoria enquanto se diverte, a jogar!
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Convivio a beira-mar

No passado més de setembro, a delegagdo da SPEM em SetUbal pro-
moveu um convivio, organizado pelo seu coordenador Fernando Tei-

i xeira, no Parque Urbano de Albarquel. O encontro, que decorreu numa
% tarde bem divertida a beira-mar, juntou sécios e amigos e contou
com a presenga de Alexandre Guedes da Silva, presidente da SPEM.

Voluntaria da SPEM testemunha sobre projeto
destinado aidosos

O | Coléquio Nacional de Reflexao sobre a Humanizagao Digital na
Salde e no Cuidado do Idoso realizou-se no passado més de junho,

no ISEC (Instituto Superior de Engenharia de Coimbra), e contou com

a participagao de Judite Rafael, voluntaria da SPEM Coimbra, que teste-
munhou sobre o QuintAAL, projeto desenvolvido pelo CASPAE (IPSS

de Coimbra que promove respostas de carater social, valorizagao pessoal
e bem-estar) em parceria com a OneCare (empresa tecnoldgica orien-
tada para a salide, bem-estar e seguranga dos mais idosos) e o apoio

do ISEC e outras organizagdes e investidores sociais, no ambito do Portugal Inovagao Social. O QuintAAL surgiu com a
necessidade de combater o isolamento social e melhorar a qualidade de vida da populagdo mais idosa, permitindo que
estivesse em contacto com equipamentos tecnolégicos. A CASPAE agradeceu publicamente a participagao de Judite Ra-
fael, referindo que “as palavras sinceras e o testemunho auténtico inspiraram-nos a continuar o nosso trabalho em prol
do cuidado e bem-estar dos idosos. NGo apenas enriqueceu o projeto, mas também desempenhou um papel fundamen-
tal na transmissdo da mensagem, do qudo importante é a humanizagdo digital no contexto do envelhecimento.”

Feira dasaude

no Cartaxo
Adelegacao da SPEM de
Santarém esteve presente
na Feirada Salde e Aces-
sibilidades, que decorreua
23 de setembro passado, no
Cartaxo. O evento ofereceu
uma mostra de empresas e
servigos na area da salide e acessibilidades.

A SPEM aproveitou a oportunidade para divulgar as atividades e
servigos da associagao, bem como para informar e sensibilizar os visi-
tantes acerca da esclerose mdltipla.

Aliniciativa contou ainda com diversos rastreios, animagao e demons-
tracao de atividades desportivas e um mini worshop de emergéncia e
suporte basico de vida.
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“Loveisintheair”!

Anossa Associagao é feita de amor. Ao longo dos anos, temos tido vérias formas bonitas ' _ |
de oreceber e também de o demonstrar. \ 8 7 7 )
Sabiam que até a partir de massa ja criamos amor? Portatil e tudo, para ir sempre no - ) e -

bolso e nunca faltar!

“EM Love” é a mais recente marca de porta-chaves e brincos da SPEM. Criada pelos
utentes do CACI, numa forma de os estimular para novas texturas e movimentos, esta 2 . e
marca pretende levar a todos vés o0 amor que por aqui se faz sentir. b = - _»
Se também querem ser portadores de muito amor e partilha-lo com as vossas pessoas o
especiais, encomendem as nossas pegas por 3,50 sorrisos ou fagam-nos uma visita na SPEM Lisboa, Rua Z6fimo Pedroso,
N 66. Estes sorrisos vao ajudar-nos a continuar este projeto g, certamente, a distribuir ainda mais amor.

Trabalhos produzidos pelo CACI

Viagens e histoérias

Nos Ultimos meses, os utentes da SPEM
de Lisboa tém tido uma atividade
lGdica, quinzenal, dinamizada por

Tania Baptista - voluntaria e seguidora
da missao da instituicao.

A cada sessao, Tania fala aos utentes
sobre um dos paises que ja teve opor-
tunidade de conhecer, por conta do seu
trabalho, fazendo uma apresentagao
visual e mostrando as suas fotos.

O objetivo desta atividade, segundo Tania,
é levar os utentes aviajar para outro
lugar, com o objetivo de Ihes despertar
aimaginagdo e estimular a linguagem e a
partilha de experiéncias e ideias. ASPEM
agradece a Tania todo o contributo

e apoio que tem dado aos utentes.

Sessoes de arte-terapia

Aatividade de arte-terapia em grupo engloba alguns dos
utentes da SPEM de Lisboa e conta ja com dois anos de
existéncia.

Todas as tergas-feiras, as voluntérias Irma Toquero e
Laura Haanpaa dirigem-se as instalacdes da delegacdo
para por em pratica o seu projeto de arte-terapia, traba-
- Ihando com o grupo.

Aarte-terapia é uma terapia de grupo, fora de um
contexto clinico, e tem como intuito ajudar os utentes

a descobrirem-se a si préprios através de estimulos
criativos. A SPEM sente-se muito grata por poder contar
com voluntérios, como Irma e Laura, que realmente se
importam com a qualidade de vida das pessoas com

| esclerose multipla.
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Treinos de Boccia e Polybat

Adelegacdo da SPEM Lisboa tem vindo a disponibilizar uma atividade
desportiva aos utentes do CACI (Centro de Atividades e Capaci-
tagao para a Inclusao).

Todas as quartas-feiras, das 14h as 15:30, acontecem treinos alter-
nados de Béccia e Polybat assistidos por Andreia Fernandes, Anima-
dora Sociocultural, e Alejandro Carrabs Coito, Fisioterapeuta, ambos
funcionarios da SPEM Lisboa.

Nao ha, paraj4, previsédo de participagdo em nenhuma competigéo
oficial, mas existe essa possibilidade caso o projeto venha a receber
financiamento externo.

24.° aniversario da SPEM de Leiria
Adelegacdo da SPEM de Leiria festejou 0 24.°
aniversario no passado dia 25 de junho. Para
assinalar a data, organizou-se um lanche ajan-
tarado nas instalagdes, juntando voluntérios,
amigos e convidados.

Adelegacao sentiu-se grata pela presenga

e colaboragao de todos e estendeu os seus
agradecimentos a fantastica equipa de catering
e aos presidentes das Juntas de Freguesia de
Marrazes e Barosa e da Marinha Grande, bem
como ao representante da Camara Municipal da
Marinha Grande.

“Uma Tampa, um Sorriso”

No final do més de julho, a SPEM Leiria encerrou a cam-
panha solidaria “Uma Tampa, um Sorriso” 2023. Quem
recolheu e depositou as suas tampas de plastico desde
o inicio do ano 2023 nas instalacdes da delegacao, con-
tribuiu para a realizagdo da Colénia de Férias em setem-
bro passado e para a aquisigao de ajudas técnicas para
pessoas com esclerose multipla. ASPEM Leiria agradece a cooperagao das escolas,
infantarios, juntas de freguesia, empresas e pessoas em nome individual que, em 2023,
fizeram chegar todas as tampas e ajudaram a concretizagdo dos sonhos.

A campanha ird continuar em 2024, por isso a delegagéo apela desde ja a contribuigao
de todos!
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Regresso do EM’Passeio

A Delegacao de Leiria voltou a por em préatica o
EM’Passeio, realizando diversos encontros no exterior
ao longo do Verao.

O Jardim da Almuinha Grande, em Leiria, foi o primei-
ro local em que a delegagéo reuniu os seus utentes, no
dia 6 de julho, para uma tarde fantastica na compa-
nhia da Natureza.

No dia 12 de julho, apds a aula de SGA, seguiu-se um almogo convivio e
depois um passeio até a Praia Velha - Old Beach, na Marinha Grande.

No dia 26 de julho, a SPEM Leiria levou a sua equipa e um grupo de utentes
a Lisboa, numa visita ao Estadio da Luz e ao Museu Cosme Damido.
O dia 21 de setembro ficou marcado por uma ida ao cinema.

Equipa e utentes viram o “Elemental” e agradecem ao Cinema City de
Leiria a generosidade e atengao com que foram recebidos.

1.9 BTT Solidario

O1.°BTT Solidario SPEM Leiria aconteceu no dia 23 de julho, no
Parque de Merendas da Barosa, em Leiria. O evento contou com a
presenga de 60 participantes que realizaram um passeio em bici-

cleta com cerca de 30 km, num percurso de dificuldade média/ baixa. Benecar
Com esta iniciativa, a SPEM Leiria conseguiu divulgar a Esclerose @
Mdltipla (EM) e a0 mesmo tempo angariar fundos para as atividades

dos portadores de EM. Adelegagao agradece especialmente ao
Filipe Ferreira e ao Ricardo Ascenso que ajudaram a organizagéo do evento, bem
como a Camara Municipal de Leiria, a Unido de Freguesias de Marrazes e Baro-
sa, ao Intermarché da Marinha Grande, a Benecar, a Decathlon e a NSSeguros.

Piquenique anual
E foi também no dia 23 de julho, a seguir ao 1.° BTT Solidario, que a SPEM
Leiria, no ambito do EM’Passeio, fez acontecer mais um piquenique anual,

no Parque de Merendas da Barosa, em Leiria.

O piquenique juntou 80 convivas, entre utentes, familiares e amigos vindos
de vérias partes do pais. ASPEM Leiria ofereceu o pernil assado e os restantes
levaram acompanhamentos, sobremesas e bebidas. §

SPEM nas Festas da Batalha
De 11a15 de agosto, a SPEM Leiria marcou presenga nas Festas da
Batalha 2023, com o intuito de divulgar a sua atividade em prol das
pessoas com esclerose multipla e seus familiares. Os visitantes pude-
ram comprar diversos produtos no stand da delegagao, tais como
licores, bolos caseiros e rifas, de modo a ajudarem a instituigao.
ASPEM Leiria recebeu a visita do presidente da Camara Municipal da
Batalha, Dr. Rall Castro, que elogiou o trabalho realizado pela asso-
ciagao. E teve ainda a oportunidade de falar
e oferecerum licor aos cantores Marisa Liz,
José Cid e Carlao.

Siga a pagina do facebook da SPEM de
Leiria e reveja estes e outros momentos.

https://www.facebook.com/search/
top?q=spem%20leiria
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Colénia de Férias 2023
A11.2 Coldnia de Férias da SPEM de Leiria realizou-se de 6 a 11de
setembro, na Colénia Balnear da Caritas Diocesana, na Praia do
Pedrégéo, em Leiria. Foram seis dias fantasticos com muita ani-
macao, bem-estar, atividades e socializagdo. A delegacdo agra-
dece a oportunidade a Céritas Diocesana de Leiria, bem como a
Pastelaria Pires (da Praia do Pedrdgao), a fisioterapeuta Francisca
Rodrigues e a todos os colaboradores diretos (membros da equi-
pa de coordenacao da delegacao, voluntarios e outros) que fize-
ram desta uma coldnia inesquecivel. A coordenacao revela que
“nao ha palavras que cheguem para descrever a camaradagem,
aentreajuda e a alegria entre os participantes” e promete que
para o ano havera mais e melhor.
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Recomendagées parao
diagnodstico diferencial de EM
Aesclerose multipla (EM) é uma doenga comple-
xa e 0 seu diagndstico ndo é simples. Criancas,
adolescentes e adultos com EM apresentam uma
ampla gama de diferentes sintomas, sendo que
muitos desses sintomas também sdo comuns a
outras condigdes.

As primeiras diretrizes consensuais sobre o
diagnéstico diferencial da EM foram publicadas
em 2008. Apbds uma reunido da MSIF (Multiple
Sclerosis International Federation) em 2019,
sobre os principais desafios globais em torno do
acesso aos cuidados de salde, os especialistas
em EM concordaram que era preciso atualizar
essas diretrizes, acreditando que é necessario
ter em conta os diagndsticos diferenciais mais
frequentes em regides como Africa, Sudeste
Asiético e Mediterraneo Oriental, e que variam
com base naidade. O ACTRIMS (Comité das
Américas para Tratamento e Pesquisa em EM) as-
sumiu a lideranga deste projeto e reuniu neurolo-
gistas com experiéncia em EM de diversos paises.
O consenso atualizado “Differential diagnosis of
suspected multiple sclerosis: an updated con-
sensus approach”foi recentemente publicado
no site do The Lancet Neurology e é um recurso
muito valioso para médicos de todo o mundo,
fornecendo orientagdes detalhadas sobre como
distinguir outras condigdes que apresentam
alguma semelhanga com EM.

Al




Noticias Gerais Il

Bolsa Nocional para Projetos U !
A

de Invesfigaco em Microbiota

4. edicao

Atrasar a progressao
da esclerose multipla
O projeto “Manipulagéo do microbioma para re-

duzir a psicopatologia na esclerose multipla” é ~
ovencedor da 4.2 Edigao da Bolsa Nacional para MANIPULACAO DO MICROBIOMA
Projetos de Investigacdo em Microbiota, atribuida PARA REDUZIR A PSICQPATO LOGIA gl
pela Biocodex Microbiota Foundation. NA ESCLEROSE MULTIPLA / PROJETQ

. X ; i . (VEN
Aequipa de investigadores do projeto, liderada _ A CED?'T.»)

por Adelaide Fernandes, Professora da Facul- ) : N
dade de Farmacia da Universidade de Lisboa, vai
investigar novas formas de intervengao clinica =
na esclerose multipla, ao longo de ano e meio, ao Aoty ndta | AnaviSoaiil,  Anciiebae
abrigo de um financiamento atribuido em prémio

de 25 mil euros. De acordo com Adelaide Fernandes, os investigadores vao “modular o microbioma intestinal de ratinhos
através de transplantagdo fecal para avaliar a melhoria da patogénese da doenga e dos sintomas psicopatoldégicos”.
O objetivo é alcangar um alivio dos sintomas e a redugéo da patogénese, “o que pode ser um primeiro passo para me-
lhorar a qualidade de vida dos doentes com esclerose mdltipla, ao retardar ou parar a evolugdo da doenga”.

"

Nao ha desculpas
para a violéncia doméstica
- A SPEM associa-se a CIG, Comisséo para a Cidadania e
AS DESGULPAS Igualdade de Género, e a RNAVVD, Rede Nacional de Apoio
PARA 0 QUE LHE FEZ i aVitimas de Violéncia Doméstica, numa campanha para por
sﬁu UMA DA-I-A DELAS ) fim avioléncia doméstlc_a. o o

i v # ; Em 2022 ocorreram mais de 30.000 denuncias de violéncia de
ko~ género em Portugal. No primeiro semestre de 2023 foram regis-
! tadas 14.863 ocorréncias pela PSP e GNR. Sdo muitos rostos,

' : muitas vitimas e varios agressores. Sdo milhares de pedidos de
desculpas diarios, sendo que se torna premente repetir vezes
sem conta que “onde ha uma vitima, hd uma pessoa agresso-
ra”. Recorde-se que a RNAVVD esté presente em todo o pais,
sendo constituida por um conjunto de servigos e respostas
especializados, gratuitos e vocacionados para o apoio as vitimas.

Em Portugal, a violéncia doméstica é um crime pUblico que deve ser combatido e denunciado por cada pessoa. Para
obter ajuda, denunciar ou pedir informagodes, ligue 800 202 148 e a Linha SMS 3060 (nUmeros gratuitos). Mais infor-
magdes em www.Cig.gov.pt.

SMS 3060 ou LIGUE 112 ou 800 202 148

Melhores servigos farmacéuticos S
a comunidade "
Realizado pela Ordem dos Farmacéuticos (OF), o primeiro en-
contro sobre “Proximidade entre Farmacéutico e Cidadao”
decorreu no passado dia 20 de junho, nos Servigos Sociais da
Camara Municipal de Lisboa, juntando profissionais de salde,
associacdes de doentes e de cuidadores, outras entidades do

setor da salde, pessoas com doenca e cidadaos.

A SPEM, enquanto associacdo membro da Unido das Associagdes das  [FEEESEERES
Doencas Raras de Portugal, esteve representada pelo presidente desta, o

Paulo Gongalves, o qual é, simultaneamente, vogal da Diregdo da SPEM.

A OF tem vindo a trabalhar em novas formas de intervengao profissional,
com o objetivo de estabelecer boas préticas para a prestagao de novos
servigos farmacéuticos a comunidade. Este encontro serviu para reafir-
mar este compromisso, tendo em conta o alcance dos seguintes objetivos:
Estratégia que sirva as necessidades reais da sociedade; Desenvolvimento
de normas técnicas profissionais; Acesso a informagao clinica relevante e
comunicagao entre profissionais de salide; Servigos de proximidade dife-
renciados e sustentaveis; e Maior envolvimento dos farmacéuticos dos [l
setores privado e social do SNS.
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‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

Um gesto pode melhorar vidas &
A nossa missao!

A SPEM (Sociedade Portuguesa de Esclerose
Muiltipla) é 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¢ées 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)




