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EDITORIAL

Hoje em dia, o associativismo assume um
papel cada vez mais importante na nossa
sociedade. Perante um panorama social e
econdémico em que o Estado ndo consegue
carregar sozinho as responsabilidades do
pais, a Unica solucdao parece recair na
constituicdo de associacdes da cariz variado
e disperso pelas fragilidades do sistema
instituido.

Assim, ndo é de estranhar a criacdo de
associacfes com finalidades tdo dispersas
como as associacdes de estudantes, de
moradores, de reformados ou de doentes,
como é o0 nosso caso. O aspecto fundamental
incide no facto de todas ansiarem pela defesa
dos direitos dos seus associados, podendo
para tal reivindicar junto das entidades
competentes dentro da area especifica onde
se inserem.

No entanto, ndao podemos descurar o
trabalho do associativismo em conjunto com
parcerias das mais variadas areas, tanto
publicas como privadas. No caso da ANEM,
todo o trabalho desenvolvido até ao momento
teria sido ainda mais dificultado se ndo fossem
as parcerias com o0s Ministérios da
Seguranca Social e da Saude, com as
autarquias locais (juntas de freguesia e
camaras municipais), com o0s VAarios
laboratérios farmacéuticos e com todas as
outras instituicbes que permitiram a
concretizacao do nosso sonho.

E em jeito de agradecimento que
aproveitamos para falar deste tema,
delineando um balanco do percurso percorrido
ao longo dos 6 anos de criacao da ANEM.

Com certeza muito ainda estara para vir,
pelo menos esse é o0 nosso desejo. A nossa
meta é proporcionar cada vez mais e
melhores condicdes e servi¢os para todos 0s
doentes de Esclerose Mdltipla, bem como
para todos os seus familiares e/ou cuidadores,
ja que estes também sdo vitimas da doenca
e nao podem de forma alguma ser
desamparados.

Ada Monteiro

Obras no Centro de
Atendimento/Acompanhamento e Animacéao para Pessoas
com Deficiéncia em fase de acabamento
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Texto gentilmente cedido pela autora Lucilia
da Fonseca Pires in “Pretextos”, Instituto da
Seguranca Social, I.P., n.° 19, Outubro de 2005.

A escola é, sem duvida, o espaco onde a vida
acontece para as criancas, adolescentes e
jovens. E na escola que passam a grande
maioria do seu tempo, € na escola que
comunicam, que conhecem e se dao a
conhecer, gue amam, sofrem, riem e choram.
E na escola que vivem. Por isso a escola tem
vindo a assumir uma posicao de protagonismo
crescente no que respeita a educacéo,
ocupando-se progressivamente de areas que
eram pertenca do espaco familiar como a

[

educacao emocional e afectiva e a preparacao
para a vida em todos o0s seus aspectos. Hoje
em dia, ante a inércia ou a inépcia da familia, a
escola vé-se confrontada com a necessidade
de ndo sé transmitir saberes e praticas, Uteis
para a prossecuc¢do de objectivos profissionais,
mas também para educar os alunos para
serem pessoas socialmente responsaveis e
humanas. A escola deve, cada vez mais,
educar o aluno na integralidade das vertentes
que o fazem pessoa.

Em Portugal, a Lei de Bases do Sistema
Educativo aponta claramente um conjunto de
valores que devem ser introduzidos nos
curriculos escolares de forma explicita ou
tacita, nomeadamente: “desenvolvimento do
espirito critico, solidariedade, cooperacéao,
humanismo universalista, tolerancia, identidade
nacional, intervencdo democrética na vida
comunitaria e liberdade de consciéncia”, e que
motivaram a introducdo nos diferentes
programas, de uma area especifica dedicada
aos comportamentos e atitudes: a 4rea do ser
em complemento as areas do saber e do
saber-fazer, tradicionalmente trabalhadoras.

S&o, por isso, cada vez mais 0s projectos
educativos que surgem pela necessidade de
educar toda a pessoa do aluno e ndo apenas a
sua vertente técnica ou cognitiva. A escola
empenha-se agora na formacdo civica, moral,
emocional, das atitudes, etc., tentado assim
responder ao apelo da sociedade que procura
bons cidadaos, profissionais inventivos mas
afaveis, pessoas verdadeiramente empenha-

das na procura do bem e agindo de acordo com
principios rectos e solidarios. A escola cabe
agora providenciar toda a formacéo adequada,
na medida em que “o desempenho das
profissdes actuais e o exercicio da cidadania
requerem o desenvolvimento de uma série de
capacidades (pensamento sistémico, solida-
riedade, criatividade, capacidade de resolver
problemas, capacidade de trabalhar em equipa,
etc.), que ndo se formam nem espontaneamen-
te, nem pela mera aquisicdo de informacgdes e
conhecimentos”.

A disciplina de Desenvolvimento Pessoal e
Social surge como resposta politica ao repto
lancado pela sociedade de que a juventude
estava a entrar em degradacéo
acentuada e que urgia agir e evitar
futuros dissabores. E introduzida pela
Lei de Bases do Sistema Educativo (Lei
n.° 46/86) e posteriormente regulamen-
tada pelo Decreto-Lei n.° 286/89, de 29
de Agosto, no seguimento de politicas
comunitarias que visavam a introducéo
nos curriculos escolares de uma area
de formacdo pessoal e social. “Ao
determinar que os planos curriculares
de educacao béasica contenham uma
area de formacéao pessoal e social, a Lei
de Bases mais ndo faz que criar instrumentos
de prossecucao dos objectivos que define para
a formacéo geral de todos os cidaddos; aqueles
gque ndo se limitam a aquisicdo da cultura
moderna nas suas dimensoes literaria, cientifica,
tecnolégica e artistica, mas abrangem ainda o
desenvolvimento de uma série de competéncias
de vida”.

Por seu lado, o Decreto-Lei n.° 286/89, de 29
de Agosto, que regulamenta a implementacao
da referida &rea de formacao, acrescenta ainda
que apesar de disseminada nos diversos planos
curriculares, e de lhe ser atribuido uma espaco
disciplinar ndo curricular, a Area Escola, a
formacdo pessoal e social devera
passar a contar com um espaco
curricular disciplinar, de uma hora
semanal nos ensinos basico e
secundario, denominado Desen-
volvimento Pessoal e Social, que
funciona em alternativa a Educacao
Moral e Religiosa Catélica, e que
sera proporcionada pelas escolas
assim que o sistema educativo
puder dispor de docentes para tal
habilitados.

A guestao primordial é que a
educacdo civica ndo € apenas mais
um conjunto de saberes intelectuais
ou cientifico-filoséficos, ou de
técnicas de relacionamento interpessoal ou
mesmo de modelos comportamentais a assimilar.

A educacao para a cidadania é uma atitude, é
a atitude global do professor, da escola, da
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VOLUNTARIADO E CIDADANIA PELA EDUCACAO

comunidade, da sociedade. S6 um professor
formado no maximo respeito pela pessoa
humana, ciente dos seus direitos e deveres
enguanto cidadao activo e pleno da sociedade
e consciente da universalizacdo das suas
préprias accdes podera formar pessoas
embuidas de dignidade, justica, reciprocidade,
responsabilidade, autonomia, etc.

Ou estes valores estdo patentes na pratica
pedagdgica do docente, de forma directa e
consciente, ou pelo menos, de forma indirecta
e inconsciente, e contribuem assim para a
formacao civica dos seus alunos, ou nao estao.

Por isso surge a necessidade de uma
educacdo para o voluntariado na escola. O
exercicio do voluntariado permite nao soé
satisfazer necessidades concretas da
comunidade (apoio a idosos e doentes,
acompanhamento de pessoas em situacdo de
caréncias varias, promocao cultural, etc.), mas
visa sobretudo educar para a responsabilidade
solidaria, para o desenvolvimento de lacos
comunitérios, para o salutar estabelecimento de
relacfes interpessoais, em Ultima analise, como
dizia Marcel Mauss, para a “dadiva de si".

Conhecer situa¢cfes concretas de caréncia,
acompanhar pessoas que necessitam de
ajuda, o poder ser uma “mao amiga” sem nada
esperar em troca sao factores propiciadores
de uma mudanca de atitude face a vida.

N&o so revelam o valor da solidariedade, da
capacidade de “sofrer” com o outro, mas
fornecem simultaneamente um conjunto de
competéncias Uteis para o futuro: o trabalho
em equipa, a organizacdo do tempo, a
planificacao de actividade, etc.

O ano europeu da cidadania pela educacao
(2005) urge repensar esta tematica, e
sobretudo, passar das intencdes a accao,
promovendo espagos e momentos em que se
eduquem as criangas e jovens para a cidadania
responsavel e solidaria. A proposta aqui

apresentada ndo é mais que um convite a
accao generosa em prol dos outros e um
estimulo a vontade de participar activamente
num “mundo melhor”.
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Marlene Pereira
Finalista de Psicologia
Voluntaria naANEM

“Solucdes para permanecer no
trabalho: reabilitacdo vocacional”

Jornal: MS in Focus 7, 2006
Autor: Philip D. Rumrill

As pessoas com Esclerose Multipla (EM)
constituem uma valiosa fonte de trabalho para as
sociedades em que vivem. Caracterizam-se por
profissionais frequentemente bem educados e
operarios especializados com diversas histérias de
trabalho, ndo sendo por isso surpresa a EM
manifestar-se na meia idade (depois das pessoas
terem comecado a trabalhar, e em muitos casos
estabelecido as suas carreiras profissionais).

Contudo, esse treino, produtividade e experiéncia
dos trabalhadores, leva a que deixem o trabalho
de forma forgada apds o diagnéstico de Esclerose
Multipla e habitualmente antes da doenca torna-
los incapacitados para trabalharem.

Os investigadores ndo sabem exactamente o
porqué de muitas pessoas com EM abandonarem
o trabalho prematuramente. Porém, isto acontece
devido a algumas pessoas da comunidade imporem
barreiras para continuar a trabalhar com doentes
de EM, a inacessibilidade de transporte para irem
para o trabalho, as dificuldades para obterem
acomodacdes no trabalho, a falta de conhecimentos
sobre assisténcia tecnoldgica, as limitacdes dos
conhecimentos dos empregados relativamente aos
tratamentos médicos, ao desinteresse para
trabalhar em programas de assisténcia governa-
mentais, ao imprevisivel progresso da doenca de
EM e a discriminagdo sentida pelo empregado.

Estudos com doentes de EM mostram que as
pessoas com altos niveis de educacgdo e que nao
tém experiéncia cognitiva enfraquecida,

trabalhadores cujos empregos requerem pequenos
exercicios fisicos ou pouca exposi¢ao ao calor, bem
como gestores ou profissionais qualificados, ou ainda
empregados cuja entidade patronal tem implemen-
tado um regulamento adaptado as incapacidades
dos trabalhadores, séo as pessoas que apresentam
maior probabilidade de se manterem no seu trabalho
por um periodo de tempo maior.

A reabilitac&o vocacional constitui um mecanismo
para as pessoas com EM fazerem ajustes nas suas
carreiras profissionais e continuarem a trabalhar o
maior periodo de tempo possivel. O objectivo da
reabilitacdo vocacional é providenciar servigos,
apoios e treinos para capacitar as pessoas com
incapacidades, no sentido destas obterem,
manterem e avancarem nos trabalhos que séo
compativeis com 0s seus interesses, competéncias
e experiéncias profissionais.

Uma rapida intervencéo é decisiva, pois para
muitas pessoas, ter EM significa a modificacao dos
servicos profissionais, devido a maioria das pessoas
com EM estarem a trabalhar aquando do diagnéstico.
Portanto, devem ser oferecidos outros servigcos de
readmisséo ou recuperacao da carreira profissional,
semelhantes aos cargos de assisténcia e
aconselhamento profissional, as pessoas com EM
gue tiverem de deixar o seu trabalho forcosamente,
mas que gostariam de continuar na sua funcao.
Assim, sdo necessarias intervencdes futuras que
incluam uma compreensiva evolucéo dos interesses
e aptiddes vocacionais, a identificacéo e implemen-
tacdo das acomodaces no local de trabalho, o treino
no uso da assisténcia tecnoldgica, o treino pessoal
na &rea da advocacia, bem como consultas com
trabalhadores acerca da ampla variedade de relatos
de incapacidades importantes.

A reabilitacdo vocacional é uma interdisciplina
empreendedora que combina 0s conhecimentos e
a esperteza dos profissionais no campo da medicina,
estando aliada a saude, a psicologia, ao acon-
selhamento, a engenharia e tecnologia, ao trabalho
social e também aos recursos humanos e a lei.

Os mandamentos na reabilitacdo vocacional séo:

a) a existéncia de uma dignidade inerente no
trabalho;

b) as pessoas sdo melhores a trabalhar do que

a ndo trabalhar;

c) a incapacidade ndo impede a pessoa de
trabalhar se ela assim o desejar.

Todas as evidéncias ou provas disponiveis indicam
gue o comeco da EM ou de outra doenca crénica
raramente afecta os interesses vocacionais, isto &,
o ramo profissional onde cada um prefere trabalhar.

A EM pode afectar as habilidades das pessoas
em certas areas, em alguns casos é uma
recompensa modificar de trabalho no qual a pessoa
esta acostumada a trabalhar, ou entdo encontrar
outro trabalho que esteja intimamente relacionado
com a ocupacao a que a pessoa esta habituada.
Frequentemente, esta modificacdo ou transferéncia
€ acompanhada da implementacdo das
acomodacdes no local de trabalho, existindo também
a colaboracéo dos outros trabalhadores.

Para pessoas com EM as acomodac6es no local
de trabalho provam efectivamente ser uma ajuda
para permanecerem no emprego, pois
forcosamente ficar a trabalhar inclui modificacfes.
As acomodagdes mais comuns no trabalho séo: os
auxiliares de memoaria para combater o enfra-
guecimento cognitivo, o controle climético no local
de trabalho, a acessibilidade ao parque de
estacionamento, conduzir scooters para combater
a fadiga e os problemas de mobilidade, renovacdes
no edificio para a existéncia de rampas de acesso,
teclados informéaticos especiais e também
programas de computador com voz activa e
telecomunicadores. Em alguns paises o
empregado é pago para as acomodacfes no
trabalho, mas noutros as agéncias gover-
namentais e algumas vezes o proprio tra-
balhador assume as despesas das
acomodacoes.

Portanto, é crucial manter um governo activo
e efectivo, identificar as altera¢des na saude de
cada um e sua performance de trabalho,
encontrar solugdes para a incapacidade nos
problemas do trabalho e defender com outros
trabalhadores a implementacdo de solucfes
para esses problemas. Estes aspectos séo
essenciais para reduzir o impacto que podera a
EM originar na carreira profissional de cada
pessoa.

As Noticias

Ada Monteiro
Assistente Social da ANEM

Realizou-se no passado dia 19 de Janeiro uma
nova reunido plenaria da Comissao Representativa
dasAssociacoes de Doentes Cronicos (CRAD). Além
dainformac&o sobre novos encontros com diferentes
entidades, nomeadamente da reunido com o Dr.
Joaquim Brand&o da Entidade Reguladora da Satde
no dia 24/01 e da reuni&o com a Dr.2 Idalia Moniz -
Secretéria de Estado da Reabilitacéo no dia 26/01,
foi feito um balango da actividade desenvolvida pela
CRAD até ao momento.

De facto, foi do consenso geral que as varias
accOes realizadas pela CRAD permitiram a
ocupacao de um lugar de relevo dentro da area da
saude, sendo ja conhecido 0 nosso desempenho
junto das varias entidades publicas e de todas as
outras representativas dos diferentes sectores da
saude. Podemos sem duvida afirmar que a
reunido com o Ministro da Saude, ja noticiada no
jornal anterior, teve como ponto essencial o facto
da CRAD se ter dado a conhecer como um
conjunto de associacées com fins de salde cujo
objectivo principal é a defesa dos direitos dos
doentes cronicos. Esta reunido foi um importante
passo, um meio para atingir o fim esperado.
Contudo, considerou-se a existéncia de uma falha
ao nivel da comunicacdo social devido
essencialmente a auséncia de informacéao
atempada aos meios de comunicagdo sobre a

realizacdo da reunido. Salientou-se o facto deste
encontro com o Ministro da Saude so0 ter sido
noticiado em pleno pela revista “Tempo Medicina”,
j&que os restantes 6rgaos de comunicacao social
s6 deram importancia as declara¢des do Dr.
Correia de Campos.

Futuramente, perspectiva-se a formalizagdo da
CRAD como estrutura supra-associagédo e a
definicdo das linhas gerais e dos objectivos deste
Movimento para uma prossecucao mais segura
do trabalho.

Janeiro foi também um més de grande avango
nas obras de construcdo do Centro de
Atendimento/Acompanhamento e Animagao para
Pessoas com Deficiéncia. Estamos prestes a
inaugurar as novas instalacfes, sendo apenas
necessario equipar o novo espaco de acordo com
as necessidades dos utentes.

Do mesmo modo, decorreram as negociagoes
para aquisicdo da carrinha de transporte de
doentes, com capacidade para nove pessoas,
incluindo dois lugares adaptados para doentes
em cadeiras de rodas. Este servigo de transporte
funcionard em parceria com a nova valéncia,
sendo um meio indispensavel para garantir as
deslocacdes dos doentes e/ou familiares do
domicilio para o Centro. Desta forma, néo tera
desculpas para nao frequentar este espaco feito
especialmente para os doentes de EM!!!

Aproveito para informar que continua a ter a sua
disposi¢ao apoio social, apoio psicoldgico atraves
de consultas de psicologia e de neuropsicologia e
apoio juridico, bastando para tal entrar em contacto
comaANEM, quer viatelefone, quer pessoalmente,
pois teremos o maior prazer em recebé-los!

Gabinete do
Presidente

Joao Casais
Presidente daANEM

Meus Amigos,

Continuamos a falar mais um pouco sobre
a ANEM e hoje gostaria de falar convosco
sobre as possiveis valéncias que devemos
criar na nossa associacédo e de que forma as
poderemos por a funcionar.

Julgo que as valéncias que possam vir a ser
criadas devem na sua maioria surgir atraves
de parcerias com outras entidades,
nomeadamente com 0s servicos de salde,
porque 0s custos destes servicos sao muito
dispares e elevados para uma so6 entidade
suportar.

Como a Esclerose Multipla abrange diversos
bloqueios fisicos, para a nossa Associacdo
seria bastante dispendiosa a prestacdo dos
devidos cuidados. Por isso, devemos pensar
em estabelecer parcerias e protocolos
diversos, quer com entidades publicas, quer
privadas.

Pensando assim, tudo sera diferente e mais
facil de atingir para nés enquanto ANEM, ja que
ficaremos com grande capacidade de
resposta e com muito mais abrangéncia ao
nivel nacional.

Até Breve!ll
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A SABER...

AQUISICAO DE VEICULO AUTOMOVEL

Para a aquisicdo de veiculo automdével, em regime de beneficios fiscais
por parte de pessoas portadoras de deficiéncia motora, € necessario
ter em conta toda a legislacédo existente até ao momento. Estamos a
referir-nos especificamente ao Decreto-Lei n.° 103-A/90 de 22 de Marc¢o,
com as alteracOes efectuadas pelo Decreto-Lei n.° 259/93 de 22 de
Julho e pela Lei n.° 3-B/2000 de 4 de Abril.

Estes diplomas estipulam quem pode ser considerado deficiente motor,
guais os documentos necessarios a formalizacdo do pedido e quem
pode conduzir o veiculo, entre outros assuntos de interesse e de leitura
obrigatéria. Para que os leitores estejam correctamente informados
sobre todo o procedimento por tras da aquisi¢do de veiculo automaovel
sob este regime, passamos a expor 0s aspectos por nds considerados
como de extrema importancia.

Assim, de acordo com a presente legislacdo, considera-se deficiente
motor todo aquele gue por motivo de leséo, deformidade ou doenca, congénita
ou adquirida, seja portador de deficiéncia motora ao nivel dos membros
inferiores ou superiores, de caracter permanente, de grau igual ou superior
a 60%, avaliada pela Tabela Nacional de Incapacidades por Acidentes no
Trabalho e Doencas Profissionais. Além disso, essa deficiéncia deve dificultar
comprovadamente:

- a locomocéo na via publica sem auxilio de outrem ou de qualquer
tipo de préteses, bengalas ou canadianas por exemplo, no caso de
deficiéncia motora ao nivel dos membros inferiores;

- 0 acesso ou utilizacdo dos transportes colectivos, no caso de
deficiéncia motora ao nivel dos membros superiores.

Como comprovativo do grau de incapacidade, é fundamental a obtencao

@e umadeclaracdo emitida pelas Juntas Médicas (civis), pelas direccoes

de servicos competentes de cada um dos ramos das forcas armadas
(militares) ou pelos Comandos-Gerais da Guarda Nacional Republicana,
da Policia de Seguranca Publica e da Guarda Fiscal.

Relativamente ao ultimo ponto atras referido e, sem duvida, um dos
essenciais a ter em conta, considera-se que a conducédo do veiculo
fica exclusivamente a cargo da prépria pessoa portadora de deficiéncia
ou do seu conjuge, se este também for deficiente motor habilitado com a
declaracao referida anteriormente.

No entanto, a Direccado-Geral das Alfandegas pode ainda autorizar &
conducdo do veiculo em causa por terceiros, quando se trate de:

- pessoa com deficiéncia motora com um grau de incapacidade
permanente igual ou superior a 90%;

- pessoa com multideficéncia profunda;

- pessoa com deficiéncia visual com um grau de incapacidade igual ou superior a 95%.

Em qualquer um destes casos é obrigatorio que a pessoa com
deficiéncia seja um dos ocupantes do veiculo, salvo em deslocacdes
gue ndo excedam o raio de 30 Km da residéncia do beneficiério.

Assim, a titulo de exemplo, uma pessoa portadora de deficiéncia motora
com um grau de incapacidade permanente de 65% pode adquirir um veiculo
automovel com beneficios fiscais, desde que seja sempre a propria a conduzir,
e nunca outra pessoa. Por outro lado, uma pessoa portadora de deficiéncia
motora com um grau de incapacidade permanente de 92% pode adquirir 0
veiculo no mesmo regime, mas a condugdo do mesmo podera ser feita por
uma terceira pessoa, desde que em deslocacdes superiores a 30 Km o
deficiente seja um dos ocupantes. Em deslocacdes efectuadas num raio
inferior, a terceira pessoa pode conduzir o veiculo sem outro ocupante, j&
gue essas deslocagbes podem nomeadamente referir-se a idas a uma
farmécia, a um hospital ou a um supermercado e, como tal, ndo € obrigatéria
a presenca da pessoa portadora de deficiéncia. )

PARABENS

PUBLICIDADE

Sécio N° Data de Nasc.

404 07/Fev/71

408 24/Fev/60

9 10/Fev/60

29 26/Fev/54

33 03/Fev/64

43 22/Fev/54

59 16/Fev/49

72 06/Fev/67

93 06/Fev/56

104 28/Fev/13

112 03/Fev/47

116 24/Fev/71

120 24/Fev/64

133 23/Fev/71

139 15/Fev/39

141 28/Fev/39

150 06/Fev/75

194 25/Fev/74

199 03/Fev/77

200 10/Fev/52

205 15/Fev/69

230 13/Fev/49

232 10/Fev/74

241 26/Fev/61

257 20/Fev/41

258 01/Fev/54

261 23/Fev/68

264 19/Fev/70

269 11/Fev/68

296 14/Fev/92

298 14/Fev/80

312 13/Fev/89

348 28/Fev/66

353 19/Fev/48 [

371 04/Fev/71 |

378 03/Fev/68

382 19/Fev/87

391 21/Fev/70

420 15/Fev/64

422 27/Fev/52

430 24/Fev/62

433 27/Fev/62

434 03/Fev/82
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Abrindo caminho na Terapeutica da Esclerose Multipla

Schering
Lusitana Lda.
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