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Editorial 1N

Diagnéstico EM
E agora?

uando uma mae de trés
filhos, cuidadora, recebe
esta noticiaem relacdo

aum dos seus filhos, entraem
6rbita. Ao fim de algum tempo, pde
0s pés no chdo e a cabeca no sitio.
Faz um plano, aceita, ajuda a sua
filha que ndo estd bem, mas ndo
esquece os outros. Toda a familia
sente que o mundo desabou
naquele lar.

Precisa de ser forte, ndo chorar,
nao dramatizar, transmitir es-
peranga. Facilndo é masndo é
impossivel.

Embora, atualmente, ja se ouca
falar mais de Esclerose Mdltipla,
ainda ndo é facil aceitar a doenca
quando nos calhaands. Mas a
esperanga de se poder levar uma
vida quase normal ja ajuda a digerir
melhor o diagnéstico.

Nestas situagdes, antigas e re-
centes, é de grande importancia

a ajuda incondicional das Insti-
tuicdes de apoio aos pacientes e
seus familiares.

A SPEM, que sempre me apoiou e
acompanhou, foi, e cada vez mais
serd, agquele colo de que todos

necessitamos. Na divulgacao da
doenga, nos direitos dos doentes
e seus cuidadores, no acompanha-
mento a quem o solicitar...
Comtudooqueaprendie
continuo a aprender, hoje a SPEM
é um espacgo de uma familia, onde
encontrei afeto, companheirismo,
amigos que partilham e sentem os
mesmos problemas.

Pertenco a esta “familia” com
problemas, como muitas terao,
mas aqui estou eu, acarinhada
como a “mae velhota”, que ama e
abraca, sempre com o maximo de
carinho e amor que pode dar.
Obrigada a todas as Diregdes
SPEM com quem convivi
etrabalhei.

Obrigada a todos os Funcionarios,
que tudo fazem para que nada nos
falte, mesmo sacrificando o seu
descanso e vida pessoal.
Obrigada a todos os Voluntarios
que tornaram esta Instituicao um
compartimento do nosso lar

e que tanto tém feito para que
continue cada vez mais forte

e unida.

OBRIGADA SPEM!

W\ Toda a familia

sente que o
mundo desabou
naquele lar.
Precisa de
ser forte,
nao chorar,
nao dramatizar,
transmitir
esperanca.
Facil nao é,
mas nao

é impossivel. ))

Judith Domingues
Vogal da Diregao SPEM
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Ou por MBWAY para o
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Bl Dia Mundial da EM 2024

My

Diagnosis

“O Meu Diagnostico de EM”

O Dia Mundial da Esclerose Mdltipla (EM), assinalado todos os anos a 30 de maio,
redne a comunidade global de EM para partilhar histérias, consciencializar o publi-
co em geral para as caracteristicas da doenga e sensibilizar os decisores politicos

para a melhoria das condigoes de vida dos seus portadores e de quem os rodeia.

A campanha internacional do Dia
Mundial da EM 2024-2025, coorde-
nada pela Federagao Internacional
de Esclerose Mdltipla (MSIF), tem
como tema “O Meu Diagnéstico de
EM” (My MS Diagnosis), e o lema
“Navegando juntos pela EM”, defen-
dendo um diagndstico precoce e
preciso para todas as pessoas que
vivem com EM. E uma campanha
flexivel e abrangente, centrando-se
em varios angulos:

® Chamar a atencao dos decisores
politicos para um melhor e mais pre-
ciso diagndstico precoce, tornando-
-0 acessivel atodas as pessoas que
vivem com EM.

® Destacar as barreiras globais que
dificultam o acesso a um diagnéstico
de EM.

@ Construir comunidades e siste-
mas solidarios que apoiem pessoas
diagnosticadas com EM.

@ 4 e Boletim Esclerose Multipla

® Sensibilizar e construir solidarie-
dade através da partilha de experién-
cias de um diagndstico de EM.

® Defender uma melhor formagao e
preparagdo em EM entre os profis-
sionais de salde.

® Apoiar novas pesquisas e avangos
clinicos no diagndstico de EM.

Como é diagnosticada
aEM?

De acordo com os critérios McDonald
2017, devem ser observadas trés
qualificagdes para se considerar que
a pessoa seja portadora de EM:

1- Dois ataques clinicos de sinto-
mas de EM que duram 24 horas ou
mais: os sintomas variam e podem
incluir dificuldade em lembrar-se de
coisas e declinio da velocidade de
processamento de informacao; dor-
méncia ou sensacao de formigueiro
nas extremidades; problemas de

equilibrio; fraqueza nas pernas; dor
facial; problemas intestinais ou de
bexiga; vertigem; e disfungdo sexual.
2 - Duas ou mais lesdes, com pelo
menos 3 mm e agrupadas: exames
de imagem avangados, como a res-
sonancia magnética, podem ajudara
detetar lesdes cerebrais especificas.
Lesdes pequenas e inespecificas
podem ser causadas por enxaque-
cas ou pressao arterial elevada, por
isso procuram-se lesdes maiores

e congregadas profundamente na
substancia branca do cérebro, perto
dos ventriculos (espagos liquidos).

2 - Se as outras condigdes forem
excluidas, os exames de ima-

gem avangados podem ajudar a
descartar outros disttirbios, como
neuromielite 6tica (NMO) e distUr-
bio de anticorpos de glicoproteina
da mielina dos oligodendrécitos
(MOG). Embora essas condigdes
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apresentem sintomas semelhantes
aos da EM, elas sdo “sbsias” que ndo
responderdo a medicagao da EM.

Quais os desafios globais

no diagnéstico de EM?
Um diagndstico precoce é vital para
permitir o tratamento precoce com
terapias modificadoras da doenga
que podem minimizar recaidas e re-
duzirincapacidades futuras. Mesmo
que ndo estejam disponiveis tera-
pias modificadoras da doenga, um
diagndstico precoce continua a ser
crucial pois permite mudancgas no
estilo de vida para ajudar a controlar
a doenca e melhorar a qualidade de
vida.

AMSIF, em colaboragcao com es-
pecialistas mundiais envolvidos no
Atlas da EM (estudo mundial que
mapeia a prevaléncia globaldaEMe
a disponibilidade e acessibilidade

de recursos para as pessoas que
vivem com a doenga), realizou uma
pesquisa que salienta aimportancia
de um melhoracesso a educagéo e
formagao para neurologistas, com

o objetivo de se diagnosticaraEM o
mais precocemente possivel.

O diagndstico paraa EM McDonald
2017 inclui critérios clinicos, radi-
ogréficos e laboratoriais que sdo
amplamente usados em pesquisas e
na pratica clinica. Foi criado em 2001
e revisto varias vezes até 2017, pre-
vendo-se a sua atualizagao em 2024.
O estudo da MSIF destaca a necessi-
dade de melhorar a divulgagao global
destes critérios de diagndstico junto

Dia Mundial da EM 2024

dos prestadores de cuidados de
salide, fornecendo-lhes ferramentas,
e de garantir que estes critérios séo
implementados, contribuindo assim
para que as barreiras ao diagndstico
deixem de existir.

O Atlas da EM (com
dados fornecidos em
2022) mostra que:

- Amaioria (83%) dos paises em
todo o mundo tem barreiras que
impedem o diagndstico precoce da
EM. Globalmente, a barreira mais
frequentemente relatada é afalta de
conhecimento dos sintomas da EM
entre o pUblico e os profissionais de

\
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saude. Nos paises de baixo e médio-
-baixo rendimento, existem outras
barreiras comuns, como a indisponi-
bilidade de profissionais de satide
qualificados, equipamentos e testes
de diagndstico.

- Autilizagdo dos critérios de diagnds-
tico McDonald 2017 esté relacionada
com ariqueza do pais. A utilizagdo é
quase universal (98%) nos paises de
elevado rendimento em comparagao
com menos de metade (40%) dos
paises de baixo rendimento. Abar-
reira mais comum mencionada para a
nao utilizagado dos critérios é afalta de
consciencializagdo ou formagao dos
neurologistas.
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Vamos navegarjuntos
pela EM!

O grande objetivo do Dia Mundial da
EM é a sensibilizagédo para a doenca,
0s seus sintomas, aimportancia do
diagnéstico antecipado e o trata-
mento subjacente.

Homenageando todas as Pessoas
com EM (PcEM), que enfrentam a
doenga diariamente, a SPEM pre-
tende atingir publico além da comu-
nidade de EM, conquistando mais
apoiantes e aumentando a comuni-
dade com simpatizantes, voluntari-
0S, parceiros e mecenas que ajudem
a potenciar a causa.

Nao obstante, pretende-se ainda
gerar um debate politico na socie-
dade sobre as leis em vigor e mostrar
junto do atual Governo tudo o que
ainda falta fazer para melhorar avida
das PcEM em Portugal.

A SPEM prevé realizar
as seguintes atividades
para o Dia Mundial 2024

Maio/ junho - “O Meu Diagnés-
tico de EM” - divulgacao nas redes so-
ciais SPEM de testemunhos de PcEM,
inspirando quem recentemente
recebeu um diagndstico de EM.

Maio/ junho - Conscienciali-
zagao EM - divulgagéo nas redes
sociais SPEM de imagens de PcEM,
familiares, cuidadores, amigos e sim-
patizantes da causa, envergando a

@ 6 * Boletim Esclerose Multipla

Il Dia Mundial da EM 2024

t-shirt da associagao e transmitindo
mensagens de apoio a todos os que
sao tocados pela doenca.

28 de maio - Jantar solidario
SPEM - realizagdo de um jantar
solidario, comemorando o Dia Mun-
dial da EM e angariando simultanea-
mente fundos que contribuam para
a sustentabilidade da associacao.
Lota da Esquina em Cascais.

Maio/Jtho =Inauguragdo da
Exposicao Solidaria de Arte
“Sintomas EM” - exibicao de
quadros e se-rigrafias da autoria do
artista Emanuel Ribeiro. Local ainda
adefinir.

Final de maio - My MSParty -
rea-lizagao de atividades por parte
das delegacdes e nlcleos da SPEM,
do continente eilhas, assinalando

o Dia Mundial da EM com utentes,
fami-liares, cuidadores, funcionarios
e apoiantes. Transmissao em
direto nas paginas Facebook
da SPEM.

Noite30de  /
Malo = lluminagao
laranja dos edificios
institucionais e
monumentos do
pais, em colabo-
ragédo com autar-
quias e institui¢des.
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B E\1'Conversa com...

Foto de: Jodo Silveira Ramos
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Como surgiu o convite para ser
Padrinho da SPEM? E qual o
principal motivo que o moveu a

“dar as maos” a nossa causa?

O convite surgiu porintermédio da
Margarida Navalhinhas (Coordena-
dora da Delegagdo SPEM Evora), que
me “apanhou de surpresa” nos bas-
tidores de um programa de televiséo
e me falou da SPEM e da sua missao
de contribuir para a melhoria das
condigées de vida das pessoas com
Esclerose Mdltipla (EM). Alertou-me
para que a EM, doenca neurolégica
que pode acarretar incapacidade,
afeta em Portugal cerca de 8.000
pessoas, muitas delas ainda jovens e
com um percurso laboral a sua frente.
Aceitei prontamente o convite, pois
fiquei interessado em aprender

:J
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Rui Melo

Personalidade da area da cultura “abraga”
a causa da SPEM

Rui Melo, ator portugués (também musico e encenador)
conhecido do grande publico pela sua participagdo em “Festa
é Festa” e “Por do sol”, ndo hesitou em aceitar o convite para
ser padrinho da SPEM e apoiar a causa desta associagao,
contribuindo para a consciencializagao da doenga por parte
da sociedade. Em entrevista ao Boletim, falou-nos um pouco
mais sobre este seu “namoro recente”.

mais sobre a Esclerose Mdltiplae em
ajudar a divulgar a atividade da SPEM
e a causa que defende, com a qual
me sinto, de alguma forma, identifi-
cado.

Qual a percegao que tinhada EM
e o que sabia sobre esta doenga?
Apesar de ter um familiar diagnostica-
do com esta doenga neuroldgica, ndo
tinha grande percegdo do que éaEM,
de quais sao 0s seus sintomas, em
particular os “sintomas invisiveis”, de
quais sdo as estratégias mais eficazes
para gerir e combater a doenga. Na
minha familia, a EM sempre foi en-
carada como uma espécie de “bicho
de sete cabegas”. Eu quis aceitar

o desafio de ser padrinho da SPEM
porque creio ser uma oportunidade

Madalena Alme

para desmistificar essa questao e,
também, contribuir para sensibilizar a
sociedade para esta doenca.

Como padrinho da associagao,
em que iniciativas ja se envolveu
pela SPEM?

E um “namoro” recente, mas estive e
estarei disponivel sempre que solici-
tado. Participei num video de apoio
que abriu o Congresso Nacional de
EM, organizado pela SPEM em Evora,
em dezembro do ano passado. Nesse
mesmo més, tive a possibilidade,
com a colaboragdo da Madalena
Almeida (atriz), de angariar 3000€
paraa SPEM no concurso da RTP,
Joker Especial Solidario, o que me
deixou muito feliz!

Enquanto figura mediatica, de
que forma acha que pode fazer a
diferenga na nossa associagao e
na sensibilizagao sobre EM?

O mediatismo, o conhecimento que
de mim terd o chamado “grande
pulblico” através dos media, € algo
que, sendo objetivamente pouco

' ®
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relevante, podera ser aproveitado
para ajudar a divulgar o papel da
SPEM, enquanto associagao que
defende os interesses das pessoas
com EM. Vou continuar disponivel no
for preciso para ajudar a SPEM.

Que mensagem gostaria de
deixar as pessoas com EM, em
primeiro lugar para aquelas que
acabaram de ser diagnostica-
das, e que comegaramallidar
comuma novarealidade, eem
segundo para todas as outras
que ha anos enfrentam diaria-
mente adoenga?

Para as pessoas com um diagndstico
recente, quero deixar-lhes todo o
meu apoio g, sabendo que cada
caso é diferente, dizer-lhes que
acredito que mais cedo ou mais
tarde encontrardo aforga necesséria
para se erguerem e reinventarem a
sua vida. Ndo se entreguem ao
isolamento, procurem ajuda

EM’Conversa com...

profissional, busquem orientagao

em associagdes comoaSPEMe
inspirem-se em casos de outras
pessoas que dizem ter encontrado
na sua vida pontos positivos que até
entdo ndo sabiam que existiam. Fara
certamente toda a diferenga! Aos que
enfrentam a doenga h4 anos,

quero transmitir--lhes a minha
profunda admiragao e dizer-lhes que
sdo, sem dlvida, uns “guerreiros”.
Lembrem-se que podem ser o exem-
plo para muitos que ainda se sintam
perdidos na doenga.

0 que é o apadrinhamento SPEM?

Constitui uma das formas de
envolvimento e contribuicao
para a associacao.

o Tem como missao difundir o

nome, a imagem, os principios,
os objetivos e os projetos

da SPEM, sensihilizando a
sociedade para a doenca e a
melhoria das condicdes de vida
dos seus portadores.

o 0s padrinhos e madrinhas
sao personalidades das areas
da cultura, desporto, artes,
ciéncia ou politica e disponibi-
lizam-se a contribuir para a de-
fesa e promocao dos objetivos
e principios da SPEM, através
do seu reconhecimento social.
o Paralelamente, o padrinho ou
madrinha deve ser reconhecido

publicamente pelo seu compor-
tamento civico e pela defesa
dos valores essenciais que
estdo na base da instituicao.

o A nomeacao dos padrinhos

e madrinhas é da responsabi-
lidade da SPEM. Pode resultar
de um convite da instituicao ou
da disponibilidade e generosi-
dade previamente manifesta-

Fale-nos dos seus projetos
profissionais, atuais e futuros,
para satisfazer a curiosidade
dos seus fas com EM.

Neste momento estou em

cena com o espetaculo

“Oregresso do Ricardo Il no
comboio das 9h24”. Para além
disso, continuo a fazeranovela
“Festa é Festa” daTVI.Em breve, no
préximo més de Maio, estarei

no Teatro da Trindade com o
espetaculo “Noite de Reis”.

das pela personalidade.

® A colahoracao dos padrinhos
¢ feita de acordo com as
orientacdes especificas da
SPEM, ou por sua livre inicia-
tiva, mas sempre de acordo
com os principios da organi-
zacao e mantendo a direcao
sempre informada das suas
diligéncias.
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Artigos
personalizados
SPEM

Apoia a SPEM através
da compra dos artigos
personalizados da nossa
associagao.

Ao adquirires artigos SPEM es-
~ tarasacontribuir para a sustenta-
\, bilidade da nossa Instituicao,
apoiando todos servigos e ativi-
dades em curso e tornando pos-
sivel que as pessoas com Esclero-
se Mdltiplatenham acesso auma
vida digna e com qualidade.

Nas paginas a seguir, encontraras
brindes Uteis ao teu dia adia,
como é o caso dos artigos para
animais domésticos ou dos blo-
cos de notas e das garrafas. Tam-
bém podes comprar para oferecer,
como é o caso das lembrangas
para criangas ou dos artigos para
olar.

Sé solidario!



Avental para as Faz ja
criangas pintarem! i a tua

’ encomenda!
A
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va tens a tua garrafa
para agua da SPEM?

Tenho de ir a rua... Ja tens o teu bloco
(Y leva os saquinhos... de notas da SPEM?
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Coracao antistress
Preco de doacéo ao Piblico= 2,00€
REF?/ COR CE029

Pen com 16 Gb

Preco de doacéo ao Piblico= 8,00€
REF?/ COR M5071

Preto | Branco

N
/ »-';‘W\\‘\\\Q‘\@

Escova para cao ou gato
Preco de doacéo ao Piblico= 5,00€
REF?/ COR M1501

@

Caixa para medicamentos

Preco de doacao ao Publico= 2,00€
REF?/ COR M5034

Transparente

Quadro infantil para desenhar
Preco de doacéo ao Piiblico= 4,00€
Azul | Vermelho

Porta-sacos para animais

Preco de doacao ao Publico= 2,00€
REF?/ COR M5641

Preto | Laranja | Azul | Vermelho

Fita para o pulso e Pins
Preco de doacéo ao Publico= 1,00€
cada.

b

Ursinho de peluche (10 cm)
Preco de doacéo ao Piblico= 7,00€
REF?/ COR M1523 - Castanho

Garrafas para agua

Preco de doacao ao Publico= 5,00€
REF®/ COR M1779

Pretas | Transparentes | Azul Claro

Avental de crianca para colorir
com canetas incluidas

Preco de doacéo ao Publico= 4,00€
REF?/ COR G7828

Avental para adulto
REF?/ GOR R9128
Preco de doacao ao Publico= 7,00€

Cor preto

Caixa de lapis de cera

Preco de doacéo ao Piblico= 4,00€
CREF?/ COR A91755

8 lapis de varias cores
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Velas aromaticas

REF?/ COR M5828
Branco | Prata | Dourado

Preco de doacao ao Piblico= 3,00€

Velas aromaticas em

copo de vidro com tampa

Preco de doacéao ao Piblico= 5,00€
REF?/ COR M1688

Preto | transparente | vermelho

Caneca com mascote da SPEM
Preco de doacéo ao Piiblico= 6,00€
REF?/ GOR M3894

Vela com superficie mate

para escrever (giz incluido)
Preco de doacdo ao Piblico= 5,00€
REF?/ GOR M6408

Ganeca branca com logo SPEM
Preco de doacéo ao Piiblico= 5,00€
REF®/ COR M3893

Caneca dourada com logo SPEM
Preco de doacao ao Piblico= 5,00€
REF?/ COR M5984

Caneca com superficie mate para
escrever (giz incluido)

REF?/ GOR A93957

Preco de doacao ao Piiblico= 5,00€

Bloco de notas com linhas
Preco de doacao ao Publico= 5,00€
REF?/ COR R7987

#

Bloco de notas sem Iiﬁhas
Preco de doacao ao Publico= 6,00€
REF?/ COR M01804

Faz ja a tua encomenda!

Escolhe os teus artigos e faz a encomenda através do tel: 218 650 480
ou do email: spem@spem.pt. Nessa altura, ficaras a saber o valor final,
com os portes de envio CTT incluidos. O pagamento pode ser feito
através detransferénciabancaria (PT50.0036.0000.99105871610.11

- BIC/SWIFT: MPIOPTPL) ou por MBWAY (938 748 512).

Apds o pagamento, os artigos serao enviadovia CTT paraamorada
que nos indicares. Se preferires, podes levantar a tua encomen-
da nas instalagdes da SPEM, em Lisboa, economizando assim os

portes de envio.




Esclerose multipla vs emprego

Aimportancia da (re)integragao das PCEM no mercado de trabalho

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

SPEM tem apoiado pes-
Asoas com Esclerose Mdltipla

(PcEM) na integragao e re-
integragao laboral, em articulagao
com entidades empregadoras
parceiras, no ambito do seu projeto
EM’pregabilidade dinamizado pelo
CAARPD (Centro de Atendimento,
Acompanhamento e Reabilitagao
Social para Pessoas com Deficiéncia
e Incapacidade). Apresentamos-lhe
Ldcia Barreto e Sérgio Pereira, dois
jovens com Esclerose Mdltipla (EM),
que beneficiaram deste apoio da
SPEM e se encontram ativos profis-
sionalmente.

“Nao queria dar parte fraca,
queria que soubessem que
podiam contar comigo para
tudo...”

Aos 27 anos, Llcia Barreto foi diag-
nosticada com EM. Na altura sentiu
muita ansiedade, tinha pouca infor-
magao sobre a doenga, viu-se um
pouco perdida, ndo sabia bem que
caminho tomar. “Sentia-me bem,
tinha surtos pontualmente que re-
solvia com tratamentos no hospital.
Por isso, passados um ou dois anos,
recusei continuar qualquer tipo de

tratamento e, basicamente, voltei as :

costas a doenga”, relata.
Enquanto gestora de marketing,
trabalhando numa éarea profissional

muito criativa, dindmica e stressante,

ndo deixava que ninguém soubesse
da sua doencga. Receava que expor a
doenga fosse um entrave ao desen-
volvimento da sua carreira profis-
sional: “ndo queria dar parte fraca,
queria que soubessem que podiam
contar comigo para tudo, atéem
situagébes de risco, como viajar
para determinar paises com vaci-
nas obrigatérias, que eu ndo podia
tomar por causa da EM, e assumir
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0s riscos por minha conta. Tinha um
relatério médico que sé mostrava no
aeroporto, a mais ninguém...”

: Efoiassim durante 10 anos... Até

© que chegou a uma fase da sua vida

: em que decidiu colocar-se a si, a sua
: salde e familia em primeiro lugar:

. “decidi abrandar no meuempre-

i go,(...) deciditambém ser mde. “

¢ O parto, porém, ndo foi facil, fica-

i ram muitas sequelas, a EM evoluiu

¢ do padrao “surto-remissdo” para

i progressiva secunddria, ou seja,

i comegaram a surgir sintomas que

: janao desapareciam, mesmo com

: tratamento. “Quando quis retomar o
: trabalho, percebique néo ia ser pos-
. sivel ter o mesmo ritmo. Além disso,

i comecei a ndo gostar do que fazia,

i pois trabalhar na drea do marketing
i implica “estar no terreno”.

. “E entdo percebi que ndo podia

: manter este tipo de trabalho”,

¢ recorda.

: Para LUcia o contacto com a SPEM

: foi uma grande surpresa, pois ndo

. estava a espera de tanto acompa-

i nhamento a vérios niveis e ndo sabia
: do projeto de apoio a emprega-

¢ bilidade. Tinha davidas quanto ao

bizall

TURNING DATA

facto de alguma empresa aceitar
contrata-la com as suas limitagoes

~ enumregime 100% remoto. Estava
: disposta a fazer qualquer tipo de

¢ trabalho administrativo, de apoio ao
: cliente ou como assistente virtual,

. que lhe permitisse trabalhar a partir
: decasa.

: Através da SPEM, surgiuuma

i proposta para integrar o recém-

: -criado departamento de “Controlo
: emonitorizagao de pagamentos” do
: BNP Paribas, em Lisboa. Atualmente,
: trabalha remotamente 8 horas por

. dia e tem a sorte de ter acompanhia
. do seu marido, que também esta em
! teletrabalho, ndo se sentindo social-
. menteisolada. Para se deslocar ao

: escritério, o que acontece cerca de

: uma a duas vezes por més, precisa

: do apoio de alguém pois ndo pode

¢ conduzir nem andar de transportes.
¢ “Felizmente tenho uma boa rede de

: apolo familiar, posso sempre contar
: comomeu marido, 0s meus pais e a
: minhairmd.”

i “Confessa que o trabalho tem

: sido bastante positivo em ter-

: mos emocionais, afastando-a

. do foco permanente na doenga e



dando-lhe a autonomia financeira
necessdria para poder contribuir
para o orcamento familiar.” “No
inicio, a empresa perguntou-me se
precisava de alguma adaptagdo

no posto de trabalho e eu disse que
ndio. Tenho uma cadeira confortdavel
e tudo a disposi¢do. O acesso é feito
diretamente da garagem até ao
piso, ndo hd escadas nem obstdcu-
los a transpor.” O que Ihe faz mais
confusdo “é a velocidade com que
as pessoas se deslocam e falam ao
mesmo tempo, em comparagdo
comigo que ando muito devagare,
por vezes, ndio consigo manter con-
versas paralelas enquanto ando.”
No futuro, sonha ter uma casa adap-
tada a si, com melhores condi¢cdes e
um bom espago exterior para poder
usufruir de um pouco de natureza.
Se a sua mobilidade piorar ou se tiver
outro tipo de problemas associados
a EM que atornem menos ativa, pla-
neia ler os livros que ndo conseguiu
até agora. Mais importante ainda,
espera continuar ser felizcom asua
familia, ter estabilidade emocional

e financeira, ver o seu filho crescer e
manter a sua rede familiar de apoio
por muitos mais anos.

“O meu trabalho é como um
treino exaustivo para o meu
cérebro”

Sérgio Pereira foi diagnosticado com
EMem 2019, quando tinha 29 anos.

e ja tinha algum conhecimento sobre
adoenca através de pessoas com
quem trabalhou. O seu diagndstico

i aconteceu pouco antes de surgir

¢ aCovid-19. Sérgio recorda que “os

i gindsios fecharam, ficémos todos

i em casa e eu tive muito tempo para
: pensar sobre o que ia fazercoma

: minhavida.” O desejo de mudar

. de area profissional comegou a

: intensificar-se, tanto pelo facto de
: tera doenca como por saber que n3o :
. podia ser PT o resto da sua vida.
: Conta que foi estimulado pela familia :
. eamigos a continuar os estudos e
¢ afazer mais pela sua vida profis-

¢ sional. “Durante a pandemia pes-
i quisei um pouco sobre programagdo
i eacabei por ingressar no curso de :
Técnico de Informdatica - Sistemas,
: do IEFP, que abrangia também a

! dreada programagdo. Fizum estd
: giodecurta duragdo, depois fiquei
i uns meses parado e entdo surgiu a
: SPEM.”

. Encontrou a SPEM nainternet,

i quando procurava mais informacao :
: sobreadoenga, e viunoYouTube uns : saber o que funciona ou n&o para o
: videos do Alexandre Silva, presidente :
: daSPEM. Comegou a beneficiar de

: apoio da associagao a varios niveis,
: tendo tido oportunidade de aceitar
: uma proposta para estagiar como
Data Engineer na BI4ALL, no Porto.

. Trabalha remotamente 8 horas por
. dia e nunca sente cansago ao ponto
. deter de parar de produzir. Bem pelo
: contrario, confessa que sentiu uma
: melhoria enorme do ponto de vista
: mental, sobretudo da memoéria:
Era Personal Trainer (PT) num ginasio :

“Eu tinha falhas de memdéria que

¢ jando me lembro de ter, como, por
: exemplo, nGo saber onde guardei
* um objeto. A minha darea profis-

i sional requer tanto de raciocinio

: como de meméria. Como sediz e eu
i concordo, 0 Nosso cérebro é como

i um musculo: quanto mais treinado
: melhor funciona. O meuemprego

i écomo um treino exaustivo para

: 0meu cérebro. Penso que se ndo

. trabalhasse nesta drea, ndo iria ter
! tantas melhorias. Passei a exercitar
i mais o cérebro e antes exercitava

* mais a parte fisica.”

¢ Continua também fisicamente

¢ ativo, fazendo exercicios especificos
: nomeadamente para os desequili-

brios. “E importante continuar a

i praticarexercicio fisico, tendo obvia-
i mente em conta que cada caso de

i EMédiferente e o exercicio deve ser

: adaptado acadaum.”

: Anivel alimentar, continua a ter

. habitos saudaveis que enraizou

¢ aindaem crianga, alturaem que era

: obeso: beber agua, ter uma alimen-

: tagdo adequada, ouvir o corpo e

i seu organismo. “E preciso combinar
i uma alimentagdo sauddvel com

i exercicio fisico adequado e treino

: mental. Consegue-se uma melhoria
i muito grande na qualidade de vida”.
: Otestemunho do Tiago Lourengo,

‘ na edi¢do anterior do Boletim SPEM,
. deixou-o bastante inspirado e

ajudou-o avervida de formaainda

mais positiva. Recomenda, as PCEM

i gue se confrontam pela primeira vez
i com o diagndstico, que o encarem
COmMO um renascimento: “Pensa que,
i até aqui foste uma determinada

i pessoq, tiveste uma determinada

¢ vida, fizeste isto e aquilo. Mas as

: regras do jogo agora sdo diferentes.
, : Tens de te adaptar, pensar numa

: nova vida e as possibilidades que

. essa vida te pode trazer. Ninguém

i tevaijulgar por quereres fazer
mudang¢as na tua vida. Esdoente,

\ I querqueiras quer ndo as pessoas

i vdo sempre ver-te assim e ndo te vdo
i querer contrariar, por isso... aprovei-
i taavida. E apesar de todas as

¢ dificuldades que vais sentir, porque

i vais, ndo desistas de perseguir os

: teus sonhos e de ir atrds daquilo que
¢ tefaz bem, que te realiza. Desafia-

! te, faz acontecer! Ha dias que ndo

S vais conseguir fazer nada, hd outros
i que irds conseguire ai estd tudo

§ : bem.”
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Valorizar os beneficios da diversidade

As empresas que empregam atualmente Licia Barreto e Sérgio Pereira, par-
ceiras da SPEM na area da empregabilidade, sdo exemplo na promogao do
emprego inclusivo e do recrutamento de pessoas com deficiéncia. ASPEM,

querendo saber um pouco mais sobre a abordagem inclusiva destas duas
empresas, seriamente determinadas em contribuir para um melhor e mais
inclusivo futuro da sociedade em geral, entrevistou Luciana Peres, Head of
CSR and Diversity & Inclusion, e Carla Jorge da Costa, Head of Recruitment
and Talent Sourcing, do BNP Paribas Portugal; e Maria Cubas, da equipa de
Talent Aquisiton & Employer Branding, da BI4ALL.

BNP Paribas Portugal

Como tem sido a posigao do
BNP Paribas em relagao ao
emprego inclusivo e qual a
principal razao que move a

empresa neste sentido?
Diversidade, Equidade e Inclusao
sdo valores fundamentais do BNP

Paribas e parte integrante da sua am-
. lideres no panorama Europeu e

. Internacional, assume o seu papel
: de forma muito séria e estd determi- :
: nado em contribuir para um melhor
: futuro - e mais inclusivo da socie-

: dade em geral.

: Desde 2016 que o Codigo interno

: de conduta formaliza a rejeicdo de

bicdo, traduzida em objetivos estra-
tégicos, cuja concretizacdo através
de projetos e recursos dedicados,
refletem o investimento do Grupo
no seu alcance. (...) E nosso com-
promisso fomentar uma cultura de
trabalho baseada num ambiente
aberto, de respeito, no qual todos

tém igualdade de oportunidades de :
: Em Janeiro de 2020, o Recrutamen-
: to Inclusivo passou a ser um pro-

¢ cesso estruturado e definido, parte
¢ dacultura inclusiva preconizada pela :
: proposta de valor do Grupo BNP

fazer parte e de crescer.

Quando questionados sobre a
observacao de atitudes e com-
portamentos alinhados com esta
promessa, 86% dos colaboradores

tém um parecer favoravel sobre esta :
: sélido eresponsavel lider Interna-  :
: cional, comprometido com o desen- :
i sardo seu potencial, ter enfrentado

: nopassado obstaculos no acesso a

: oportunidades de carreira no mer-

: cado, é possivel, ou até provavel, que
. 0seu CV possa ndo comparar bem

: com o de outro candidato que ndo

: esteve exposto s mesmas dificul-

: dades. A criagdo de um canal dedi-

. cado permite-nos ter esta variavel

: em consideragdo no momento da

¢ triagem de curriculos, levando-nos

questdo. Facto que, naturalmente,
nos orgulha e encoraja a continuar o

trabalho que vem sendo desenvolvi- :
: ambiente positivo e de abertura.

: Desde entdo estabelecemos

: parcerias ndo sé com Associagdes,
. mas também com Escolas e Uni-

. versidades que tém trabalhado

do desde hd muitos anos até esta

data, pois acreditamos que diversi-
dade, equidade e inclusao sdo con-
dicdes necessarias para continuar-
mMos a entregar resultados positivos

atodos os nossos stakeholders, pois
: cadavez mais inclusivo. Tém sido

: promovidas sessdes de sensibili-

¢ zagdo regulares para todos os niveis
: delideranga das vérias areas de :
i negbcio em Portugal, os decisores fi-
: nais dos processos de Recrutamen-
¢ toeSelecgéo. (...) Aequipa de Recru-
: tamento local foi também formada

Fomentam ainovagéo; Expandem
o desenvolvimento de talentos e

a sua retengéo; Melhoram o de-
sempenho/ performance dos seus
colaboradores, nomeadamente no
trabalho junto dos nossos clientes
e parceiros; E contribuem a
melhoria do processo de tomada
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. de decis&o. Cientes do nosso papel
i enguanto agentes econémicos e

¢ sociais, adotamos uma politica de

¢ recrutamento inclusivo, sem quotas. :
: : perdemos talento, independente-

i mente das caracteristicas pessoais

: de cada candidato.

¢ Garantimos assim que 0 N0sSso pro-

: cesso de Recrutamento se mantém

© rigoroso, justo e transparente, porém
. preparado para seradaptado se e

. s6 se houver essa necessidade para

: determinados candidatos, de forma

. Desde quando é que aem-

. presa promove o emprego

© inclusivo e recruta pessoas
: com deficiéncia?

O BNP Paribas - um dos Bancos

qualquer prética discriminatéria. (...)

Paribas, que se posiciona como um

volvimento das suas pessoas, num

connosco para um Recrutamento

. para o efeito, comprometendo-se
i com objetivos concretos nesta ma-
: téria, e 0 processo de Recrutamento

foi ajustado para garantir que nao

que o seu talento e competéncias

: possam ser avaliadas em igualdade

: decircunstancias por comparagdo a
: todos os outros.

: Um exemplo disso foi a criagdo de

: um canal especifico de candida-

: tura para pessoas com deficiéncia,
. necessidade que sentimos por ndo

: termos forma de garantir, antes da

: criagéo deste canal, que todas as

candidaturas seriam por nés trata-

¢ das com o mesmo grau de justica.
¢ Quero comisto dizer que, assumindo
: pragmaticamente que um candidato

portador de deficiéncia poderd, ape-

avalorizar principalmente aspetos

: como aformagéo, a motivagéo ou
: as competéncias transversais na
¢ selegao destes candidatos.



(-.)Amensagem mais importante
que gostariamos de transmitir é a de
que vemos o Recrutamento como
um processo verdadeiramente
inclusivo, que nos permite atrair

o melhor talento independente-
mente de quaisquer caracteristicas
pessoais dos candidatos, com to-
das as vantagens que a diversidade
nos traz em termos de criatividade,
produtividade e até felicidade das

equipas. (...)

Além do recrutamento inclu-
sivo, que outras iniciativas
sao realizadas com o intuito

pessoas com deficiéncia?
Damos aqui alguns exemplos de
iniciativas:

- Ability Day: em 2022, organiza-
Mos a nossa primeira edigéo do
Ability Day, inteiramente dedicada
ao Recrutamento Inclusivo e focada
na contratagao de candidatos com

deficiéncia. Demos aos participantes :

aoportunidade de se encontrarem
com algumas das equipas que
estavam a contratar e puderam falar
com a equipa de recrutamento do
BNP Paribas em Portugal. No ano
passado, queriamos ir mais longe.

BNP PARIBAS
[ 2 i

: Alargdmos esta iniciativa para dois
: dias: umdia dedicado as roundtables
: eum open day dedicado a pUblicos :
: internos e externos, que incluiu

i umainspirational talk e uma feira de
. trabalho.

: - Ability Network: comunidade de

. colaboradores do Grupo cuja mis-

: s80é ade “Fomentar uma cultura :
. onde pessoas com e sem deficiéncia :
¢ se sentemincluidas e capazes de

: crescer.”

. - Newsletter de Recrutamento in-
: clusivo: mensalmente enviamos aos
: NOSsos parceiros de recrutamento

: uma newsletter que destaca oportu-

¢ nidades de emprego no BNP Paribas,
de fomentarem o empregode Preg

: Comotemsido aposigdoda :

1 : BI4ALLemrelagao ao empre-
: goiinclusivo e qual a principal :

| : razdo que move aempresa

! | neste sentido?

: constante para o propdsito social e
: ambiental que contribui para o de-

: senvolvimento de toda a sociedade
¢ envolvente. Estamos totalmente

| © comprometidos com a responsabili- :
. dade social corporativa, valorizando :
. os beneficios que a diversidade traz

. das nossas equipas.

: ABI4ALLtemvindo a adotar uma
: abordagem ativa em relagédo ao

: emprego inclusivo. Um dos nos-

. paraalém de partilhar algumas noti-
cias relacionadas com o Banco.

: Como surgiu a parceriacoma

: SPEM e aoportunidade de integrar
: pessoas com esclerose miiltipla

' navossaempresa?

Depois de termos feito a atividade

: imersiva no Férum de inclusdo da
APPDI, decidimos criar uma inicia-
: tivainterna de consciencializagdo
. imersiva para a qual a SPEM acei-

¢ tou prontamente o convite do
BNP Paribas. Desde entédo que ja se

. fizeram duas vezes esta atividade, in-
¢ ternamente, e prevemos mais agdes
este ano!

"o |G snppariBAS

— —

BI4ALL

SOS COMPromissos é promover um
ambiente de trabalho onde cada
colaborador se sente valorizado
pela sua individualidade, inde-
pendentemente das suas origens,
identidade de género, orientagao
sexual, idade, religido, raga ou
qualquer outra carateristica pes-
soal.

Na BI4ALL existe uma orientagao

. Desde quando é que aem-

. presapromove o emprego

. inclusivo e recruta pessoas

: comdeficiéncia?

Desde 2004, ano da fundacgao, a
BI4ALL tem promovido o emprego
inclusivo e o recrutamento de pes-
soas com deficiéncia. (...) Aequipa
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de Talent Acquisition é responsavel
por planear o processo de recru-
tamento e selec¢do, assegurando
que todos os candidatos tém as
mesmas oportunidades de forma

justa e sem discriminagéo aolongo :

de todas as fases do processo. (...
Ao trabalhar com associagdes
focadas na diversidade e incluséo, a

BI4ALL tem acesso a um grupo mais
amplo e diversificado de candidatos :

que seria dificil alcangar recorrendo
apenas a métodos mais tradicio-
nais de recrutamento. Além disto,
estas associagdes tém bastante
experiéncia na criagdo de locais
de trabalho inclusivos, oferecendo
orientagdo sobre as melhores
praticas para um Processo de Re-
crutamento e Selegao Inclusivo.
(...) Estamos comprometidos em
proporcionar um ambiente de
trabalho inclusivo e com o suporte

adequado para garantir que todas as :

pessoas tenham oportunidades de
crescimento na BI4ALL.

Além do recrutamento in-
clusivo, costumam realizar
iniciativas relacionadas com
apromogao do emprego de
pessoas com deficiéncia?

() NaBI4ALL existe o compromisso :

de respeitar os pilares de Diversi-
dade e Inclusdo em todas as ex-
periéncias e interagdes dos atuais e
futuros colaboradores. Atualmente,
a BI4ALL, trabalha ativamente com
duas associagdes portuguesas
ligadas ao recrutamento inclusivo,
sendo uma delas a Associagao
SPEM. (..)

Para sustentar todo o processo
inclusivo, disponibilizamos ainda a

bigall bigall

bigall
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todas as nossas equipas um manual
com politicas de recrutamento
inclusivo, que visam orientar para
aimplementag¢do de um processo
mais inclusivo, ao mesmo tempo
que procuramos atrair e recrutar
candidatos alinhados com os nos-
sos valores culturais. (...)

ABI4ALL investiu em melhorias

na acessibilidade fisica das suas
instalagdes. Isso abrange casas

de banho adaptadas, rampas de
acesso, um elevador e estaciona-
mento adequado (...) No &mbito da
acessibilidade tecnolégica, todas as

comunicagdes em formato de video :

incluem legendas. (...) Sdo ofereci-

das opgdes de horarios de trabalho :

flexiveis para acomodar as necessi-
dades individuais dos colabora-

dores, permitindo que alcancemum :

equilibrio saudavel entre o trabalho
e avida pessoal. (...)
Reconhecemos igualmente aim-
portancia de celebrar a diversidade
e consciencializar sobre datas e
eventos relevantes.

: Como reagem as equipas a
: integragao de uma pessoa
: com deficiéncia?

(..) Na BI4ALL promovemos uma
cultura de respeito e colaboragao,
onde todos os membros da equipa
sdo valorizados e tém a oportuni-
dade de prosperar, independente-
mente das suas capacidades ou
limitagdes.

Nas nossas equipas existe total
abertura para que todos apren-
dam a adaptar-se as necessidades
especificas do colaborador com
deficiéncia, seja através de ajustes
no ambiente de trabalho, for-

bigall bigall

bizall

BIGALL

bigall :

bisall bisall bi:

: necendo apoio adicional sempre

© gue necessario, ou simplesmente

. demonstrando compreens&o

. esolidariedade. Destaforma, a

¢ diversidade fortalece as nossas

. equipas, enriquecendo 0 N0sso

: ambiente de trabalho e valorizando
: as contribui¢es Unicas de cada

: colaborador.

: Como surgiu a parceria

: com a SPEM e a oportunidade
: deintegrar pessoas com

: esclerose multipla navossa

. empresa?

: Aparceria com a SPEM surgiu no

© seguimento da nossa constante
procura por oportunidades de
promover a inclusao e diversidade
no ambiente de trabalho e pela ex-

: isténcia de colaboradores que lidam
¢ oulidaram com esta doenga direta

¢ ouindiretamente.

: ASPEM permitiu-nos descobrir ta-
¢ lentos extraordinarios que trazem
: consigo competéncias valiosas e

i umadeterminagéo inspiradora.

: Aointegrar pessoas com esclerose

¢ mdltipla na BI4ALL, enriquecemos

' 0nosso ambiente de trabalho com

. perspetivas Unicas e oferecemos

. oportunidades significativas a co-

. laboradores talentosos.

: Como decorreu a integragdo

: do Sérgio Pereira na BI4ALL?
. Aintegracéo do Sérgio Pereira

: decorreu de forma excecional. (...)

: O Sérgio teve a oportunidade de

: participar numa das edigdes da nos-
: saTalent Academy, um programa de
: desenvolvimento concebido para

: preparar os novos colaboradores

¢ daBI4ALL que estdo ainiciarasua

i carreira profissional, capacitando-
-0s para se tornarem profissionais

. competentes e produtivos desde

. oprimeiro dianaempresa.

: Durante os dois meses de duragao

: daTalent Academy, os nossos

¢ trainees participam em formagdes

. técnicas abrangentes e s&o pos-

: teriormente integrados em proje-

!¢ tosreais. Esta experiéncia ndo sé

: enriquece as suas competéncias,

© mas facilita também uma transigao
: suave para o contexto real de pro-

: jeto.



EM’Parceria Il

AcademiadaPessoacomEM

De abril adezembro de 2024, a SPEM e o Centro de Responsabilidade Integrado de Escle-
rose Mdltipla (CRI-EM) estao a realizar diversos Webinars - Academia da Pessoa com EM.

S Nossos utentes, seus familiares e cui-
O dadores estdo no epicentro das nossas

atividades! Queremos capacita-los e
apoia-los na gestdo da Esclerose Mdltipla.
Assista aos nossos Webinars, coloque as suas
questdes, necessidades e preocupagdes e
tenha uma melhor qualidade de vida. Em cada
sessdo online iremos abordar uma temética
diferente e pertinente para as pessoas com
Esclerose Mdltipla e a sua rede de apoio.
Queremos contribuir para mais literacia em
salide e disponibilizarinformagao relevante a
guem connosco conta todos os dias!
Tome nota na sua agenda!
Vamos partilhando atempadamente infor-
magdes detalhadas para cada Webinar nas nos-
sas redes sociais e através das comunicagdes
a0s Nossos utentes, nomeadamente o link para
fazera suainscrigdo. Contamos com asua
participagao!

Conhega os Speakers que vao dinamizar
os diversos webinars:

Dra. Inés Chaves

Dra. Sofia Fonseca

",. ¥
\ /P
Dra. Carina Resina

SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA

. REPUBLICA
PORTUGUESA
SAUDE

Dra. Celina Rodrigues Dra. Carla Arriegas

Dra. Carolina Trindade Dr. Nuno Rebelo

TEMAS

SPEAKERS

“DIREITOS E BENEFICIOS SOCIAIS”

5 ABRIL
2024

10 MAIO
2024

“ACESSO A MEDICAGAD INOVADORA:
VANTAGENS E CONDICIONANTES™

“MAIS SAUDE, MAIS QUALIDADE
__ DEVIDA:
ADESAO A TERAPEUTICA, GESTAD
DO RISCO, SEGURANGA NA DECISAD”

“PROCESSO DE ACEITAGAD:

“A NUTRICAO E SEUS BENEFiCIOS
NA DOENGA DE EM”

“PRODUTOS DE APOID”

“SEGURANCA DOS MEDICAMENTOS:
GESTAO DOS EFEITOS ADVERS0S”

i ] o, -

Enf.? Ana Sousa

Dra. Ana Costa

CRYem sz

- -
)

SAQ JOSE

DE SALDE

GESTAO DE ANSIEDADE, ACEITAR A DOENGA”

SNS 0 ’ UNIDADE LOCAL DE SAUDE

Dra. Inés Chaves
CRI-EM
Dra. Sofia Fonseca
SPEM

Dra. Celina Rodrigues
Dra. Carla Arriegas
CRI-EM

Enf.® Ana Sousa
Enf.” Isa Oliveira Silva
CRI-EM

Dra. Carclina Trindade
SPEM
Dra. Carina Resina
CRI-EM

Dra. Ana Costa
Dr. Nuno Rebelo
CRI-EM

Dr. Alejandro Carrabs
SPEM

Dra. Celina Rodrigues
Dra. Carla Arriegas
CRI-EM

Enf.? Isa Oliveira Silva

Dr. Alejandro Carrabs
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Sexualidade

naEM

O direitoauma

Poder desfrutar de uma vida
sexual saudavel faz parte da
nogao de “viver bem” para
muitos de nés. As pessoas
com esclerose multipla nao
sao excegao, sobretudo
porque esta é uma doenga

diagnosticada maioritariamente

em idade jovem adulta e sexualmente ativa. AEM pode influenciar de forma significativa
o bem-estar da pessoa e leva-la a evitar com regularidade a sexualidade. Esta situagao pode
agravar o stress e a ansiedade, nao devendo ser subestimada. Explorando um tema que, para
muitos, pode ainda ser um tabu, entrevistdmos o Dr. Nuno Marques, psicélogo clinico e coorde-
nador de Neuropsicologia do Campus Neurolégico de Lisboa (CNS).

“Aresolugao das problematicas associadas
a sexualidade contribui para a melhoria da
salde das PcEM de forma global.”

sicélogo Clinico e Psicotera-
P peuta desde 2006 e Mestre

em Sexualidade Humana
desde 2012, Nuno Marques tem pro-
curado, ao longo do seu percurso e
designadamente enquanto psicélo-
go clinico no CNS desde 2014, ajudar
pessoas com esclerose multipla
(PcEM) e outras doengas neurode-
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generativas a controlarem os efeitos
negativos destas patologias, com

o objetivo de alcangarem uma vida
mais adaptada e feliz.

Jovens com EM questionam
mais sobre sexualidade
Lembrando que a sexualidade é

um dos pilares da nossa existéncia
enguanto sociedade e também da
nossa felicidade e auto-realizagdo
enquanto pessoas, Nuno Marques
salienta que “no @mbito da EM, o
facto da Medicina e da Tecnologia
terem evoluido tanto nas ultimas
décadas confronta-nos a todos com
um diagnéstico cada vez mais pre-
coce, pelo que o combate a EM pode
iniciar-se mais precocemente. Em
pacientes mais jovens, a sexualidade
adquire uma importancia acrescida,
pela questdo da procriagdo e tam-
bém pelo intenso significado que a
sexualidade adquire. Nestes casos,
importa informar e tranquilizar a
pessoa, uma vez que a ansiedade e o
stress tém uma grande importdncia
na gestdo da doenga e crises as-
sociadas.”

Revela que, na sua consulta de sexo-

logia do CNS, sdo habitualmente as
pessoas mais jovens a procurarem
respostas para as questdes ligadas
a sexualidade, enquanto “as pes-
soas mais velhas parecem ainda
fugir um pouco a estas questoes,
especialmente devido a educagdo
que receberam e a visdo que lhes foi
inculcada acerca da sexualidade.
Sendo o diagndstico normalmente
conseguido nas primeiras décadas
de vida, acabam por ser os pa-
clentes mais jovens a questionar-se
e a questionarem os profissionais
de sauide acerca do tema.” E, como
a EM é uma doenga com maior
prevaléncia nas mulheres, salienta
que, devido a sensibilidade do tema,
estas preferem o apoio terapéutico
de outra mulher.

Como a EM pode afetar avida
sexual

Chama a atengéo para que a EM
pode afetar as pessoas de modo
mais ou menos sistémico e causar
problemas neurolégicos e muscu-
lares, cansago facil, dorméncias e
formigueiros que condicionam de
forma significativa o bem-estar.
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Esta condigao pode levaras PCEM a
“evitarem frequentemente a sexu-
alidade devido ao incémodo dos
sintomas o que, por seu turno, leva
ao agravamento do stress e ansie-
dade, podendo haver também in-
compreensdo e frustragdo por parte
dos parceiros, gerando-se um circulo
vicioso”, refere.

Fatores fisioldgicos, psicoldgicos,
fisicos, culturais e espirituais po-
dem contribuir, no seu conjunto, e
todos eles interligados, para afetar a
sexualidade na PcEM. Explica que “se
uma PcEM se sentir muito cansada,
ndo vaiquerer ter relagbes sexuais
naquele momento e, caso 0 cansago
se prolongue por horas, dias, ou
mesmo semanas, muitas vezes, o
parceiro poderd sentir-se rejeitado
repetidamente... “serd por causa da
doenca ou por minha causa?” A nivel
cultural, o facto da maioria das PcEM
serem mulheres colocaem jogo a
expressdo das suas dificuldades

em contexto terapéutico. Apesar de
Jjaestarmos mais liberais em certo
sentido, ainda temos uma matriz
muito conservadora, sexualmente
falando.”

Chamatambém a atencao para
que a resolugao das problematicas
associadas a sexualidade contribui
para a melhoria da salde das PcCEM
de forma global, “uma vez que reduz
o stress e ansiedade associados a
uma drea tdo importante do nosso
funcionamento” e que ndo deve, de
todo, ser desvalorizada. “Todas as
PcEM tém direito a uma sexualidade
(e auma vida) feliz e adaptada,
como qualquer outra pessoq”,
remata.

As PcEM que estd0 a passar por
esta dificuldade mas que ainda nao
tiveram coragem para a assumire
procurar ajuda, aconselha que “a
melhor abordagem que se pode ter
serd deixarmos de permitir que o
medo, a culpa e avergonha domi-
nem as nossas vidas e assumirmos
que precisamos de ajuda. Costumo
dizer que as pessoas que pedem
ajuda psicolégica ndo vém sé ver o
terapeuta, vém, sobretudo, tratar
delas proprias. E todos merecemos
uma vida feliz.”

Se éimportante que a PcEM se

g =

liberte, recupere a sua vida sexual, o
parceiro tem um importante papel
nesse sentido. Nuno Marques sali-
enta que “a melhor estratégia para
reviver uma sexualidade sauddvel
passa, (...), pelo estimulo & melhoria
da quantidade e, especialmente, da
qualidade da comunicagéo com o
parceiro. O povo diz, e com razdo,
que é a falar que nos entendemos e,
ao nivel da sexualidade, mais ainda.
A experiéncia de nos podermos abrir
e confiar no outro faz toda a diferen-
¢q, tranquiliza-nos e encoraja-nos.
Numa palavra: fortalece-nos. E as
pessoas e os casais sé ganham com
isso.”

A SPEM vailangar uma cam-
panha sobre o tema da Sexu-
alidade na EM com o intuito

de desmistificar, esclarecere
ajudar as PcEM a derrubarem
tabus e a terem uma vida sexual
mais tranquila, saudavel e feliz.
Para nos ajudar a perceber
quais os receios e duvidas mais
comuns em torno desta temati-
ca, coloque as suas questdes
(nao precisa de se identificar)
através do e-mail:
sexualidade.em@spem.pt.
Figue atento a mais novidades
em breve nas nossas redes.
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Desafio Coelho da Pascoa

O EM'REDE é um projeto de intervengao social a distancia, em vigor na SPEM desde
2020. Nesta altura do ano, em que a Pascoa se afirma, sugerimos aos participantes
do projeto uma atividade pratica que consistiu em fazer um coelho com materiais
reutilizaveis. Esta atividade permitiu estimular a criatividade das pessoas envolvi-
das e proporcionou momentos de muita diversao dentro da sala zoom.

0 “Tobias” tem 19 anos, € de Soure e ¢ solteiro
a procura de uma dama. E amigo do seu
amigo e ajuda as pessoas necessitadas. Gosta
de comer cenouras e é muito extrovertido e
brincalhao. (Cirilo Francisco)

0s irméos D. 0 “Dogura” vive em Aguas, gosta
de dormir, adora chocolate, é timido, inseguro
e amigo. Ja o “Dentucas” vive na mesma toca
do “Dogura”, gosta de ginastica, adora comer
hortalicas, é corajoso, confiante e amigo.
(Domingos Barreto)

0 “Jodozinho” é de Montemor. Gosta de se
divertir, de conversar e adora comer cenourinhas
e arroz do Mondego. E timido, divertido e alegre
(Olga Cunha)

0 “Alfa” é de Carregal do Sal. Gosta de andar a
limpar. Gosta de comer comida light. E brinca-
lhao, educado e as vezes é teimoso.

(Marisa Rodrigues)

A “Maribela” vive em Almeirim e o que mais
gosta de fazer é de dormir, mas também adora
saltitar pelos campos no meio da natureza.
Adora comer vegetais, em especial cenouras,
pois dizem que fazem os olhos bonitos, mas
ela nao liga muito a isso. E simpatica, timida e
muito envergonhada. (Alexandra Ferreira)

0 “Oscar” é Acoriano da llha Terceira. Adora
saltitar, brincar e cheirar tudo. Adora cenouras
e verduras. E um coelhinho safado, brincalhdo,
mimoso, adora esfregar o seu narizito enrugado
em nds demonstrando ternura. (Paula Franco)

0 “Neco” é de Beja e & muito calminho.

(Rosa Roupinha) § I bt
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0 “Pinguinhas” mora numa toca junto
ao Rio Guadiana, préximo de Serpa.

E simpatico e gosta de estar com os
seus amigos, onde saltitando, fazem
corridas junto a berma do rio e no
final fazem grandes patuscadas com
ervas doces e bastante cenoura, pois
é o prato favorito. (Rogério Simenta)

A “Sebastiana” é do Ribatejo. Gosta
de caminhar pela Leziria Ribatejana
e adora comer cenouras e ervas
tenrinhas e tudo o que vier a rede. E
divertida, extrovertida e brincalhona.
(Dora Ferreira)

0 “Tareco” é de Golfeiros, gosta de
comer cenouras e Bacalhau a Bras.
Adora fazer as atividades de casa e
do campo. E brincalhao, teimoso e
divertido. (José Pedro)

0 “Bomboneiro” da Pascoa foi cria-
do em Penela. A sua principal funcao
é distribuir ovos de chocolate pelas
criancas. As escondidas, também os
come! 0 chocolate é o seu alimento
favorito. E atento, astuto e amigo.
(Ana Soeiro)

0 “Euxasto Maria” é Portunhol
pois adora saltitar entre
Portugal e Espanha. Sendo
assim é meio de Marvao e
meio de Valéncia de Alcantara.
Adora cenouras docinhas e
fresquinhas e é muito meigo,
trapalhao, e extenuado.
(Florinda Junceiro)

0 “Pipo” nasceu em Aveiro. Gosta
muito de améndoas de chocolate
e é simpatico, meigo e timido.
(Ana Ribeiro)

0 “Orelhas”, vive na Serra

de Montedeiras e gosta de
comer cenouras. Gosta muito
de saltar de pedra em pedra
e tem orelhas longas, bigodes
brancos e pestanas posticas.
(Carlos Correia)

0 “Prudéncio” é de Beja, gosta de
ajudar o proximo. Adora co-

mida saudavel, de preferéncia
Alentejana, que é a base da sua
alimentacao. E divertido, respon-
savel e preventivo. (Leonor Aleixo)

0 “Atrevido” de Tondela, adora
natureza e comer. Gosta de
roubar cenouras para comer

e fugir. E terrivel, confiante e
comico. (Maria Adélia Pereira)
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Esta pagina € para si!
Exercite a sua memoria enquanto se diverte a jogar!

Solugdes no proximo Boletim n°36

Solugdes do anterior Boletim n°34
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SAO VALENTIM

O Dia de Sao Valentim foi assinalado
pela Delegacdo de Leiriacomum
jantar cheio de Amor e Amizade, no
restaurante Além-Tejo.

Seja solidario!

A SPEM Leiria continua a apelar
arecolha de tampas de plastico,
através da sua campanha “Uma
Tampa, um Sorriso”, que ird contribuir
para a realizagdo da Colénia de Férias
2024 e aquisigao de ajudas técnicas
dirigidas a pessoas com esclerose
multipla. Participe e contribua!

das técnicas
Mdltipla.

deste projecto.” %
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1.9 Encontro 2024

No dmbito da apresentagao do Relatério de Contas 2023 e do Orcamento e
Plano de Atividades para 2024, a delegacao da SPEM em Leiria realizou o seu 1.°
Encontro de 2024, no dia 3 de fevereiro. O inicio do encontro foi marcado pela
presenga da autora Candida Proenga, pessoa com esclerose mltipla (EM),
que deu a conhecer aos presentes o seu livro “Voos de Luz e Sombra” e os brin-
dou com uma palestra motivacional sob o tema “A EM nao me impede de viajar
no mundo dos livros”. Ainiciativa foi encerrada com um lanche convivio.

m W]

Sensibilizar os mais jovens

Os elementos da coordenagéo e equipa técnica da SPEM Leiria estiveram
presentes, a convite da Professora Rita Andrade, na Escola Monsenhor José
Galamba de Oliveira, em Marrazes, para apresentar o trabalho realizado pela
associagao a duas turmas de 10.° e 11.° ano do curso de Educagao Social.

Autor dos Tonekos solidario com a SPEM

No dia 6 de abril, a SPEM Leiria teve a honra de receber Antdnio Sérgio Elias
Silva, criador dos Tonekos, para a apresentagao do seu mais recente livro dos
Tonekos, Tonekolandia, cujas vendas revertem inteiramente a favor da as-
sociagdo. Adelegagao de Leiria agradece a presenga de todos, em especial, 0
apoio da Camara Municipal de Leiria e a generosidade e solidariedade do autor
ao contribuir para a missao da SPEM.

e



Dia Internacional da Mulher

Neste dia tao especial, a SPEM Leiria ndo esqueceu as “suas” mulheres e presenteou-as de uma forma muito carinhosa.
Ainiciativa comegou com um almogo no McDonald’s, seguido de duas magnificas horas no SPA de Monte Real. No final,
todas as mulheres foram ainda presenteadas com uma rosa.

Diversao “Uma tarde mais doce”

Na semana do Carnaval, alguns dos No dia 23 de margo, realizou-se o 11.° Workshop “Uma tarde mais doce”, di-
utentes da SPEM Leiria mascararam- | namizado pela Belinha Gulosa. Os utentes puderam aprender a fazer deliciosos
-se e divertiram-se enquanto faziam | Folares de Pascoa.

fisioterapia.

EM'’ Passeio Reabilitagao fisica

As atividades do EM'Passeio regressaram e os utentes da SPEM Leiria jativeram A SPEM Leiria informa todos os as-
oportunidade de visitar varios locais, como a Praia do Pedrégéo, em Leiria, e sociados que continua a realizar

a exposigao da Joana Vasconcelos no MAAT, em Lisboa. Também nao falta- Atividades de Reabilitagéo Fisica,
ram algumas idas ao teatro para ver, por exemplo, a pega “Feliz Aniversario”, como fisioterapia, alongamentos
no Teatro José LUcio da Silva, com Jodo Baigo, bem como ao circo Claudio, a e hidroterapia. Para se inscrever ou
convite do Municipio de Leiria. solicitarinformagdes devera contac-

tar os telefones 244 852 439/ 934 386
918, usar o e-mail:
spemleiria@hotmail.com ou dirigir-se
asinstalagdes da Delegacdo.

Atividades de Reabilitacao Fisica
Fisioterapia
2." feira das 11h00 as 12h30

Alongamentos
4." feira das 15h00 as 16h00

Hidroterapia
6." feira das 09h45 as 11h15
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Ajude a concretizar esta missao
Continua a decorrer a campanha de angaria-

¢do dawww.give-me.pt para ajudar a Dele-
gagao da SPEM de Lisboa a compraruma
carrinha adaptada de 9 lugares. Esta viatura
servira para transportar com seguranga os
utentes a tratamentos de reabilitagéo, deslo-
cagoes a passeios ludicos e muitos mais.

O seu contributo é muito importante, porisso
apoie-nos na concretizagao desta missdo
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-necessita-de-
uma-nova-viatura-com-muita-urgencia
e seguir as indicacdes. Se preferir, podera
também fazer a sua doacao direta através de
transferéncia bancéria para a conta da SPEM:

PT50.0036.0000.99105871610.11 - BIC/

SWIFT: MPIOPTPL, ou através de

MBWAY (938 748 512). ASPEM agradece!

Desafio de Pascoa!

Boa disposigao e energia caracterizam as
manhas do CACI da SPEM Lisboa. Utentes em
preparativos para a Pascoa.

Ano do Dragao
No dia 12 de fevereiro, o CACl teve
a visita especial da voluntéaria Maria
Joao Rodrigues, que explicou o sig-
nificado do Ano do Dragao e todas as
curiosidades das previsdes para cada
signo no Ano do Dragao, da Astrologia
Chinesa. A atividade enquadrou-se
na Unidade Funcional 2 do CACl para
o desenvolvimento de atividades so-
cialmente Uteis, estimulando o sen-
tido de utilidade e inclusao social. No
final de uma tarde bem passada, os
participantes foram ainda surpreendi-
dos com um bolinho da sorte.

Festejar o Carnaval
No meio de baldes e serpentinas, o CACI da SPEM Lisboa comemorou
o Carnaval com o seu habitual desfile carnavalesco, com trajes reci-
clados e elaborados nas atividades pelos préprios utentes. Fomen-
tar o convivio entre os utentes foi o principal objetivo deste dia, com
direito a jUri e prémio para todos os participantes!
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Uma tarde bem passada!

O Centro de Atividades e Capacitagao
para a Inclusdo da Delegacao de
Lisboa da SPEM, teve a oportunidade
de receber a visita de um voluntario
da Santa Casa da Misericérdia de
Lisboa, de acordo com a parceria
estabelecida com o Centro de Pro-
mogao Social da PRODAC, ao abrigo
do Projeto “Bicicletas sem Asas”. L4
foi a Rosa Pereira toda contente de
bicicleta com avoluntéria nesta tarde
cheia de sol! Agradecemos ao
Sr.Julio e a sua equipa de voluntarios.

Mais um contributo
para anossa causa
No dia 14 de fevereiro, a Critical
Techworks visitou a SPEM de Lisboa
para ficar a conhecer a delegagéao.
Como forma de reconhecimento pelo
trabalho da SPEM, a Critical Techworks,
no ambito da sua Responsabilidade
Social, ofereceu 5 Cartdes “Da Conti-
nente” com o valor de 1000€ cada. A
SPEM esta imensamente feliz e grata
por este gesto. Muito obrigada Critical
Techworks por reconhecerem o nosso

) Critical @ Bl

esforco e dedicagao as pessoas com esclerose multipla e por contribuirem
para anossa causal! A Critical TechWorks é uma empresa formada a partir de
uma parceria entre o BMW Group e o Critical Group.

Integragao e acolhimento

No dia 20 de fevereiro, a SPEM Lisboa realizou
mais uma atividade de integragéo e acolhimento
para voluntarios, estagiarios e colaboradores
recém-chegados a SPEM. Esta iniciativa interna
tem como objetivos criar consciéncia e empatia
perante os sintomas das pessoas com esclerose
multipla e com os quais a associagdo intervém;
facilitar a integragédo de novos elementos na
equipa da SPEM Lisboa; fomentar o espirito de
equipa através de Team bounding/ Team buil-
ding; e promover momentos de partilha entre
elementos da equipa.

EM’'Rede
A Delegacao da SPEM de Coimbra
realizou, ao longo dos Ultimos meses,
diversas sessoes online EM'Rede, e
agradece a todos os participantes o
esfor¢o e empenho que colocam nas
diferentes teméticas de cada sesséo
e tarefas atribuidas. Dia da Amizade,
Auto-Estima, Dia de Sao Valentim,
Estimulagdo Cognitiva e Dia Inter-
nacional da Mulher foram alguns dos
temas trabalhados.
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Bl Noticias Delega

oes
“Compreender a Esclerose Multipla” /0 i g
A SPEM Coimbra, em parceria com a Sociedade 0 M;:e“'o“

. i : § MULTIPLA
Portuguesa de Literaciaem Salide e a Unidade Lo-  &'wma
cal de Salde de Coimbra, esta a realizar diversas 8 ki voso "')‘
sessdes online na sequéncia do projeto “Literacia | R T
em salide da pessoa com EM - Compreender
a Esclerose Mdltipla: 10 meses, 10 temas”. Re- | e 4_)

servejanasuaagendaa3.@quarta-feiradecada | " W00 G
a X ) . e 0
més, as 16 horas. Aceda através deste link zoom:

https:/flusO2web.zoom.us/j/84343723079...
e participe em diversas sessdes com diferentes
teméticas.

Almogo Convivio
No dia 25 de fevereiro, a SPEM Coimbra realizou um Almogo Convivio no
restaurante Sabor &Arte. Foi um domingo passado em plena harmonia, com
muita partilha e com o pensamento em todos aqueles que ndo puderam estar
presentes.

Trilhos das Azenhas
No passado dia 24 de margo, a equipa do EM’Forga/ SPEM Coimbra participou
nos Trilhos das Azenhas (23 km) - uma atividade desportiva organizada pela
Roda Dianteira. No ambito desta iniciativa, a SPEM Coimbra foi presenteada
com um donativo e agradece a todos os que contribuiram para a concre-
tizagdo desta fantastica atividade.
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/ Plano de Recuperacdo
e Resiliéncia

Atengao:
Nova Candidatura
Acessibilidades 360°
- Apoio financeiro
paraobras

E portador de deficiéncia e/ ou
incapacidade permanente? Neces-
sita de fazer obras de melhoria e
adaptagdo em sua casa? Entao ndo
perca esta oportunidade! Candi-
date-se a apoio financeiro através
da sua autarquia. O INR publicou um
novo aviso (N.© 7/ C03-i02/2024)
sobre o PIH (Programa de Inter-
vengao em Habitagdes/ Acessibi-
lidades 3600°) dirigido as Camaras

e Empresas Municipais. Contacte
0s servigos municipais da drea da
sua habitagdo e informe-os sobre

o seu interesse na candidatura
(atengao que as autarquias terao
de concorrer ao programa até dia
31de maio). Mais informagdes em
https://www.inr.pt/pih-n.-7/-c03-
i02/2024. O Servigo Social da SPEM
esta também disponivel para o
ajudar, tanto no contacto com asua
Cémara Municipal como na obten-
¢ao da documentagdo necesséria
(e-mail: spem@spem.pt ou 932 681
409).



Noticias Gerais Il

Dia Mundial do Doente
No dmbito das comemoragdes do Dia Mundial do Doente,
o Grupo “Literacia para a Seguranga dos Cuidados de
Salde de Enfermagem” da Unidade Local de Salde de
Coimbra, em parceria com a Sociedade Portuguesa de
Literacia em Salde e a Camara Municipal da Pampilhosa da
Serra, assinalou esta efeméride, no dia 9 de fevereiro, com
o evento “Literacia em salde: um modo de olhar a pes-
soa doente”. O evento, que contou com a participagao de
Alexandre Silva, presidente da SPEM, pretendeu ser mais
um espago onde se da voz a Cidadaos que experienciam a
doenga e, ao mesmo tempo, um momento de reflexao para
aimportancia da literacia em salide, enquanto determi-
nante de salide promotora do bem-estar e qualidade de
vida da sociedade.

90 anos Merck Portugal
No dia 26 de fevereiro, a SPEM esteve presente na cele-
bragdo dos 90 anos da Merck em Portugal, que se realizou
no edificio Impresa, em Pago de Arcos. Ha 90 anos que a
Merck toca o nosso pais das mais diferentes formas, sen-
do exemplo os tratamentos inovadores para a esclerose
multipla. Foram diversos os oradores que falaram sobre
inovagdo em salde, destacando temas como a importan-
cia da diversidade, equidade e inclusao, a contribuigao
da ciéncia e daindUstria farmacéutica e a evolugédo do
papel dos cuidadores informais em Portugal.

Active and Mindfull
E sabido que a prética de exercicio é muito importante para
a salde e bem-estar das pessoas com esclerose multipla e W P i =
(EM).ASPEM juntou-se a A,sociacic’m de Familiares y i “A Minha Esclerose Ml:lltipla Invisivel”
Afgctadps de Ester03|s MUlt'Ple de_' Burgos (AFAEM) e 3 Anossa exposicao “Aminha Esclerose Mdltipla Invisivel”
Umvers!dade de Evora, para c}mamaar um programa de esteve patente na Illha Terceira, Agores, no Hospital de
exercicio mgnte-corpo dirigido a pessoas com EM ", | SantoEspirito. O objetivo desta iniciativa € sensibilizar
Projeto Active and Mindfull. Este programa (gratuito) sera a populaciio para os sintomas mais comuns da escle-
realizado no domicilio em formato online (zoom) e teréd o rose multipla (EM) e que passam despercebidos a maior
acompanhamento de técnicos especializados. Inscreva-se parte das pessoas. Se alguns sintomas s30 possiveis de
em https:/ surveyiuevor,ez.pfc/ mdex.php/ 54}3148?Iang=pt. controlar e atenuar, outros provocam grandes constrangi-
O contacto posterior sera feito pelos investigadores mentos na vida do doente e prejudicam a sua qualidade
responsaveis pelo projeto, via t,elefone, email ouvideo- de vida. “Navegando pela EM” através de 12 painéis,
chamafja (Zoom). Existe um pl:lmero I|m|tgdo devagas os visitantes tiveram a oportunidade de compreender
disponiveis, sendo um dos critérios a considerar a ordem melhor a EM, conhecer testemunhos na primeira pes-

de chegada das respostas ao formulario. sOa e experienciar o que sente um doente com EM. Estar
informado/a e ser empético/a é fundamental!
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E tempo de IRS!

AJUDE A SPEM

Consigne 0,5% do seu IRS
sem custos para si!

NIF: 501 789 880

Ajudar nao custa nada...

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

Instituigdes Religiosas (art. 32°, n.® 4. da lei n* 16/2001, de 22 de junho) NIf IRS | IVA 1

Social ou Pessoas Colectivas de Utiidade Pdblica j_ un .50 |1 789.880 X . \

¢ Parti de
(arl. 32.%, n.* 6, da lei n.* 16/2001, de 22 de junho)

Uma X que pode melhorar
muitas vidas @

Obrigada



