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Editorial 1N

Mensagem
de Ano Novo

H aseis 6 anos atras, pelos dias de
virar de ano, debatia-me com a
questao de dar um rumo Gtil a minha
recém situagao de reformado por
invalidez parcial, tanto da funcao
pUblica como da minha atividade
privada como docente universitario.
Encontrava-me novamente numa
encruzilhada da vida em que varios
caminhos se me apresentavam e
apenas um podia escolher. Ou
continuava a trabalhar, sabendo que
quando ultrapassasse um

suposto teto teria de devolver parte
da minha penséo ao estado, ou
apenas me deixava estar ao sabor
das correntes e marés a desfrutar
desta recém adquirida liberdade
que, de tao surpreendente, arriscava
deixar-me desnorteado e sem
grande propdsito. Ou entdo envolvia-
-me numa causa, para a qual alguém
me sugeriu ao entdo Presidente da
SPEM como uma boa aquisigéo para
aequipade diregao.

Hoje, posso-vos dizer que

naqueles dias do final de ano de 2017
e principio de 2018, fiza escolha
certa ....abracei a causa daqueles
que, partilhando comigo o inex-
plicavel fardo da Esclerose Mdltipla,
tém direito a uma vida com Autono-
mia e Qualidade tanto para sicomo
para os seus mais proximos.

Nestes anos de envolvimento in-
tenso: estudei e aprendi muitissimo.
Trabalhei como ja ndo fazia desde

o diagnéstico em 2009. Angustiei-
-me quando vérias vezes olhei e vio
cofre vazio. Rejubilei quando ganha-
mos prémios, projetos e doagdes.
Emocionei-me quando senti a vossa
ajuda em gestos tao simples como é
o dereceber o donativo anual do IRS
e que resulta de centenas, milhares
de cruzes e nomeacgdes que, de
forma andnima vocés fazem nas
vossas declaragdes de impostos.
Insurgi-me com a injustica de ver
negada assisténcia e auxilio, durante
a pandemia, a quem mais necessi-
tava. Batalhei arduamente para que
0S NOSSOS anseios e preocupagoes
chegassem, sem intermediérios, aos

ouvidos e aos olhos dos governantes.

Enfim, zanguei-me e diverti-me
imenso nestes quase trés milhoes,
cento e cinquenta e cinco mile
quarenta minutos (2191 dias) que
ja passaram desde que decidi fazer
este caminho convosco, meus
amigos, POR NOS e PARANOS!

Os meus Votos sdo de que 2024 seja
um Ano Novo cheio de Esperanga e
Felicidades.

Muito obrigado a todos...

\\ Hoje, posso-vos
dizer que
naqueles dias do
final de ano de 2017
e principio de 2018,
fiz a escolha certa
....abraceia causa
daqueles que,
partilhando comigo o
inexplicavel fardo da
Esclerose Multipla,
tém direito a uma
vida com Autonomia
e Qualidade tanto
para si como
para os seus mais

préximos. /)

Alexandre Guedes da Silva
- Presidente da SPEM

Seja um BOM SOCIO, mantenha as suas QUOTAS EM DIA

As quotas podem ser pagas através de :

Transferéncia bancaria* Cheque ou numerario Débito directo Ou por multibanco na Spem

Montepio Geral: Envie para a sede da SPEM  Pedir o formulério | de lisboa.

NIB: 0036 0000 9910 5871 6101 1 ou qualquer uma das suas de autorizagcao Ou por MBWAY para o
delegacoes numero: 938 748 512

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

PRETENDE ALTERAR 0S SEUS DADOS DE SOCI0? TEM QUESTOES RELATIVAS AO VALOR DAS QUOTAS?

Por favor contacte a SPEM: Horario: 9.30h as 13.00h, de 22 a 62 feira
Telefone: 218 650 480 — Telemovel: 938 232 957 — Email: teresa.monteiro@spem.pt
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B CNEM 2023

CAMINHOS
PR2AUTONOM

0 18.° Congresso Nacional de Esclerose Muiltipla (CNEM), organizado pela SPEM
em modalidade hibrida, presencial e online, decorreu nos dias 1e 2 de dezembro de 2023,
no Centro de Inovagao Social da Fundagao Eugénio de Almeida (FEA), em Evora.
Contou com a apresentagao de Maria Luisa Silva, economista e docente no ensino superior,
e com a participagao de dezenas de pessoas.

Oevento desenvolveu-se em me-
sas redondas, workshops e pa-
lestras via video, nas quais oradores
e dinamizadores convidados n&o sé
trouxeram o seu conhecimento e ex-
periéncia sobre as necessidades que
as pessoas com Esclerose Mdltipla
(PcEM) enfrentam para participar na
sociedade “de corpo inteiro”, mas
também promoveram didlogos em
torno das respostas para umavida
mais independente e auténoma por
parte das pessoas com esclerose
multipla (PCEM).

Foisalientada aimportanciada
realizagdo do Congresso fora do

litoral portugués, face as dificuldades
: os processos de interdig&o e inabili-

¢ tagdo, e permite a qualquer pessoa
que, por razdes de salide, deficiéncia,
: ouque pelo seu comportamento se

i encontre impossibilitado de exercer

| pessoal, plena e conscientemente os
seus direitos ou de cumprir 0s seus

i deveres, possa requerer junto do

: Tribunal as necessérias medidas de

i acompanhamento.

assistenciais sentidas pelos doentes
crénicos que vivem no interior. Foi
também salientado o significado
eimportancia do envolvimento e
hospitalidade da FEA ao receber o
evento, sendo esta uma instituigao
voltada para as pessoas e com foco
na promogao do desenvolvimento
social, cultural, educativo e espiritual
da cidade de Evora e da sua regizo.
Abordaram-se iniciativas, medidas,
projetos e desafios suscetiveis de
promover e melhorar as condigdes
de autonomia, autodeterminacgao e
participagao nos diversos contextos
devida.

No &mbito das politicas plblicas e

: direitos e beneficios, foram indica-

i das certas disposigdes do Codigo

i do Trabalho; a Agenda do Trabalho

i Digno; o Mecanismo Nacional de

: Monitorizag&o da Implementagéo da
i CDPD (Me-CDPD).

: Foitambém referido o Atestado Mul-
: tiuso (grau de incapacidade igual ou

i maiora 60%); a Pensdo de invalidez;
i 0Regime de Protegéo Especial na

¢ Invalidez para PcEM; o Complemento
i por Dependéncia; a Protegéo Social

: paraaInclusdo (PSI); o Estatuto do

i Cuidador Informal Principal e Nao

: Principal; os Produtos de Apoio. Deu-
¢ -se nota do Regime do Maior Acom-

panhado, inovacao que veio eliminar

: Asessao de abertura contou com as

: intervengdes do Dr. Paulo Gongalves,
membro da Diregcdo da SPEM, eda

i Dra. Maria do Céu Ramos, Secretéria-
i -Geral da FEA, os quais sublinharam o
i valor do fendbmeno associativo, bem

: como o percurso e trabalho desen-

: volvido pela SPEM ao longo dos anos,
i aslutastravadas e as vitérias conse-
guidas, a partilha de conhecimentos

. sobre a doenga e a situagdo desafia-

i dora que as PcEM enfrentam. Salien-
taram que o espirito de autonomia

¢ é"ndo baixar os bragos”, é percorrer

i 0 caminho aceitando os desafios, &

: também sinénimo do trabalho em

i equipa realizado por todos aqueles

i que rodeiam a pessoa com doenga.

i ADra. Fariza Hassam, Administradora
: do CHULC e do CRIEM e igualmente

: oradora naabertura do CNEM, falou

i do Centro de Responsabilidade

: Integrado de Esclerose Miltipla (CRI

i EM), criadohécercadeumanoea

i funcionar no Hospital Santo Anténio
dos Capuchos, em Lisboa, e das

i oportunidades e desafios que este

: novo modelo assistencial acarreta. O
Joian_ _ __ __________§

: -Sessao de abertura :
i O Congresso iniciou-se com avisuali- :
: zagAo de um video de apoio, protago-
: nizado pelo ator Rui Melo, padrinhoda
i SPEM.

CRIEM é o Unico CRI do pais dedicado

© exclusivamente ao tratamento e

acompanhamento de PCEM, concen-
trando num sé espaco a parte mé-
dica, o acesso a terapéutica e atodas

i asoutras valéncias complementares.
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A demanda pelo tratamento
para EM no Egipto

AProf.2 Mai Sharawy, Presidente da
MSIF - Federagao Internacional de EM,
Cofundadora da MS Care Society of
Egypt e professora de neurotermolo-

nada sobre 0 acesso aos tratamentos
para EM no Egipto, que comegou em
2004, numa altura em que os mes-
mos eram inacessiveis e ndo tinham
qualquer apoio do governo. Referiu
que este era, de facto, 0 assunto mais
premente para as PCEM. Ao longo dos
anos, foram-se somando vitdrias,
como a criagao de uma organizagao
para pacientes e do Registo Nacional
de PcEM, a formagao de pessoal mé-
dico e acomparticipagao de medi-
cagao por parte de seguradoras e
fundo estatal. Contudo, existem ainda
muitos desafios para ultrapassar,

de modo a melhorar os cuidados de
salde e torna-los acessiveis a todos
0S que precisam.

-Mesa#1

Angariar Sustento

com Dignidade

Foram oradores a Dra. Florbela
Nunes (IEFP), o Dr. Armindo Monteiro
(Presidente CIP), o Dr. Mério Jorge
(médico de Salde Publica, Depar-
tamento de Salde Plblica e Planea-
mento da ARS Alentejo) e o Dr. Joao
Gancho (Associacao Portuguesa de
Seguradores), com moderagao da
Arg.2 Cristina Saarinen (SPEM), os
quais abordaram aspetos relativos a
inclusdo das PcCEM no mercado de
trabalho, a importancia da seguranga
no emprego e da autonomia finan-
ceiracomo forma de promogéao da
salde fisica e mental, a necessidade
de desmistificar e combater o es-
tigma social associado a deficiéncia
e aincapacidade, a necessidade de
sensibilizar trabalhadores, empre-

i gadores e sociedade em geralparaa
i responsabilidade social de “construir
i ainclusdo”, de forma a que as pes-

: soas com deficiéncia/ incapacidade
i possam ter com um percurso profis-
: sional e um salério.

i Apos salientar que, em 2020, o INR
gia na Universidade Gaye, falou da jor-

definiu a deficiéncia e ou incapaci-

i dade como “conceito em evolugéo

i queresulta dainteracdo entre pes-

: soas com incapacidades e barreiras
i comportamentais e ambientais que
i impedem a sua participagao plena e
. efetiva na sociedade em condi¢des
i deigualdade com as outras pes-

: soas”, Florbela Nunes recordouquea
. incapacidade para o trabalho pode
i seratestada pelo Atestado Médico

: de Incapacidade Multiuso (AMIM) ou
: através de Relatério do Centro de

i Recursos para o Emprego e a Quali-

: ficag8o de Pessoas com Deficiéncia
i ou Incapacidade (PCDI). Identificou
{ também as Medidas de Reabilitagdo
: Profissional disponiveis no ambito

i do |IEFP, sendo que este Instituto

. disp®e de uma rede de 20 Centros

: de Recursos Locais, distribuidos por
i todas as regides administrativas do

: pais (www.iefp.pt).

i Sobre o AMIM, Mério Jorge alertou

| paraque atabela existente temna

| suagéneseaavaliagdodedoengas
i profissionais e sequelas de acidentes, :
: pelo que a aplicagéo damesma
tabela para avaliarincapacidadesre- :
i sultantes de doengas crénicas, como
éaEM, pode traduzir-se, e traduz-se
¢ muitas vezes, em graves iniquidades.
: Referiutambém serimperiosaa

: criagdo de um registo nacional de

i doentes crénicos, pois sem esse

: registo ndo é possivel fazer planea-
mento, fazer intervencao, calcular .
i custos, tendo presente queadoenca
: cronica, além de implicar vigilancia
i constante e tratamentos vitalicios,
acaba por limitar os pacientes aos
i niveis pessoal e profissional.

CNEM 2023

-Mesa#2

Participar de Corpo Inteiro

i O Prof. Carlos Silva (professor cate-

: drético aposentado - Escola de

: Saude e do Desenvolvimento Hu-
 mano, UE), o Eng. Henrique Sim-Sim

i (Coordenador da Area Social da FEA
: evereador da CME), a Prof.2 Adelaide
i Fernandes (Faculdade de Farmécia

i daUL) e o Dr. David Xavier (Secre-

¢ tario-Geral da PCM) foram os ora-
dores nesta Mesa, com moderagao

¢ daDra. Susete Margarido (SPEM).

i Salientaram que a “vida independen-
: te” do ponto de vista civico e social

nao esté exclusivamente relacio-

i nada com avontade das PcEM, mas

: depende igualmente das politicas

i publicas e darede de apoio que

: acomunidade lhes proporciona.

: Salientaram também aimportancia

i daliteraciaem salde, ndo sé das

¢ PCEM mas também da sociedade em

geral, sendo necessario sensibilizar

i asnovas geragoes para as questdes
: relativas aos “caminhos paraa

i autonomia”, das PCEM e de outros

| segmentos sociais.

: Acerca dainvestigagao cientificae

i farmacoldgica, Adelaide Fernandes

: referiu a necessidade de monitorizar
i adoenga através dos sintomas da

i PcEM que vao alterando ao longo

dotempo (indice de fragilidade),

i bem como chamou a atengéo para
i aimportancia de, no ambito da

investigacao relativa a medicamentos

i inovadores, conhecer quais sdo 0s

: sintomas mais relevantes do ponto
. devistada PcEM.

i Como resposta a interrogacéo

: “O que éavidaindependente para
{ uma pessoa com EM?”, Carlos Silva
: mencionou os seguintes requisitos

essenciais:

. @tercondigbes materiais e sociais
i de sobrevivéncia, nomeadamente
ao nivel de cuidados de salde,
habitagao, transportes;

/) N
SEAR
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B CNEM 2023

@ ter autonomia para gerir a vida
pessoal, autonomia essa ndo as-
sente apenas na higiene e no con-
forto, mas assente em fatores como
familia e amigos; vida intima e sexua-
lidade; alimentacao; mobilidade;

@ ter salide mental;

@ ter sociabilidades e conviviali-
dades “reforgadas”;

@ ter uma sélida rede de apoio for-
mal e informal.

Henrique Sim-Sim informou que o
Centro de Inovagao Social da FEA
tem ja criados e a funcionar, a nivel
nacional, em territérios urbanos

e noutros com baixa densidade
populacional, uma rede de 23 in-
cubadoras com possibilidades de
desenvolvimento de novos proje-
tos sociais, para os quais convida a
SPEM aintegrar-se.

Informou também que a Rede de
Incubadoras de Inovagao Social em
Portugal, da qual é presidente, im-
plementou a iniciativa “Portugal Ino-
vagao Social”, com “financiamento
publico generoso”. Esta iniciativa visa '
facilitar e aprovar novas respostas
para diferentes problemas sociais
que sejam identificados. Também
aquilanga um repto a SPEM, en-
quanto associagdo representativa de
PcEM, para que faga “este caminho
com as incubadoras”.

pensaveis para a funcionalidade e

: integragdo social dos cidaddos com
i limitagdes fisicas, ajudando-os a

: terem melhor posicionamento, fun-

cionalidade e participagao, originan-

- doum aumento da esperanga média :
de vida e melhoria na qualidade de

i vida. Por outro lado, chamou-se a

: atengdo para o papel do(a) as-
sistente social, que deve funcionar

i como elo de ligagao entre o doente

. e afamilia (ou amigos e vizinhos), as
¢ instituicoes de salde, as instituicoes
: de suporte social, os sistemas de

| salde, a equipa terapéutica e o meio
i profissional/ escolar.

i Acerca da questao “E continuar

i atrabalhar... Ainda é possivel?”,

: Sofia Fonseca falou do projeto

i EM’Pregabilidade criado pela SPEM,
i esclarecendo que, em primeiro
lugar, é preciso ponderar a possibi-

. lidade de se continuar a trabalhar

i namesma area profissional, se ha

necessidade de fazer ajustes e

¢ identifica-los. Para umrecomego

no mercado de trabalho, o caminho

i do emprego apoiado pode sera

i solugao. Explicou como funciona,

: como é arelagio com as empresas
i eoquesdo as quotas de emprego

para as pessoas com deficiéncia.

i Acerca dos designados “Produtos
i de Apoio” (especialmente pro-

¢ duzidos para Prevenir, Compensar,

- Workshop #1

Autonomia Apoiada para
Socializar e Angariar
Sustento

O primeiro Workshop do dia teve
como dinamizadores o Dr. Carlos
Bastos (Administrador da Reha-
point), a Dra. Ana Sofia Fonseca (As-
sistente Social SPEM) e a Dra. Inés
Chaves (Assistente Social CRIEM/
CHULC).

Foram referidos os “Produtos de
Apoio”, enquanto ferramentas indis-

: Monitorizar, Aliviar ou Neutralizar

i qualguerimpedimento ou limitagao
: daatividade) Carlos Bastos deu

i exemplos de produtos que a

: Rehapoint comercializa, incluindo

: 0s que sdo usados na adaptabili-

i dade de postos de trabalho de pes-
: soas com incapacidade.

i Inés Chaves salientou a Estratégia

: Nacional paraa Inclusio das Pes-

: soas com Deficiéncia 2021-2025,

i designadamente no segmento que

: visa aprofundar as condigdes de

¢ autonomia, autodeterminagéo e

: participagdo nos diversos contex-

i tosdevida einteragcado, como sejam
. a Mobilidade pessoal com maior

¢ independéncia nas areas da salide,
: emprego, educagio e servigos

sociais e a Maior Acessibilidade ao

i ambiente fisico, social, econémico
i ecultural, a salde e educagédo e a
. informag&o e comunicagéo.

i - Workshop #2

i Terapia Ocupacional para Viver

{ Independente

i O Workshop 2 teve como dinamiza-

doras a Dra. Ana Rita Henriques (Te-

rapeuta Ocupacional de CMR do

: Alcoitdo), a Dra. Carla Venenno (Te-

i rapeuta Ocupacional SPEM) e a Dra.

: Maria Inacia Campanigo (CAVI Evora
i -APPACDM).

i Falaram naimportancia da Tera-

: pia Ocupacional, cujo objetivo é

i capacitaras PcEM a serem o mais

: autébnomas possivel nas suas tarefas
diarias e no lazer, maximizando o seu
i desempenho, prevenindo a incapaci-
: dade e mantendo competéncias.

i Chamaram atengéo para que deve

: sersempre avaliada a necessidade
i do uso de produtos de apoio, que

i ajudem o doente aficar mais inde-

: pendente nas suas atividades diarias
e produtivas. Sobre este assunto,

i CarlaVenenno salientou que, além

: daindispenséavel ajuda ao paciente

i naselegédo dos produtos de apoio

i mais adequados, € também preciso

: ensinar a utiliza-los e a tirar deles o

i melhor proveito. Sublinhou ainda a
importancia de se fazer um estudo,

: em conjunto com a pessoa e a fa-

i milia, sobre as adaptacdes necessa-
: rias no lar e no posto de trabalho.

: Acerca da fadiga, sintoma muito fre-
i quente nas PCEM, Ana Rita Henriques
: abordou a quest&o da conservagao

i deenergia e daimportancia de se

| fazerem sessdes de esclarecimento,
i de modo a ensinar a pessoa como

6 * Boletim Esclerose Multipla




deve executar determinadas ativi-

nivel de exaustéao.

Como exemplo de instituigdo
dedicada a prestacgao de servigos
personalizados de reabilitagcao pes-
soal, social e profissional as pessoas
com deficiéncia e incapacidade,
Maria Indcia Campanico referiu a
APPACDM, instituicdo com diver-
sas unidades/ respostas (Centro

de Atividades para a Capacitagao

e Inclusdo - CACI; Residéncias de
Autonomizagao e Incluséo) e varios
projetos a decorrer, apoiados por
entidades privadas e visando o em-
poderamento profissional e pessoal
dos beneficiérios.

Referiu também o CAVI (Centro de

Apoio a Vida Independente; cfr. Dec.

: -Sessao de abertura

i O segundo dia de trabalhos foi

. aberto pelo Eng. Alexandre Guedes

¢ daSilva (Presidente da SPEM), Eng.@
Carmen Carvalheira (Vice-presiden-
. te da CCDR-Alentejo), Prof.2 Célia

© Antunes (Universidade de Evora) e

: Prof. Jorge Torgal (Diretor da ESSA).

: O Presidente da SPEM salientou que
i estainstituicdo é particularmente

: central navida das PcEM e que,

i desde a sua criagdo, hd 39 anos, a

: SPEM tem tido um papel crescente
: natransmisséo de forga e espe-

: ranga as PcEM e suas familias. Se

: “os caminhos para a autonomia”

{ comegaram com o seu nascimento,
i hoje a SPEM quer passar essa res-

: ponsabilidade as PcEM, formé-las e
i capacita-las de maneira a que elas

: préprias consigam liderar os seus

i processos de controlo da doenga,

i dagestao de sintomas e das opcdes
| terapéuticas, participar na socie-

. dade e tomar as suas decisdes de

i forma consciente.

: Carmen Carvalheira revelou que

i aCCDR - Alentejo esté a trabalhar

: numa “agenda digital” paratoda a

Lein©129/2017, de 9 de outubro), do
qual é coordenadora desde a sua
criagdo, em 2019. O CAVI, enquanto
nlcleo autdbnomo da APPACDM,
presta um servigo de assisténcia
pessoal, visando contribuir para a
efetivacao do direito das pessoas
com deficiéncia a viver de formaiin-
dependente em todas as vertentes da
sua vida, nomeadamente no acesso
abens e servicos; na constituicdo

de familia; e nas acessibilidades no
emprego, salide, educagao.

- Sessao de encerramento

Na sessao de encerramento do
primeiro dia intervieram o Prof. Hen-
rique Lopes (Conselho Cientifico do
Congresso e Diretor da Nova Center
for Global Health, UNL) e o Dr. Jorge
Seguro Sanches (deputado da AR).
Em jeito de reflexdo sobre os traba-
Ihos do dia, Henrique Lopes concluiu
que o emprego, o urbanismo e as
acessibilidades sdo elementos que
conduzem a autonomia e que a
adaptabilidade dos postos de tra-
balho ndo deve ser encarada como
um favor mas um dever da socie-

: dade. Referiu também a importancia
dades para que ndo atinja um grande :
: “grande convite ao exercicio de

i cidadania”.

: Jorge Seguro Sanches, por sua vez,

¢ revelou que, no &mbito da sua ativi-

: dade na AR (Comiss&o Parlamentar
i de Salide e Sub-Comiss&o da Salde
i Global), tem acompanhado as as-

| sociagdes de doentes e mantém

i atualmente uma relagao de proximi-
i dade com a SPEM. Deixou um apelo
: aparticipagdo naquilo que é avida
. publica, para que nos préximos

i tempos, que sdo de época eleitoral,
: a SPEM se faga ouvirjunto dos par-

i tidos que irdo apresentar propostas
| politicas.

deste congresso entendido como

CNEM 2023

regiao, em parceria com a ADRAL,

i Agéncia de Desenvolvimento

: Regional do Alentejo, e a Universi-

. dade de Evora. Agradeceu o con-
vite para estar presente no CNEM

e assim poder levar um conjunto

i de sugestdes, propostas e ideias

| suscetiveis de serem aplicadas nos
projetos gerados e no desenvolvi-

: mento de aplicagdes e tecnologias
: no dmbito da referida “agenda digi-
i tal”, entendida como ferramenta de
© salde facil de usar por todos.

i Afirmando que a universidade tem

i odeverde lutar contra a discrimi-

: nagdo nas regides e nas sociedades
em que se insere, Célia Antunes

i mencionou a Escola de Salde e do
. Desenvolvimento Humano (ESDH),
i recentemente criada na Universi-

: dade de Evora, com o objetivo de,

: n&o s dar resposta aos proces-

i sos de doenga mas também ser

: multidisciplinar, numa vis&o mais

i abrangente do ser humano e das

i suas necessidades e dificuldades,
prestando especial atengéo ao

. perfil marcante da populagéo da

i regido. Mencionou também o Centro
¢ Académico Clinico do Alentejo

i (cfr. Portarian©127/2022, de 25 de

{ margo) que agrega as instituicdes

i desalde eaacademiadetodaa

i regido alentejana e d4 atualmente
“os primeiros passos”, procurando

i promover o avango e a aplicagéo

i do conhecimento e da evidéncia

: cientifica para a melhoria da satde.
¢ Com esse objetivo, enfrenta desa-
fios muito particulares, como seja

: acriagdo de uma rede de interagéo
i com comunidades intermunicipais.
i Na qualidade de diretor da ESSA,

: Jorge Torgal lembrou que esta

i instituicdo, especialista no ensino
da reabilitagao fisica, terapia ocupa-
i cional, fisioterapia e terapia da fala,

: tem um grande envolvimento com

i acomunidade e com as entidades

Boletim Esclerose Multipla * 7 @
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relacionadas com as principais pato-

logias, para as quais forma profissio-
nais, contribuindo para desenvolver
as melhores respostas, ndo sé do
ponto de vista curativo mas também
dainvestigacao.

- Palestra

Caminhos paraa
Neuroreabilitagdo em
Portugal

Em palestra online, a Prof.2 Patricia
Almeida, da ESSA, falou na
importancia da abordagem
interprofissional, sendo que a
prépria OMS ja apelou aos governos
para que se criem politicas de
saude que facilitem o trabalho
entre profissionais de salde de
diferentes areas.

Revelou que o grande “salto” dos
Ultimos tempos é o facto de se ter
demonstrado que a fisioterapia é
também eficaz ao nivel da atividade
cerebral, ao estimular os mecanis-
mos da neuroplasticidade, e que
o uso de robédtica e estimulagao
elétrica, ao trabalhar na ativagao
cortical, aumenta ainda mais esses
mecanismos. Sabe-se também
que o treino aerébico é particular-
mente benéfico na EM.

Lembrou que o modelo de trata-
mento utilizado em Alcoitdo tem
uma abordagem personalizada,
multidisciplinar, criando sistemas
capacitadores e com significado
para o utente e seguindo os princi-
pios do respeito, dignidade e com-
paixao. Explicou que a Capacitagao
Social se divide em requisitos
pessoais: ajuste de imagem
pessoal; gestao de stress; gestao
de sintomas; habitos saudéveis;
comunicacao efetiva e estabele-
cimento de prioridades; e em requi-
sitos ambientais: meio fisico; rede
social; servicos e recursos

na comunidade.

-Mesa#3

i Mente Sa para Viver

! Plenamente

: AMesa 3 teve como oradoras a
Dra. Rute Pires (psicopedagoga,

i dirigente associativana FNERDM e
i RUMO), e Dra. Ana Marc3o (psicéloga :
: naAPPACDM - Evora), e como

: moderadora a Dra. Raquel Rosa

: (SPEM).

i Falando sobre sallde mental e de

: como esta pode representar um
duelo constante para as PcEM,

i Ana Marcéo sublinhou que ter salide
: mental ndo é um privilégio, é um

. direito vital paraa humanidade e

i para o bem-estarde cadaum, para

: 0 ndo comprometimento do racio-

i cinio, sendo a oportunidade para o
autoconhecimento e crescimento g,
portanto, um dos caminhos para a

i autonomia. Neste sentido,

i afirmou que as PcEM devem munir-

. -se de estratégias que contribuam

i para aflexibilidade necessaria e que
: Ihes permitam fazer frente a mudan-
: cas e alteragdes inesperadas e assim
: lidar da melhor forma possivel com
os desafios da vida, pessoal, profis-
i sional e social.

i Como exemplo de entidades comin- :
: tervengdo nas dreas de reabilitagao
i eintegragao profissional e social

: Rute Pires apresentou a FNERDM,

: Federagao Nacional de Entidades de
\ Reabilitagdo de Doenga Mental, IPSS
i que agrega 24 entidades publicas e

i particulares de solidariedade social

: e desenvolve atividades no &mbito

i profissional, bem como respos-

i tas habitacionais, residenciais e

. de apoio domiciliario. Apresentou
também a RUMO, cooperativa que

i desde 1981 d4 apoio a pessoas des-
: favorecidas na peninsula de Setdbal
i etrabalha ativamente em rede com
: outros organismos e entidades para
i uma melhor integragéo e promogao
¢ daautonomia dessas pessoas.

Ll As Entidades Asso
= hmbito

adas desenvolvem Stvidades:

empregol

= respostas h e de apoio
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em doentes com EM

> A Reabilitacdio ¢ ainda o principal modo de melhor

. - Mesa #4

: Corpo Sao para Sentir

i aLiberdade

i Opainel de oradores desta Gltima

{ Mesa Redonda do CNEM foi integra-

: do pela Dra. Ana Chumbinho (Fisiatra

HESE), Dra. Madalena Rangel (Fisia-

: tra HESE) e Prof. José Marmelei-

: ra(Escola de Salde e do Desenvolvi-
: mento Humano de Evora), contando
: comamoderag&o do Dr. Alejandro

i Carrabs (SPEM). Ana Chumbinho

i e Madalena Rangel falaram sobre

: o papel da medicina fisica e de

¢ reabilitagdo em sede de Autonomia
: Fisica e Funcional. Salientaram que
areabilitagdo é o principal modo

i de melhoria de fungao em doentes

i com EM e que, apesar da doenga ter
i um grande impacto na mobilidade
(sendo as quedas a maior pertur-

: bag&o no que se refere amarcha),

i areabilitacdo foca-se cadavez mais
: na diversidade de sintomas “escon-

. didos” como a fadiga, a dor,

i adepressao.

Alertando para que se considera

i que o nimero de pessoas com EM
i desempregadas é desproporcional
. ao seu estado fisico e histéria

educacional ou profissional, Ana

i Chumbinho salientou a grande im-
. portancia da performance
i profissional para as PCEM, na

medida em que dessa forma se

i consegue desafiar precocemente a
. capacidade de neuroplasticidade

: compensatoria e a reserva cognitiva
i naevolugdo dadoenga.

: Sobre este tema, José Marmeleira

¢ lembrou que o exercicio é indutor

: de neuroplasticidade, especial-

{ mente para o hipocampo - muito

i associado a memobria, e que s6 ha
beneficios em ser-se ativo, tanto a

: nivel fisico e motor como também

: emtermos de funcionalidade e
cognicado, na salide e bem-estar, na
i qualidade de vida e naregulagao




emocional. José Marmeleira infor-
mou também que, em conjunto
com Catarina Martins, técnica

de exercicio fisico da SPEM, em
parceriacoma SPEM e a AFAEM
(Associagao de EM em Burgos,
Espanha) e com financiamento
da EU, esté a ser desenvolvido o
projeto “Active and Mindful”, cujo
objetivo é adinamizagédo de uma
intervengdo multicomponente, a
disténcia, via online, para chegar
atodos. Ao longo da sua apresen-
tagao, desafiou a plateia com alguns
exercicios simples que ajudam na
ativagdo de energia, a trabalhar o
foca narespiragéo e consciéncia
corporal.

- Workshop # 3
Estimulagao Neurocognitiva
para “Pensar Melhor”

O Workshop 3 foi dinamizado

pela Dra. Alexandra Mendes
(Neuro-psicdloga CRI EM/ CHULC),
Dra. Ana Carina Resina (Psicdloga
CRIEM/ CHULC) e Dra. Carolina
Trinda-de (Psicéloga SPEM), as
quais abordaram aspetos relativos
as alteragdes cognitivas mais
frequentes na EM (velocidade de
processamento de informagao,
aprendizagem e memoria), bem
como relativos a influéncia da
fadiga e das emogodes na fungao
cognitiva e relativos a eficicia

da terapia cognitiva, chamando
aatengao para que a associagao
entre terapia cognitiva e
exercicio fisico confere uma
melhoria na influéncia mltua dos
circuitos cognitivos e motores.
Carolina Trindade distribuiu,

pelos presentes, pequenos
cadernos com dicas, definicoes
sobre as diferengas entre a
estimulagao cognitiva, treino
cognitivo e reabilitagdo cognitiva,
exercicios para estimulagéo

© cognitiva e sugestdes de aplicagbes
i que auxiliam nesta estimulag&o.

: =Workshop # 4

i Reabilitagao Fisica

i para “Mexer Melhor”

i O Ultimo Workshop do Congresso

¢ foi dinamizado pelo Dr. Alejandro
Carrabs (Fisioterapeuta SPEM), que
i ofereceu uma sess&o prética e

i visual dafisioterapia e da reabili-

: tagdo, dando aos participantes

i umaideia de como tirar mais

i beneficio dafisioterapia e de

: alguns produtos de apoio. Colocou
i em pratica demonstragdes de como
: fazer corretamente transferéncias

i de posigéo (também do ponto de

i vista do cuidador) e de como agir

i perante uma queda. Falou ainda do
i treino da marcha e de alguns produ-
i tos de apoio e equipamentos que

: podem facilitar o dia a dia

i das PcEM. Para promover a
autonomia, recomendou a ativi-

. dade fisica regular, sendo que as

i saidas de casa e as caminhadas

i podem ser consideradas neste

i campo, ou a criagdo do hébito de

i fazeralguns jogos em casa.

i = Aaventurade sonhare

i “porde pé” o CRIEM

i ODr. Carlos Capela, neurologista,
i diretor do CRIEM, veio ao

© Congresso falar da sua “aventura”
i comacriagdo deste Centrode

i Responsabilidade Integrado.

: Contou que, apds a aprovagao do
i Interferdo Beta no tratamento

i daEM, em 1993, o Hospital Santo
Antdnio dos Capuchos, em Lisboa,
i sentiu a necessidade de criar

{ uma consulta especificamente

i dedicada a patologia e foi esta

| experiéncia que deu origem a re-
© cente criagédo do CRI EM, sob

¢ oslemas “inovar no cuidar” e

CNEM 2023

i “fazer diferente parafazer melhor”.

: Nofinal da sua intervengao partilhou
i um video do CEMCAT, Centro de

i Esclerose Mdltipla da Catalunha, em
: Espanha, o qual serviu de inspirag&o
i eéumareferéncia parao CRIEM

i em Portugal.

: - Sessdo

: de encerramento

: Momentos antes do encerramento,
: oevento contou ainda com a

i honrosa visita do Arcebispo de

: Evora, Dom Francisco Senra Coelho,
também presidente da FEA, que,

no seu discurso, congratulou a

i organizagao pelo Congresso e

: pelasuatransmisséo de esperanga,
i fortalecimento e renovacao.

: ODr.Carlos Capela, a Dra. Maria

i Luisa Rebocho (Diretora Clinica

: do HESE) e a Dra. Margarida Picarra
i Navalhinhas (Diretora do CNEM

i 2023), participaram na sessao

: final do Congresso.

i Margarida Navalhinhas expressou
i os agradecimentos da SPEM
atodas as empresas, instituicoes,
participantes, oradores, bem

i como aos voluntérios e funcio-
narios da SPEM, que apoiaram

i etornaram possivel este acon-

: tecimento. Concluiu que foram

i langados muitos desafios

i neste Congresso, que hd muito

: trabalho afazer sobre isso, im-

i portando igualmente que cada

| pessoa confie em si prépria, se
centre nas suas imensas capaci-

i dades e naquilo que tem de bom.
i Lembrou que a EM também pro-
porciona aspetos positivos

i avidadas pessoas, dando como

i exemplo iniciativas com a deste

i evento, que demonstra a unido

: emvolta da mesmatematica

i eem prol de necessidades

i einteresses que atodos dizem

© respeito.
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Momentos ludicos

O Congresso contou ainda com
alguns momentos ltdicos e diver-
tidos como, no primeiro dia, o
Concerto Solidario “O Cérebro

e aMdsica”, pela Orquestra Clas-
sica do Centro, oferecido pelo
Conselho Portugués para o
Cérebro (CPC). Na apresentacao
do concerto, o Prof. Anténio Freire,
do CPC, lembrou que é sempre
possivel participar de maneira
significativa na sociedade, como
aconteceu com a maioria dos
compositores representados

no concerto, ao contribuirem

para o enriquecimento da arte
apesar de sofrerem de doenga.
Falou daimportancia da musica
para o cérebro e de como o ritmo
pode ajudar na recuperagao

de determinadas doengas, desi-
gnadamente as motoras. Deixou
0s seus agradecimentos a

Dra. Emilia Cabral Martins, presi-
dente da Orquestra, e aos mUsicos
Pedro Carvalho (violino),

Vitor Sousa (violino), Manuel Costa

(viola de d'arco), Lauro Lira (violon-

celo) e Sofia Marafona (soprano).
“Os Miguéis”, com 13 e 15 anos,
foram a outra surpresa musical
que alegrou o evento em varios
momentos. Os dois autodidatas
vieram do concelho de Aljustrel e
animaram a plateia com o cante
alentejano, acompanhados do
Cajoén, instrumento espanhol
também usado no Alentejo,

e daviola campaniga, tipicamente
alentejana.

10« Boletim Esclerose Multipla
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Dr.Henrique
Sim-Sim
Coordenadorda |
AreaSocialda |

FEA; e vereador
da Camara Mu-
nicipal de Evora
“(..)Na qualidade

de responsavel do Centro

de Inovagao Social da FEA é muito grati-
ficante poder receber este congresso,
na medida em que ainda é significativo o
conjunto de pessoas que em Portugal tem
adoenca. Ha um trabalho muito grande a
desenvolver nas novas politicas e respos-
tas sociais e estaremos disponiveis para
trabalhar nestes temas e desafiara comu-
nidade, as empresas e o setor pUblicoa
construir novas solugdes comparticipadas.
Quero deixar uma mensagem de esperan-
Ga as PcEM, no sentido em que estou segu-
ro que novas solugdes e novas politicas
serdo encontradas e também uma palavra
de confianga, transmitir que ndo estao
sozinhas, mas sim com um conjunto de
organizagdes, empresas e sociedade civil.
Tenham essa confianga para prosseguir a
sua vida da melhor forma.”

Dra. Maria Luisa
Rebocho
Diretora clinica
do HESE
“O Factodo CNEM
acontecer este ano
em Evora éde uma
importancia extrema
porque traz, de certa
forma, a discussao da propria descentrali-
zagdo dos servigos (...). Aconsulta de EM
do HESE engloba uma equipa multidiscipli-
nar, mas ndo € possivel ter os especialistas
s6 dedicados a essa patologia, pois ndo ha
recursos humanos suficientes para isso.
Mas a consulta de EM nunca se perder3,
pela grande importancia no acompan-
hamento do doente. E no HESE temos
seguido sempre as novas terapéuticas da
EM (...). Creio que as novas terapéuticas da
imunoterapia serdo uma mais-valia para o
tratamento da EM. E preciso alertar “quem
manda” que é imperioso comegar a tratar
e controlar a resposta inflamatéria quando
esta estd no maximo, para a doenga ndo
progredir como tem progredido. Euma
mudanga no paradigma da terapéutica.”

12 ¢ Boletim Esclerose Miiltipla

Dom Francisco Senra Coelho

Arcebispo de Evora

(...) Quero deixar uma mensagem aberta e alar-
gada atoda a sociedade: temos o direito de ser
integrados na realizagédo plena da nossa cidadania

e ao mesmo tempo o dever de lutar e erguer todos os

nossos esforgos. E evidente que ha problematicas especificas e o caso
da EM merece um servico nacional absolutamente autbnomo, onde
estejam concentradas todas as respostas a todas as necessidades. Ndo
pode ser, de facto, uma espécie de “arquipélago” que temos de percor-
rer de ilhaemilha. Aigreja abraga este direito, este direito a uma resposta
auma solicitagdo que tem a ver com a qualidade de vida e da cidadania.
Ja devia ter acontecido, estamos atrasados, pois que va para as agendas
de prioridades. Nao se concebe que pessoas, muitas delas com dificul-
dades de locomogao, tenham de fazer peregrinagdes a diversos locais
distanciados quando devia haver um centro onde tudo estéa disponivel.
N&o hé sobre este assunto nenhuma questéo a ndo ser a resolugdo.”

Dra. Maria do Céu Ramos

Secretaria-Geral da FEA

“Para afundagao é muito importante acolher ini-

ciativas como esta, que sublinham aimportancia

da empatia humana e da solidariedade, mas
também da promogao da autonomia mesmo em
condigdes mais adversas. (...) Gostaria de salientar

o papel das associagdes na vida das pessoas e na so-

ciedade. Quando as pessoas se juntam em torno de um objetivo comum
para cuidar, divulgar e fazer avangar o conhecimento, acontecem coisas
bonitas. E importante acolher, valorizar e, de alguma maneira, celebrar
esse esforco associativo. (...) As PcEM gostaria de deixar uma palavra de
grande valorizagédo do esforgo que fazem para promover a sua auto-
nomia. Do meu ponto de vista sensivel, empatico e solidario, eu diria as
pessoas, em situagdo de sofrimento ou de limitagado, para ndo desistirem
da suavida, dos seus sonhos, da sua autonomia.”

S
Dr.Jorge Seguro Sanches =
Deputado AR '

“Apossibilidade da SPEM levar este tema a todos
os pontos do pais mostra a grandiosidade da as-
sociagdo. Mas também considero muito importante
que todos nds, na sociedade e na comunidade, possamos corresponder
da mesma forma e valorizar o trabalho que tem sido feito. Quero felicitar
a SPEM pela dimens&o nacional que da ao seu trabalho e as suas inicia-
tivas, prestando um servigo muito importante a sociedade portuguesa
(...).-Apelo a SPEM e atodas as associagdes de doentes que fagam o seu
trabalho de sensibilizagéo junto dos partidos politicos que vao ser can-
didatos em margo, para a necessidade de legislar nesta area. E a melhor
altura para o fazer e de se assumirem compromissos. Este tema precisa
de ganhar dimensao na vida da salide. Ndo podemos apenas dizer que
o doente estad no centro do SNS, temos de concretizar, temos de ser
efetivos, e as associagdes tém esse peso.”



RIS
AR
X \\!&"

XV“ Congresso Nacional
de Esclerose Miiltipla

PARCERIAS
CAMINHOS

COM O ALTO PATROCINIO DE SUA EXCELENCIA:

Com o Alto Patrocinio
de Sua Exceléncia
O Presidente da Republica

PATROCINIO CIENTIFICO: :
2
&1y CPC

CONSELHO PORTUGUES PARAQ CEREBRO

Merck  Sanofi

anssen | (5 REHAPOINT - GRiENTE. € aI5MG3

& VIATRIS| [Mylan
= oF
ww Coloplast sARMACT,
REBOCHO PAIS
c: {?z:_HosPi.toldo
B spiritoSantoe pe.

O .y .. e
iZiQo diario @) i
wesuso |l WwSUL s Club de Eroro "2
Esclarose Miltipla sigapt GO ’ pUb'IDIOHiCIE n MINRIES
DE ESCLEROSE
More than hope. Progress.

APOIOS:
po— ’ cmou
- . * AN | INOVAGAD
) 2 DEALMEIDA |§EI<TYY
e UNIVERSIDADE DE EVORA
C RL? MO e t=ievn- KOsl @) ODCCLMT Rotaryiid
- ..., INTEGRADO ;
[ ]
. »
‘ ’ U ) Euchio. PAPA-LETRAS®
> NOVARTIS [CF7 ks () (o
a defesa
ORGANIZAQAO:

ms S

international EUROPEAN

federation

INTERNATIONAL
‘'SOCIEDADE
socoabe  PROGRESSIVE MS ALLIANCE
MULTIPLA.



B CNEM 2023

° =y

O Congresso naimprensa | istes P
: o enr
Meios de comunicagado da imprensa escrita, online e radio,
sobretudo daregiao alentejana, divulgaram e cobriram o o e o v
18.2 Congresso Nacional de EM. O nosso especial agradeci- o il aen
mento por nos ajudarem a difusdo deste acontecimento e B 0t ot it oo | R
da causa que nos move! |: o
el ——
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Sagundo 2 Ora. Margarida Navalhinhas, coordenaders da delagagio da SPEM em Bverd @
direterd weacutiva do CNEM, “pretende-5e que ESte evento Sefa de @ park paISoas £om —
esclerose miltipla (PeEM). seus familiares & cubdadores, bem como investigadores da drea,

tdenicos, erefissicnals de sadde. assistentes socins, dedisores peliticos @ todos os que

estiverem interessados em participar™. O CNEM vai decorrer pela primeira vez no Alentefo,
“da modo 3 estar maks préximo das PEEM que vivem nesta Zona & daF estruturas regicnais
da SPEM, revela.

R

O pregrama desta edigio, distribuide pelos doés dias. & composte per craderes de
encelingia & conta com medas temiticas & workshops, com o3 Quais se pretende & partilha
de inf & di ke com & &3 auronomia das
PeEML

TODOS OS EVENTOS

DA SAUDE

NUM UNICC ESPACO
IGITAL

O CNEM 2020 decorrerd em formate hibride, com Sessbes prasendiais & cnling em
simultineo, permitindo a partidoagko de quem, por razbes visias. nbo pode estar
fisicamente.

s Ingcrigdes so obrigatirias para o dols clas, sendo gue poderd ser escolbida 3 forma
£omio 44 pratende astistic em cada dia - onling &/ou presencislments.

Maig detalhes sobre o CNEM 2023, nomeadamants consulta da programa & 3cesso 30
formuliric de inscricho, &m waw.spem.ol.
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Evora: XVIII Congresso Nacional de Sociedade Portuguesa de Esclerose Mltipla realiza
- - Ev
Esclerose Multipla 2023 congresso em Evora

Por AlentejoHeje - G de Novembro, 2023 @155 WO

H B

A Sociedade Portuguesa de Esclerose Mlltipla (SPEM) vai realizar o 189 Congresso Nacional
de Esclerose Multipla (CNEM) nos dias 1 e 2 de dezembro de 2023, em Evora, no Auditéric

do Centro de Inovagdo Social da Fundagdo Eugénio de Almeida, sob o tema Caminhos para
a Autonomia, contando com o honroso Alto Patrocinio do Presidente da Republica e com o TR—
Patrocinio Clentifico do Conselhe Portugués para o Cérebro (CPC).
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s primeiros anos de existéncia da SPEM, inau-
Ogurada em 1984, tiveram um cérebro como

identidade visual da instituicao e da sua ativi-
dade, enquanto associagdo que dava rosto e voz a todos
aqueles que eram tocados pela Esclerose Mdltipla (EM).

Este logbtipo constou na capa do Boletim SPEM, desde a
sua primeira edicdo em 1985.

SOCIEDADE
PORTUGUESA |
DE ESCLEROSE MULTIPLA

Em 1999 instituimos um novo simbolo para a SPEM,
numa altura em que foram constituidas as delegacdes
distritais de Beja, Coimbra, Faro e Leiria, em que a
delegacado de Lisboa comegou a disponibilizar aos as-
sociados os servigos de psicologia, apoio juridico, apoio
domicilidrio e atendimento telefénico e, no mesmo ano,
em que se realizaram o | Congresso Nacional da SPEM e
a primeira Colénia de Férias.

Este novo “logo” ergueu-se como uma homenagem a
alguém que nos era muito querido e que nos deixou. O
associado Carlos Cardoso, pessoa com EM e simulta-
neamente fundador do Boletim SPEM, passava algumas
temporadas em Sesimbra e adorava contemplar o mar
e 0voo das gaivotas. O novo “logo”, também baseado na
inspiragdo poética de Carlos, simbolizava uma simpética
gaivota voando para a liberdade e para a esperanga,
num soltar de amarras a um corpo doente.

Este “logo” cumpriu muito bem a fungéo de representar
a associagdo portantos anos. Mas, a determinada altura,
achamos que deveriamos mudar, ter uma “nova cara” e
entdo deixdmos voar a nossa gaivota.

SPEM

Sociedade Portuguesa de Esclerose Muiltipla

392 Aniversario SPEM Il

A historia dos logotipos

Sabe qual a histéria por tras dos logétipos da SPEM?
A proposito do 39.° Aniversario da instituigao, ce-
lebrado no passado dia 4 de dezembro de 2023,
relembramos a quem ja sabe, e sempre nos
acompanhou, e contamos de novo a quem chegou
recentemente a nossa associagdo como surgi-
ram os varios simbolos da SPEM.

Foi em 2010 que substituimos a cor azul do logbtipo por
um vermelho mais quente e forte. Anova cor, chamada
de “friendly red”, que significa “vermelho amigavel”,
pretende entdo ser amigavel a vista e a sensagdo que
provoca. E também o reflexo daquilo que hoje somos, dos
39 anos de existéncia: uma SPEM forte, préxima e afetiva,
tal como um bom amigo!

Aideia da maciez e conforto associada ao “friendly red”
também néo foi alheia a esta opgdo. Além do mais, o ver-
melho é sexy, o que também caracterizava a SPEM que,
com 26 anos de existéncia na altura, atravessava uma
fase jovem-adulta.

Quanto ao formato do logétipo, tanto pode representar
um baldo de didlogo como um cérebro. Qualquer que seja
ainterpretacao, acerta em cheio no que pretendemos
transmitir. Somos uma instituicdo aberta ao didlogo e que
privilegia o contacto com todos os interlocutores. Temos
também uma mensagem a transmitir, que é nossa e tem
como destinatérios toda a nossa sociedade. O formato
do cérebro dispensa quaisquer explicacdes. Todos sabe-
mos o papel que representa no funcionamento do nosso
organismo, e que é bem marcante nos doentes com EM.
Em suma, o que o nosso logbtipo atual transmite é que
estamos de pés bem assentes na terra, com o Nosso cé-
rebro comunicante, que emite e recebe mensagens, em
cor quente como um abrago.

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.
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Esclerose Multipla,
e Saude Oral

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenga
que afeta o sistema nervoso central e
pode, de algum modo, refletir alguns dos
seus sintomas na zona orofacial (boca
e face). Os sintomas manifestados po-
dem incluir dificuldades visuais (nistag-
mos - perturbagdes nos movimentos
oculares), fala arrastada (disartria - di-
ficuldade em movimentar os muisculos
daface e dalingua) e sintomas do foro
sensorial, como o adormecimento e
parestesia da face, nevralgia do nervo

trigémio e cefaleias.

N

Por Marta Haro e Jodo Nascimento da MD Clinica

os Ultimos anos, varios
N estudos tém demonstrado

uma relagao entre a EM
e uma maior prevaléncia de
doengas orais: doengas como a
cérie dentéria, doenga periodontal,
xerostomia (boca seca), halitose,
sensibilidade dentéria, disfungdes
na articulagcao temporo-mandibular
einfegdes fungicas.
Estarelagcao pode ainda ser
traduzida pelo facto destes doentes
poderem apresentar uma higiene
oral menos eficaz pela dificuldade
na percegao e destreza
necessaria para arealizagdo de
técnicas corretas de higiene oral.

Polimedicagao pode afetar
saude oral

Os doentes com EM sao muitas
vezes polimedicados para um maior
controlo da doenga, bem como

dos sintomas associados. O tipo

de medicagao mais usada séo os
corticdides, os farmacos do tipo
interferdo-B, o acetato de glatimero,
0s anticorpos monoclonais
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(natalizumab), os relaxantes
musculares e os antidepressivos.

Cadaum destes tipos de
farmacos pode ter efeitos
secundarios na cavidade
oral, e aelevadataxa de uso
deste tipo de medicagao pode
justificar as queixas de boca seca
de alguns dos doentes, assim
como os casos de glossite atréfica
observados. Os corticdides, por
exemplo, podem aumentar o

risco de infe¢des fungicas orais,
como a candidiase, problemas
pobs-operatdrios e dificuldade de
cicatrizagao. Os antidepressivos
triciclicos e relaxantes musculares
podem causar xerostomia, tal como,
os farmacos do tipo interferdo-p
que podem ainda aumentar o risco
de aparecimento de mucosite,
estomatite ulcerativa, glossite
(inflamagéo da lingua), disgeusia
(distorgdo do paladar), assim como
o aumento do risco de infegdes
orais como a candidiase. Ja o uso
de acetato de glatimero, para além

de aumento do risco de infecdo
flngica, bacteriana ou viral, pode
levar a mucosite, estomatite
ulcerativa e aumento das glandulas
salivares.

As visitas regulares, pelo
menos duas vezes porano, ao
médico dentista ou higienista
oral sao de extrema
importancianono ambitoda
prevengao das doengas orais.

Estes profissionais de salde oral
deverao estar capacitados a realizar
consultas adaptadas aos doentes
com EM, de forma a diminuir ao
maximo o stress envolvido nas
mesmas. Assim, por norma, sdo
aconselhadas consultas em
periodos de remissao da doenga,
consultas curtas e que devem incluir
varias pausas, proporcionando

um ambiente calmo e relaxado ao
paciente.

Uma relagdo de confianga entre o
doente e o profissional de salide

é essencial para um diagnéstico

0 mais precoce possivel e para



aelaboragdo de um plano
personalizado de cuidados de
higiene oral diarios.

Conselhos praticos

Os pacientes com EM devem seguir
uma higiene oral cuidada de modo
aevitar problemas. E aconselhado
comegar por realizar uma higiene
dos espagos interdentarios,
recorrendo ao fio dentario ou

a escovilhdes dentarios com
tamanhos especificos a cada

uma das areas, e que devem ser
indicados pelo profissional de
saude oral, de preferéncia com
cabos longos que ajudam quando
a destreza manual possa estar
comprometida ou dificultada.

De seguida, deve serrealizada uma
escovagem com pasta dentifrica
que contenha flGor na composigéo,
para prevenir o aparecimento

da cérie, dentéria e evitar o

uso de pastas branqueadoras,

pois ao serem mais abrasivas
podem potenciar os sintomas

de hipersensibilidade dentéria.
Aescovagem deve ser realizada
pelo menos duas vezes ao dia,

de manha e a noite, durante 2
minutos, de modo a abranger todas
as areas dentérias. As escovas

elétricas ultrassoénicas ou oscilo-
-rotativas podem ser uma opgao
para os pacientes com EM, pois

a tecnologia mais recente destas
escovas permite um controlo da
pressao exercida assim como o
tempo ou areas abrangidas na
escovagem.

Ahigiene oral da lingua também

é essencial recorrendoaum
raspador lingual com movimentos
de dentro parafora, nao
esquecendo as zonas mais

laterais, pois durante o dia vao-

-se depositando sobre as papilas
gustativas uma série de bactérias e
restos alimentares, evitando assim
o aparecimento de mau hdlito.

No caso de uso de proteses
dentérias estas devem ser
removidas durante a noite e
corretamente higienizadas de forma
aevitarinfegdes fungicas. Para

tal, a prétese deve ser escovada
com uma escova especifica para
proteses dentérias e utilizar-se uma
solucdo propria para o efeito. Pode
ainda ser emergida numa solugao
desinfetante apropriada, durante

o periodo de tempo indicado pelo
fabricante, deixando-a depois
asecar ao ar e nNd0 numa caixa
fechada.

Autilizagao de elixires deve

ser feita 30 minutos apoés a
escovagem, optando por produtos
sem alcool. Em caso de risco

de infegdes flngicas, pode ser
realizado um bochecho com elixir
com clohexidina, trés vezes por
semana, ndo se devendo usar

em demasia estas solugdes, pois
podem causar alteragdes no
paladar e nas glandulas salivares,
assim como, coloragao nos dentes.
Também a alimentagdo tem uma
grande importancia na prevengao
de problemas orais. Devem ser
evitados alimentos com excesso
de agUcares e restringir o consumo
de sal. Aingestao regular de 4gua
aolongo do dia é importante para
manter a hidratagdo e, em casos de
xerostomia, podem-se usar elixires
ou pastas que ajudem a estimular as
glandulas salivares.

Uma Salde Oral saudavel

contribui para evitar doengas
cardiovasculares, pneumonia,
doengas autoimunes, entre outras.
N&o é sé uma relagéo fisica, mas
também psicossocial, com impacto
na autoestima e na capacidade

de socializar. Com isto, podemos
afirmar que a sadde oral tem um
impacto na felicidade.

Boletim Esclerose Multipla 17 @



Programa +CO3S0O Emprego
Empreendedorismo Social

Ao longo do ano 2023, a Delegagio da SPEM de Evora, em colaboragio com as Delegagdes
da SPEM de Beja e Portalegre, deu continuidade ao Programa +CO3SO Emprego
- Empreendedorismo Social, que se iniciou em 2022.

Relembramos...

... 0S seus principais objetivos:

I - Diagnéstico social dos doen-

tes com Esclerose Mltipla (EM)
residentes no Alentejo (distritos de
Evora, Beja e Portalegre);

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

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

Acoes realizadas em 2023

Fevereiro

- Dinamizagao da 1.2 Sessao de
Esclarecimentos AMIM (Atestado
Médico de Incapacidade Multiuso),
em coorganizagdo com o Departa-
mento de Comunicagao do HESE
(Hospital do Espirito Santo de Evora),
destinada a profissionais de saude.

Abril

- Participagao na organizagdo da

Il Feira da Saude, no Centro de
Negécios Transfronteirigo, em Elvas,
em colaboragdo com as Delegagdes
SPEM de Beja e de Portalegre.

- Participagdo na Desafio pela Saude
2023 em Evora, promovido pela Ca-
mara Municipal de Evora e pelo HESE.
Maio

- Presenga SPEM na Conferéncia
Anual e Festival da Juventude EMSP
2023, (Plataforma Europeia de EM),
Helsinquia - Finlandia, na pessoa de
Margarida Navalhinhas, coordena-
dora da Delegacdo SPEM de Evorae
representante europeia dos jovens
com EM.

- Realizagdo da Sessao de Esclareci-
mentos sobre Deficiéncia (In)visivel
e Emprego no NERE (NUcleo Empres-

arial da Regido de Evora), em conjunto

com o GIP Inclusivo da APPACDM de
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Evora e o IEFP, dirigida a PME e Micro-
empresas.

- Dinamizagdo da 2.2 Sessao de
Esclarecimentos AMIM, em coor-
ganizagao com o Departamento de
Comunicagao do HESE, destinada a
utentes.

- Plantag&o da arvore da SPEM no
Largo dos Colegiais, em Evora, em
colaboragao comaJunta de Fregue-
sia do Centro Histérico, enquadrada
nas comemoragdes do Dia Mundial
da Esclerose Mdltipla 2023 que se
assinalou a 30 de maio.

- Audiéncia na Assembleia da
Republica, integrada na Campanha
“Somos a Sua voz!”, no ambito das
comemoragdes do Dia Mundial da EM
2023.

Setembro

- Mapeamento das Necessidades
das Pessoas com EM na regido do
Alentejo.

Dezembro

- Organizagao | Realizagao do
Congresso Nacional de Esclerose
Multipla 2023 (CNEM) - “Caminhos
para a Autonomia”, na Fundagao
Eugénio da Almeida, em Evora,
com o apoio das Delegacdes SPEM
de Coimbra, Santarém, Beja,
Portalegre e Lisboa. O CNEM
aconteceu fora do distrito de

Lisboa, ficando Evora encar-

regue de receber o evento mais
importante da SPEM e aproxi-
mando a associagao das

pessoas com EM que vivem
naregido mais a sul.

O projeto +CO3S0O tem continuagao
prevista até junho de 2024, com as
seguintes atividades: Contacto com
as escolas do Alentejo (Evora, Beja e
Portalegre) para Agdes de Sensibili-
zagao da EM; Contacto

com hospitais de Beja e Portalegre/
Elvas para a Dinamizagao de
Sessodes de Esclarecimento AMIM;
Continuagdo do Mapeamento das
Necessidades das Pessoas com EM
no Alentejo; Trabalho colaborativo
com camaras municipais, grupos
de deficiéncia e instituicdes na area
social, da salide e da deficiéncia;
Compilacao e efetivacao dos
desafios langados no CNEM 2023
para o Alentejo.

A SPEM congratula-se em
continuar a alcangar mais pessoas
no Alentejo, regido do interior que
tanto carece da nossa atengdo. Um
agradecimento a todos os que
permitiram que o ano de 2023
fosse a continuagdo de um
trabalho de melhoria continua em
prol das pessoas com EM e suas
familias.

'
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A Luz ao Fundo do Tunel

Se alguma vez pensei em partilhar o meu caso com alguém?
Nao. Mas senti que estava na altura de mostrar, a quem nao consegue
“ver aluz ao fundo do tinel”, que existem outros caminhos.

sta partilha ndo é facil para mim,

mas tenho a expectativa de
conseguir ajudar, pelo menos, uma
pessoa com a minha histéria. Ajuda
essa que sb acontecera se a pessoa
compreender que apesar de avida
ter mudado, isso ndo quer dizer que
tudo tenha acabado e que nada de
bom vai voltar a acontecer. Muitas
capacidades voltarao, muitas novas
coisas irao aparecer, novos interes-
sesirdo surgir, a autoconfianga sera
mais forte. Desde que se continue a

lutar, todos os dias, todos os dias, to-

dos os dias, para chegar ao objectivo
pretendido. E mesmo que se atinja

apenas um objectivo, serd melhordo

que nada.

Em Maio de 2018, tudo
comegou!
Percebi que algo ndo estava muito

apdbs varios exames, ao longo de
varios dias, me indicaram que sofria
de Esclerose Mdltipla (EM). Mais
precisamente, Esclerose Mdltipla
Surto-Remissao.

Desconhecia esta doenca e comecei
a procurar mais informagdes sobre a
mesma. No decorrer dessa pesquisa,
fuificando mais débil, mais triste,
com menos coragem de avangar e
com mais problemas. As dorméncias
pioraram, as nevrites 6pticas e as
alteragdes da marcha, também. Mais
um surto, menos forga e agravamen-
to da situagao.

Disseram-me que teria de viveruma
vida completamente diferente da
que tinha, que muitas alteracdes
teriam de ser feitas. Deveria comer
mais legumes, mais peixe, ao invés
de tanta carne, menos doces, beber
mais agua, consumir mais fruta, dor-
mir muito mais, trocar de profissao,

bem e decidiir ao hospital. Foi ai que,
tantas horas, parar de pensar tanto
© nos problemas, mas sim aceita-los
: como sdo. Ou seja, conformar-me

: com essa “novavida”.

E assim foi, tentei fazé-lo durante

© uns meses, mas a minha pouca

- felicidade estava gradualmente a de-
. saparecer, ao ponto de ja nem saber
. se ela existia. Tornei-me um objecto
sem vida, sem voz activa, sem pre-
senga, sem nada. Aquilo que eu fazia
. erarespirar, dormir e comer e voltara
: respirar, dormir e comer.

Fiquei completamente perdido,

. sem saber o que poderia fazer para

© prosseguir com esta “nova vida”. Ter-
. rivel vida. Estava cheio de problemas
: enem uma luzinha no fundo do ttnel
. aparecia.

: Um ano e meio passou e
: tudo continuava igual

| “E agora? O que vai ser de mim?
porque ja ndo iria conseguir trabalhar

Como vai ser a minha vida? Vou

- deixar de viver e apenas sobreviver?”
| - pensava, com muita tristeza e

. cheio de dlvidas.

© Um dia, tudo comegou a mudar

: quando comecei a pensar de uma

© maneira um pouco diferente do

- habitual.

© Parei de pensar no conjunto de todos
os problemas e escolhi apenas um.
Foquei-me muito nesse problema

e tentei perceber o que poderia

. fazer para o transformar. Aforga

. psicolégica ajuda muito, mesmo

: muito! E foi essa forga que me aju-

: dou a dar mais um passo, a levantar-
. -me apds cair, a ndo dar tanto valor
aum mero desequilibrio da marcha,

© ando pensartanto que era um fim.

: Comecei ent&o aver um inicio de

: algo.

. Decidi que estava na altura de me

© concentrar no que queria e lutar

- contratudo e todos, voltar a ser EU,
voltar afazer o que me faziafeliz, ou

Boletim Esclerose Mdltipla © 19 @
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. doentes iguais, portanto ndo pode

- haver uma solugo igual para todos.
| Ela deve ser especifica para cada

| pessoa e nunca generalizada.

© Aolertodos os tépicos, parece que
houve uma facilidade tremenda, s6
© que nao! Implicou muito esforgo,

- | muita coragem, muita garra, muito

empenho, muita luta apoés as falhas
continuas, mesmo muita luta, e con-
tinua a haver muita luta, todos os dias! :
: Mas apds ultrapassar alguns desa-

- fios, os préximos ja sao aligeirados,

. © essaluta jando é entendida como

© uma grande luta, mas apenas como

© mais uma.

- Aofinal de varios anos, sinto-me uma
. pessoa normal, orientada para as

: coisas positivas que consigo alcan-

pelo menos, o que me dava alguma
felicidade.

Explico-vos o meu processo
de pensamento

Nao consigo andar como andava

no passado, dando muitos passos,
mas consigo dar um passo. Entao,
amanha vou dar dois passos! - esse
era o objectivo do dia seguinte.
Foquei-me muito nos passos que
queria dar e apds tantas tentativas,
sem nunca desistir, consegui dar
cadavez mais passos. Actualmente,
talvez trés anos apods esse inicio,
consigo dar todos os passos. Caso
figue muito cansado, ndo desisto,
descanso um pouco e volto a andar.
Deixo-vos alguns exemplos das
minhas “conquistas”. Atengao que
estes exemplos sdo meus, uni-
camente meus, ndo espero que
alguém faga o mesmo de formaa

que sofrem de Esclerose Mdltipla
sabem muito bem que nao ha dois

© carou que quero conseguir alcangar.
. Actualmente, sou uma pessoa muito
© mais calma do que era, consigo dar
© mais valor a situagdes que me pas-
savam despercebidas!

! Por exemplo, nunca dei

. muito valor ao simples facto
i de andar, mas comecei adar
! muitaimportanciaa

: possibilidade de nos

i movermos, sema

. dependéncia de outrem.

Pode ndo parecer, mas a EM afetou-
-me muito. Aum ponto que sé con-

. seguiria explicar verdadeiramente

: com linguagem muito, muito vulgar.
: Continuo sem saber como tive tanta
. forga e como consegui fazer tan-

| tas alteragdes, mas consegui e s6

: tenho de agradecer a vida por todas
. as hipéteses que tive paravoltar a

. erguer-me, avangar sem medo e

© continuar contra tudo e todos.

© Achei que n3o voltaria a viver, que
nao voltaria a falar, que ndo voltaria

¢ aandar, que ndo iria conseguir voltar
aterumavida. Aminhavida estava
atingir o mesmo resultado. Doentes | presa por um fio, fio esse que estava
© muito perto de se romper. Portanto,
| se estiverem a pensar: “ahhh, mastu

: ndo sabes como a minha vida é md,

. tudo o que ja me aconteceu, tiveste

i sorteeestds ai afalar de boca

© cheia”. Mas nao, tive que fazer muitas
: coisas “contra” a opinido da minha

. familia, amigos e até médicos.

i Hoje, em 2024, gostaria

i muito que, além de todas as
: ajudas médicas, familiares,

: entre outras, fosse

i explicado atodos os doentes,
: TODOS, que acalma, apaz, o
i foco nos aspectos positivos,
! agarra, aluta, a persistén-

: cia, o respeito pelo préprio

: corpo, pela propria vida, sao
i muito importantes!

: Aminha mensagem para todas as

: PCEM é que ndo desistam, esforcem-
© -se aquerer mais e mais e mais.

: N&o se contentem com o minimo,

i anseiem mais e melhor. Eventual-

© mente, algumas coisas irdo melhorar.
© Assim que isso acontega, fiquem

| muito contentes pela vossa luta

: e por terem conseguido superar a

. atitude de apenas “estar parado, a

i espera que avida pare”.

: Aminha mae descobriu a SPEM, ao
. querer saber mais sobre a doenga,

: numa altura em que eu estava ape-
. nasem lutacomaEM.

i Decidifazervoluntariado na
Associagao porque acho impor-

© tante ajudar os doentes que dela

. fazem parte. E sempre bom estar ao
. lado de quem ja compreende bem a
. doenga, ac invés de saber apenas a

¢ sua histéria. Gostaria de ter comega-
© do ha& mais tempo, no entanto, antes
© ndo tinha a coragem para estar perto
- de pessoas que soubessem deste

: tema. Agora, 0 que mais quero é

i ajudar as pessoas a conseguirem dar
- um pequeno passo todos os dias. Sdo
| esses pequenos avangos que Nos

. déo forga para continuarmos nesta

© luta, que um dia passaré a serapenas
: amemobria do que aconteceu e que

resultou naquilo que nos define.

Hoje consegui dar dois passos, amanhd vou dar trés!
Hoje ndo consegui dar os trés passos, mas amanhd vou dar!
Voltei a ndo conseguir dar os trés passos, mas amanhd vou conseguir!

Hoje consegui dar os trés passos, amanhd vou dar quatro!
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Asimiphas “conquistas

w / Voltei a conseguir dormir apenas 4 horas, algo que sempre fiz.
e

.
-
-
s
.

~ —
-
L]
-

/ Ja consigo comer e beber da mesma maneira, sem preocupacoes
com o sal, gorduras, picantes, excessos de temperos, etc.

3

/ Ja ando sem problemas. Sem nunca estar a pensar se o
préximo passo ira ser dado. Sei que vai acontecer, o meu foco
ja esta muito orientado para voltar a ser a pessoa que era,
com as capacidades que tinha.

/ Ja consigo correr e saltar.

/ Ja consigo ter ereccoes, algo que desapareceu por uns
tempos.

/ Ja consigo urinar 2 ou 3 vezes por dia, como sempre fizera,
ao invés de o fazer a cada hora.

/ Ja consigo deitar-me com a cabeca virada para cima, sem
ficar tonto.

/ Ja consigo sorrir de forma sentida, sem ser aquele sorriso
forcado para demonstrar aos outros e a mim mesmo uma felici-
dade que néo era real.

/ Abandonei o 6dio que tinha aos hospitais, médicos,
enfermeiros, tratamentos e medicamentos. Tudo tem o seu

- proposito e tudo esta certo, s6 que nem sempre tudo se ’
pode aplicar a todos, da mesma forma.

/ Voltei a trabalhar, a fazer exactamente o mesmo que
fazia. Além de ter voltado a trabalhar, continuei a trabalhar
as 8 horas, ao invés de tentar reduzir algumas horas, algo
que me foi dito que nunca mais iria conseguir voltar

a fazer.

/ Voltei a ter uma relacao, algo que achava que nao iria
voltar a acontecer, mas depois de muito foco e luta, ELA

apareceu! '
o ¥
/ Voltei a conseguir nadar nas praias, sem o medo de i\ v
perder o equilibrio e de morrer afogado. 3 :
e / Voltei a sentir o sabor dos alimentos, algo que por .
= vezes falhava. A
— / A minha visao, do lado direito, estava terrivel,
- ~~~  mas agora esta bem melhor. Tive que treinar muito
[ < o foco no lado esquerdo, para compensar as falhas E \
= do lado direito. ot

A\
Al T
LY

/ A memoria falhava consecutivamente e isso
deixava-me super ansioso, nervoso e com medo
de estar com pessoas. Quando a memoria
falha, admito a mim proprio que falhou e que
nao me recordo dessa situacao, avanco
com um sorriso na cara; explico as pes-
soas que nao me recordo e questiono se
havera forma de seguir a conversa. Claro TS Tiago Lourenco .
que ha, caso nio haja, é sinal de que _ ‘3‘ “.32/anos;"Business Analist
a conversa nao era suficientemente : '
importante.
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Cidade templaria de Tomar

Tomar é uma cidade ribatejana, pertencente ao distrito de Santarém, e capital do Médio Tejo.
Beneficia de uma posigao privilegiada no coragao do Centro de Portugal. Deambular pelas ruas
desta cidade é como folhear um compéndio de Histoéria.

Tabuleiro do Espirito Santo

@ 22° Boletim Esclerose Mdltipla

Texto e fotografias de Candida Proenga

ntiga sede da Ordem dos
ATempIérios, Tomaréuma

cidade de grande encanto,
pela sua riqueza artistica e cultural. O
expoente maximo esta no Convento
de Cristo, uma das mais importantes
obras do Renascimento, em Portu-
gal. Visitar esta cidade é a descoberta
incessante de segredos. E uma
auténtica viagem no tempo.
Qual a melhor altura para visitar
Tomar? Aconselho uma visita no
més de julho e aproveitar a Festa
dos Tabuleiros que ocorre de 4 em
4 anos. Esse evento, uma tradigao
secular que pde toda a cidade em
festa, é digna de se ver. Trajando a
rigor, centenas de raparigas nabanti-
nas carregam os coloridos Tabuleiros,
num cortejo que percorre as ruas
enfeitadas de flores de papel. Das
janelas e varandas pendem colchas
garridas e avizinhanga aclama, com
entusiasmo, as cachopas com uma
chuva deflores.

Convento de Cristo

O Convento de Cristo é o Monumen-
to mais emblematico e a razao pela
qual muitos escolhem visita-lo é a
sua imponéncia, beleza arquitetdnica
e histérica. Patriménio Mundial da
Humanidade desde 1983, o Conven-
to dos Cavaleiros de Cristo de Tomar
€ um tesouro Unico que espelha sete
séculos da histdria. Aarquitetura é
extraordinéria. Cruzando elementos
dos estilos Roméanico, Gético, Ma-
nuelino, Renascentista, Maneirista e
Barroco.

AJanela do Capitulo representa uma
obra-prima do estilo Manuelino, o
gbtico portugués. A mesma foi alvo
derestauro e encontra-se “de cara
lavada”. Ladeada por dois gigantes-
cos contrafortes, esta janela é ornada
por um exuberante universo figura-
tivo onde estao presentes os temas
relacionados com Os Descobrimen-
tos portugueses: as cordas, a cruz
heraldica, a esfera armilar, o brasao

doreino, entre outros. Os portadores
de mobilidade condicionada podem
visitar a parte térrea do Convento,
contudo é impossivel, atualmente,
ter acesso a Charola. Tenho ainfor-
magao de que em finais de 2025, os
visitantes em cadeira de rodas terdo
a sua disposicdo um elevador que
lhes permitira a fruicdo completa do
monumento.

Foi-me possivel aceder a ja referida
Charola por um elevador de servigo.
Agradeco, de coragao, a cortesia.
Contudo, ndo aconselho que se
desloqguem ao Convento antes das
remodelagdes que tornarao o espago
seguro e acessivel a todos. Se optar
por visitar o monumento antes das
obras de requalificagado, saiba que a
entrada no mesmo se faz pela saida,
ou seja, pela loja. Devera entrarem
contacto com os responsaveis do
monumento para que possa ser auxi-
liado na sua visita, que sera, como ja
foi mencionado, uma visita parcial.
No entanto, podera apreciar a “Janela
Manuelina” no seu total esplendor,
depois daremocao dos liquenes que
“tapavam” a beleza estonteante da
mais bela janela do mundo.
Aentrada é gratuita para a pessoa
portadora de mobilidade reduzida,
bem como para o acompanhante.

Festa dos Tabuleiros

O jareferido evento € uma ocasido
especial para conhecer a cidade
decorada arigor pelos seus habitan-
tes. Apesar da multidao que se junta
para assistir ao desfile, quem se
desloca de cadeira de rodas podera
usufruirdo mesmo, na medida em
que existem lugares reservados para
portadores de mobilidade reduzida
junto ao local de partida do fabuloso
desfile. Convido-vos a apreciar as
fotografias relativas ao Convento de
Cristo, bem como a festa dos Tabulei-
ros, para agucgar a vossa curiosidade.
Espero que tenham gostado deste
roteiro doisemum.
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Esta pagina é parasi.
Exercite a sua memoria
enquanto se diverte a jogar!

Solugdes no proximo Boletim n°35
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Solugoes do anterior Boletim n°33

Solugéo dos 2 Sudoku
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Celebrar auniao
Adelegacao da SPEM de

Coimbra promoveu um

almoco convivio entre

utentes e familiares, no passado.
dia 21 de outubro. O encontro
decorreu no restaurante Sabor &
Arte, em ambiente de descontragéo
ediversao.

Almogo de Natal

No dia 17 de dezembro, a SPEM
Coimbra celebrou o Natal no restau-
rante Sabor &Arte, juntando utentes,
familiares e amigos para um agradavel
almogo carregado de momentos
Unicos de confraternizagdo.

Visita davereadora Carla Semedo

No dia 6 de outubro, a SPEM de Cascais teve a honra
de receber a visita da Sra. Vereadora da Camara de
Cascais, Dra. Carla Semedo - que detém, entre outras,
a pasta para a Promocé&o da Salde. Carla Semedo e
Mafalda Silveira (do Gabinete da Vereadora) estiveram
reunidas com Alexandre Silva, presidente da SPEM, e
outros elementos da equipa, numa breve apresen-
tagao sobre a SPEM, a sua missao e 0s seus servigos.
AVereadora agradeceu o trabalho da SPEM e mostrou-
-se disponivel para ajudar a associagdo a progredire a
desenvolver a sua atividade no municipio de Cascais.

Celebrou-se o Magusto!
No dia 12 de novembro, a delegacao
SPEM em Cascais organizou um encon-
tro de confraternizagao e celebragdo do
Magusto para os seus utentes, pessoas
com Esclerose Mdltipla, familiares e ami-
gos. Foi um agradavel lanche ajantarado, recheado
de castanhas quentinhas, dgua-pé e boa Ay
conversa no restaurante As Pescadoras, .
em Cascais, que contou com a pre- 3
senga do presidente da SPEM, Alexandre
Guedes da silva, e com a coordenadora
da delegagao de Cascais, Elsa Barroso.
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Recolha de tampas e agdes de sensibilizagao
ASPEM Leiria continua a levar a cabo a campanha de recolha de tampas de plastico, conhecida como “Uma Tampa,

um Sorriso”. Ao longo dos Ultimos meses, a delegacdo tem-se deslocado a escolas para apresentar a iniciativa aos mais
jovens. No final de setembro, visitou a Escola EB1 de Azbia para receber tampas recolhidas pela comunidade escolar e
para divulgar a EM, através da histéria do livro “Benjamim”, a uma plateia composta por alunos do 1.2 ao 4.2 ano e seus
professores. Em dezembro, foi a vez da Escola Basica 2,3 de Marrazes receber a SPEM de Leiria. Para além da divulgagao
da campanha de recolha de tampas, alunos de 8.° e 9.° ano participaram em agdes de sensibilizagdo sobre a proble-
mética da EM, no ambito do programa Eco-Escolas.

RN e "R
Artes Decorativas
Entre outubro e dezembro passados, a delegacao realizou nas suas instalagdes,
em Leiria, aulas de Artes Decorativas dedicadas a temética do Natal.

Os utentes puderam dar largas a sua criatividade e experimentar diferentes
tipos de materiais, criando auténticas “obras de arte natalicias”.

Leiria Natal Massagens de relaxamento
Entre 24 de novembro e 17 de dezembro, a SPEM de Leiria marcou presenga No dia 17 de dezembro, os utentes da
no Leiria Natal com o seu stand de venda de produtos, divulgando as ativi- delegacao usufruiram de uma sessao
dades e servigos da associagao e sensibilizando para a causa da EM. Foram de Massagens de Relaxamento. A

dias repletos de magia, imbuidos de espirito natalicio. delegacdo agradece a disponibilidade,

colaboragao e responsabilidade social
do Centro Formagao Massagistas,
nomeadamente a Filomena e ao José
Bilro, desejando o maior sucesso aos
finalistas do curso.
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Um miminho de Natal
Com o apoio da Uniao de Freguesias
de Leiria, Pousos, Barreira e Cortes, a
SPEM de Leiria teve a oportunidade
de entregar uma dulzia de cabazes
de alimentos a familias carenciadas,
proporcionando-lhes um pequeno
conforto na época festiva de Natal.

Fisioterapia...
de pijama

Para assinalaro
Dia Nacional do
Pijama, em novem-
bro, alguns utentes
vestiram-se arigor
paraasessaode
fisioterapia com
Rodrigo Duarte, da
Desaffius.

Festejar a época

O dia10 de dezembro ficou marcado pelo Almogo de Natal da
delegacdo da SPEM Leiria. O encontro contou com a presenga 5
de cercade 72 pessoas, entre portadores de EM, familiares e %
amigos, e decorreu no restaurante Tertulia do Manel. ~——

R 1k

Passear e conhecer

No &mbito da iniciativa EM’Passeio,
os utentes da SPEM Leiria visitaram

e passearam por varios locais nos
Gltimos meses do ano. Foi o caso da
Viagem de comboio até Sao Mar-
tinho do Porto, do passeio a Praiade
Paredes da Vit6ria, em Alcobaga, da
visita a Cloud Doughnuts, na Marinha
Grande, daida ao GOOD Bowling de
Leiria e ao Caldas Fan Event LEGO,
nas Caldas da Rainha, da visita ao Mu-
seu de Leiria e a Biblioteca Municipal
Afonso Lopes Vieira, do passeio no
Parque do Aviao, em Leiria, da partici-
pagao nainauguragao da exposicao
“Caminhar sem limites... ja pensaste
nisso?”, no Pavilhao Inclusivo das
Cortes, e da visita ao Edificio da
Resinagem - NUcleo de Arte Con-
temporanea na Marinha Grande e ao
“Leiria Natal”.
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SPEM Lisboa necessita
de uma nova viatura

Junte-se a campanha de angariagdo da
www.give-me.pt e ajude a Delegagdo da
SPEM de Lisboa a comprar uma carrinha
adaptada de 9 lugares, que serviré para
transportar com seguranca os utentes a
tratamentos de reabilitagéo, deslocagdes
a passeios ludicos e muitos mais. O seu
contributo é muito importante, porisso
apoie-nos na concretizagao deste sonho
em prol do bem-estar das pessoas a quem
diariamente dedicamos o nosso trabalho.
Para contribuir, basta aceder a campanha
através deste link https://www.give-me.
pt/pt_PT/campanhas/a-spem-necessi-
ta-de-uma-nova-viatura-com-muita-
urgencia e seguir as indicagdes.
Se preferir, podera também fazer a sua
doagao direta através de transferén-
cia bancaria para a conta da SPEM:
PT50.0036.0000.99105871610.11 - BIC/
SWIFT: MPIOPTPL, ou através de MBWAY
(938 748 512). A SPEM agradece!

Utentes do CACI - Pedalar nao temidade!

O Centro de Atividades e Capacitagao para a Inclusao da Delegagéo
de Lisboa da SPEM, a convite do Sr. Julio Santos do Centro de Pro-
mogao Social da PRODAC, iniciou a sua participagdo no programa
“Pedalar Sem Idade” Santa Casa da Misericérdia - Unidade de Marvila.
O Projeto “Pedalar Sem Idade “, surge a partir da Oficina comunitéria
para a recuperagao de Bicicletas da PRODAC, e acabou por desenvol-
ver diferentes atividades com bicicletas na comunidade de Marvila. Da
criagdo de uma escola para apreender a andar de bicicleta e passeios
de grupo, surgiu assim o Projeto “Pedalar Nao Tem Idade “e posterior-
mente o projeto “Bicicleta com Asas”

Em dezembro inicidmos a nossa atividade de “Bicicletas com Asas”,
com o apoio do Sr. Julio Santos, que proporcionou aos utentes do
CACI um passeio em bicicleta adaptada pela zona ribeirinha de Mar-
vila. O dia estava radioso e cheio de sol, 0 que tornou esta experiéncia
Unica e muito prazerosa para o CACI.

Agao de sensibilizagao
BNP Paribas
No dmbito da sensibilizagao e desmistifi-
cagao da Esclerose Mdltipla (EM), a SPEM
Lisboa continuou a implementar agdes por
todo o pais. Adelegacao esteve no Porto, no
dia 12 de outubro, no URBO - Business Cen-
ter, a convite do BNP Paribas, paraintegrar
um circuito de multideficiéncia e cons-
ciencializar os seus funcionarios sobre a
EM. Os participantes foram desafiados a
experimentar alguns dos sintomas especi-
ficos da doenga, através do Kit de Sintomas
da associagao, de modo a perceberem as
limitagdes diarias com que se deparam os
doentes. A SPEM louva esta iniciativa do
BNP Paribas e agradece o convite e a opor-
tunidade dada a nossa instituigéo.
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Angariagao de voluntario
e consciencializagdao EM
A 26 de setembro, a SPEM Lisboa esteve na feira de
voluntariado “Volunteer FAIR - Meet + 100NGOs"!,
na Nova SBE em Carcavelos. Os visitantes da feira
tiveram a oportunidade de ficar a conhecer mais
sobre a SPEM e a Esclerose Mdltipla (EM), tendo a
possibilidade de experimentar o Kit de Sintomas
da associagao e vivenciar algumas das limitagdes
basicas sentidas por quem tem a doenca. Além
desta consciencializagao, a adesao a esta iniciativa
teve também o objetivo de angariar mais voluntari-
0s. Quer fazer voluntariado na SPEM? Saiba mais em
https://spem.pt/seja-voluntario-spem/.

S

Utentes do CAClem
competigao de Polybat

Os utentes do CACI (Centrode
Atividades e Capacitagdo paraaIn-
clusao) da SPEM Lisboa participaram
no Torneio Regional de Polybat
Zona Sul, que decorreuno dia19

de outubro, no Pavilhdo da Torre da
Marinha, no Seixal. A equipa alcangou
excelentes resultados, sendo que na
categoria PB1: Rosa Pereira, Helena
Santos e Filipa Afonso, e na categoria
PB3: José Luis Pinto, Maria Deolinda
Antunes e Luis Carvalho conquista-
ramo1.°,2.° e 3.° lugares no pédio,
respetivamente. ASPEM agradece a
oportunidade a organizagao desta
iniciativa, nomeadamente a
Associagao de Paralisia Cerebral
de Almada Seixal, a Federagao
Portuguesa de Desporto para Pes-
soas com Deficiéncia e a Camara
Municipal do Seixal.

Dia Mundial do Pao

No Dia Mundial do Pao, que se cele-
brou a 16 de outubro em simultaneo
com o Dia Mundial da Alimentagéo, a
Fabrica da Padaria Portuguesa fez
chegar a delegacéo da SPEM Lisboa
uma oferta de Paes com Chourigo.
Os utentes do CACl aproveitaram a
oportunidade para fazer um lanche
especialmente saboroso e agrade-
cem este gesto a Fabrica da Padaria
Portuguesa.

Boletim Esclerose Multipla * 29 @



B Noticias Gerais

Emprego inclusivo

Na atividade Mentoria para a Empregabilidade, que ocorreu
no dmbito do projeto Mdltiplas Escolhas da SPEM, foram
selecionadas 7 pessoas com esclerose multipla, que durante
cerca de 3 meses usufruiram do apoio de um mentor, que
partilhou conhecimentos, aconselhou, acompanhou e
motivou os participantes no seu processo de procura ativa
de emprego. E com orgulho que partilhamos os resultados
alcangados. Desejamos a melhor sorte a todos os partici-
pantes na sua vida profissional.

Ability Day

No dia 20 de novembro, a SPEM esteve presente no
Ability Day, um evento totalmente dedicado ao recru-
tamento inclusivo, e promovido pelo nosso parceiro
BNP Paribas. Do painel de oradores, fizeram parte
Paulo Gongalves, vice-presidente da SPEM, e as as- an | e

sociagdes Novamente e CADIM. Da semana de eventos m
fez ainda parte uma feira de emprego, que teve como m
objetivo disponibilizar ofertas de emprego da empresa R
e incentivar a candidatura de pessoas com diferentes < B
tipos de deficiéncia e/ou incapacidade.

Atores Rui Melo e Madalena Almeida angariam
3000€ paraa SPEM

A SPEM foi a instituicdo visada na emissao de 28 de dezembro do
concurso Joker Especial Solidario, da RTP 1, com Vasco Palmeirim
ao comando. Os atores Madalena Almeida e Rui Melo, também
padrinho da SPEM, conseguiram angariar 3000€ para a nossa as-
sociagdo. O nosso enorme obrigada aos atores participantes e a
RTP, bem como a todos aqueles que foram solidarios com a SPEM e
contribuiram com donativos ao longo do ano de 2023.

Jantar solidario

A Academia do Bacalhau de Lisboa, surpreendeu mais
uma vez a SPEM! Durante o seu Jantar de Natal, que
decorreu no Sana Metropolitan Hotel, em Lisboa, no dia
15 de dezembro, comadres e compadres da Academia
mostraram a sua generosidade ao oferecerem um do-
nativo a nossa instituicdo. Para receber o donativo e
representar a SPEM, estiveram presentes Elsa Barroso,
coordenadora da SPEM de Cascais, € Maria Lopes, da
Comunicagao da SPEM. A nossa associagao agradece
esta doacdo, que é ja concedida hé alguns anos e tem
contribuido para melhorar a vida das pessoas com EM.

il

+ Literacia em satide + Qualidade de vida
APlataforma Satde em Didlogo realizou, no dia 26 de outubro, em
Lisboa, a sua Conferéncia Anual. O balango do trabalho realizado

ao longo dos Ultimos dois anos e meio, no ambito do projeto de
promogao da literacia em salde promovido pela Plataforma Sadde
em Didlogo - Espago Saude 360° Algarve, foi o ponto de partida
para falar de literacia em salde e de desenvolvimento sustentavel. O
estudo apresentado concluiu que a promogao da literacia em salde,
através de uma abordagem colaborativa, personalizada e de proximi-
dade contribuiu, de forma clara, para um aumento da qualidade de
vida e bem-estar dos 780 cidadaos vulneraveis com idade igual ou superior a 65 anos que participaram no estudo.
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Prolongada
avalidade dos
Atestados
Multiusos
AlLein.®1/2024, publi-
cadaem Diarioda
Republica a 4 de janeiro,

Noticias Gerais Il

SPEM com a SIP Portugal

No dia 21 de outubro, a SPEM marcou
presenca no evento da SIP Portugal -
-Social Impact of Pain, inserido no VI
Congresso da Associagao Portuguesa
para o Estudo da Dor - “Integrar para
Cuidar”. Ainiciativa decorreu na Facul-

dade de Medicina da Universidade do
Porto com o tema Mindfulness e Hipnose
Clinica na Gestédo da Dor.

Na imagem, vemos a Dra. Susete Marga-
rido da SPEM com a Dra. Teresa Flor de
Lima da Associagao de Doentes de Dor
Crénica dos Agores.

estabelece umregime
transitério de emissao
de Atestado Médico de
Incapacidade Multiuso
(AMIM) para doentes on-
colégicos e pessoas com
deficiéncia, para efeitos
de acesso e manutengao
das medidas e beneficios sociais, econémicos e fiscais legalmente previs-
tos, que poderiam estar em causa devido ao atraso na marcagao de juntas
médicas. Assim, a validade do AMIM é prolongada até a realizagdo de nova
avaliagao, desde que acompa-nhado de comprovativo de requerimento de
junta médica de avaliagdo de incapacidade ou, quando aplicavel, de junta
médica de recurso para a correspondente reavaliagdo, com data anterior
adata de validade. Em suma, a lei prorroga regras ja em vigor desde a
pandemia, que perderiam em breve a validade.

Uma SPEM sempre presente!
Ao longo dos Ultimos meses, foram
varios os eventos onde a SPEM esteve
presente e se fez ouvir, em nome de
todos aqueles que representa. Veja aqui
alguns desses momentos:

SETEMBRO

- | Encontro de Literacia em Salde, pro-
movido pela Rede Académica de Litera-
ciaem Salde (RALS), na ENSP - NOVA
(Escola Nacional de Salde PUblica).

- Re-Humanize our world 2023, na Nova
SBE, Carcavelos Campus, com a co-
organizagao da NOVA Medical School.

- Portugal Healthcare Innovation

| Summit 2023, realizada pela Fundagao

| Bamberg, em Lisboa.

OUTUBRO

- Encontro Ectrims 2023 - MSMilan,
Italia

- MSMilan Patient Community Day, Italia
NOVEMBRO

- Conferéncia Mais satide, Melhorvida,
Centro Cultural de Belém, Lisboa.

-15.9 Férum do Medicamento, realizado
pela APAH na Fundagéo Oriente, em
Lisboa.

- Conferéncia Dia Europeu das Pes-
soas com Deficiéncia 2023, Comissdo
Europeia, Bruxelas.

DEZEMBRO

-10.2 Meia Maratona dos Descobrimen-

tos, Belém, Lisboa.
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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)




