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ESCLEROSE MULTIPLA

EDITORIAL

"Reabilitagéo nos Dias de Hoje... E Amanh&?”

O dia 4 de Dezembro passara a N\
constar no calendarioda ANEM como ] SN
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informacao pertinente.
Para assinalar a data,
organizou um Simposio
subordinado ao tema “Reab
nos dias de hoje... E a /
evento que decorreu ao longo de todo
o dia nas instalacées do Centro Social
e Cultural de Valbom e que“contou
com a presenca de associados,
familiares, amigos, estudantes e
profissionais de saude, totalizando
aproximadamente 130 pessoas. Esta
Iniciativa contou com a presenca de
especialistas de reconhecido mérito
pelo trabalho que tém desenvolvido
junto desta comunidade de doentes,
entre 0s quais se destacam as areas
da medicina, do desporto, da
enfermagem, da psicologia e do
servico social.

Além desta accdo, a ANEM organizou
ainda a sua Festa de Natal com
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musica e uma animada troca de VendadeLembrancas de Natal
prendas para finalizar mais um ano
de trabalho.

o FESTA DE CARNAVAL DA ANEM DIA 17 DE FEVEREIRO,

to-

NO CAFE-BAR “100 VICIOS”, A PARTIR DAS 16HO0O.
SITO NA ZONA INDUSTRIAL DA FORMIGA, EM ERMESINDE.




Ada Monteiro
Assistente Social da ANEM

O més de Dezembro ficou essencialmente
marcado pela comemoracdo do Dia
Nacional do Doente de Esclerose Mdltipla (4
de Dezembro), estipulado pela Resolugéo
do Conselho de Ministros n.° 119/2006, de
31 de Agosto. Nesta data, a ANEM deslocou-
se a Lisboa para participar nas celebracdes
realizadas no Centro Cultural de Belém. Por

ca assinalou-se a data antecipadamente, a
2 de Dezembro, com a realizagcdo de
Simposio subordinado ao tema “Reabilitacdo
nos dias de hoje... E amanha?”. Esta
iniciativa surgiu da necessidade de
demonstrar aos portadores de Esclerose
Multipla e ao publico em geral o trabalho que
se tem desenvolvido recentemente nas
varias areas de intervencao ao nivel desta
patologia. Sendo a reabilitagdo um aspecto
subjacente a grande maioria destes doentes,
o tema nao poderia ser mais apropriado para
figurar como pano de fundo.

Ao longo do dia foram apresentados quatro
painéis, os quais pretenderam dar uma
abordagem o mais completa possivel sobre
as multiplas caracteristicas da doenca.
Comecou-se entdo por referir os aspectos
cognitivos e funcionais da Esclerose Mdltipla,
seguindo-se a enumeracédo dos problemas
neuro-urologicos, a reabilitagéo fisica e, por
fim, o apoio de retaguarda ao doente de
Esclerose Mdltipla.

Para terminar com chave de ouro, foi possivel
assistir a actuacao do Rui Reisinho, designer
grafico a trabalhar desde meados de Outubro
na ANEM através de um Programa
Ocupacional para Carenciados, do Centro de
Emprego de Gondomar. Portador de Paralisia
Cerebral, o Rui emocionou os presentes com
a sua danca “Mundo Meu”, encerrando este dia
de festa.

A destacar temos o facto do publico ter
assumido uma postura interessada e
participativa, colocando questdes pertinentes
e 4vidas de resposta que marcaram mais uma
etapa da vida desta associacdo que luta por
um futuro melhor para quem padece desta
realidade.

Ja a 17 de Dezembro, realizou-se a Festa de
Natal da ANEM. Desta vez, embora néo
estivessem presentes tantos associados como
é habitual, a animacao nao faltou com a musica
de fundo e a troca de prendas entre 0s
participantes. Foi também uma oportunidade
de recolher opinides sobre as actividades que
tém sido desenvolvidas ao longo do ano e em
especial sobre o Simpdsio, 0 momento mais
destacado de todo o ano de 2006.

Consultoério

Dr. David Costa

Assistente Social
Coordenador do Servico
Social do Hospital de
S&o0 Jodo

A Importancia do
Apoio Social

Em 1996 Mike Nolan no seu livro
Understanding Family Care referia que as
familias dos paises da Unido Europeia
forneciam cerca de 77% a 80% de todo o apoio
social necessario aos seus membros quando
estes se encontravam em situacdes de
incapacidade definitiva ou temporaria. Esta
percentagem ndo apresenta uma reparticao
igualitaria pelos paises que dela fazem parte.
Nos paises do Sul, nomeadamente, Grécia,
Itdlia, Espanha e Portugal esta percentagem
€ ainda mais elevada, por contraponto com
os paises do Norte. De facto, o apoio social é
muito importante para a nossa vida colectiva
porque através dos “mecanismos” inerentes
as relagbes interpessoais e sociais protege
as pessoas de efeitos prejudiciais associados
a doenca, “aos acidentes da vida” e a velhice.
Podemos perceber, na linha do raciocinio
desenvolvido por Boaventura Sousa Santos,
gue o apoio social pode ter origem no Estado
seguindo o principio da re-distribui¢&o, ou seja,
este recolhe os impostos e distribui parte
deles em diversos apoios sociais tais como o
Servico Nacional de Saude, os diversos
servicos fornecidos pelas Instituicdes
Particulares de Solidariedade Social, as
Associa¢des e Mutualidades que se dedicam
a prestar apoio social no ambito da Saude e
da Accdo Social. Alguns dos apoios
desenvolvidos pela ANEM enquadram-se neste

principio. Finalmente o apoio social pode ter
origem na familia seguindo o principio da
reciprocidade o que quer dizer que este tipo
de apoio é fornecido por familiares e amigos
seguindo uma relacdo de proximidade no
pressuposto de que apoiamos 0s mais
velhos e os mais doentes com o objectivo
de que com 0 nosso exemplo 0s outros nos
possam apoiar quando necessitarmos.

A proposito da importancia do apoio social,
varios estudos referem que os programas
de informagéao, aconselhamento e de ajuda
domiciliaria melhoram a qualidade de vida
dos doentes e prestadores que neles
participam comparativamente com 0s
outros. Sabendo-se que a pressdo das
pessoas e familias aumenta sobre os
servicos do Estado para colmatar falhas no
apoio social decorrentes das mudancas
sociais a que assistimos € esperavel que
surjam servicos mais ajustados as
necessidades das pessoas.

Em 6 de Junho deste ano o Decreto-Lei n.°
101/2006 instituiu a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (Rede)
que basicamente articula um conjunto de
intervengdes sequenciais de salde e/ou de
apoio social centrado na recuperacéo global
entendida como o processo terapéutico e
de apoio social, activo e continuo, que visa
promover a autonomia melhorando a
funcionalidade da pessoa em situacao de
dependéncia, através da sua reabilitacao,
readaptacéo e reinsercéo familiar e social.
E destinada a pessoas que,
independentemente, da idade se encontrem
em situacdo de dependéncia.

Esta nova forma de organizar os cuidados
de saude e de apoio social criou novas
unidades de internamento de curta duragéo
chamadas de convalescenca, de média
duracdo ou reabilitacéo e de longa duracao
ou manutenc¢do. O internamento nas
unidades de convalescenca pode ir até aos
30 dias, nas de média duracdo até aos 90
dias e nas de longa durac¢éo o internamento
pode ir além dos 90 dias. Algumas destas
unidades ja se encontram em
funcionamento, nomeadamente em
Lousada, Felgueiras, Vila do Conde, s6 para
referir as mais proximas da Cidade do Porto.
O plano de criagdo da Rede prevé que a
cobertura do pais esteja concluida dentro de
10 anos. O Acesso a Rede faz-se atraves
das Equipas de Gestdo de Altas que
funcionam nos hospitais e através das
Equipas de Coordenacdo Local que
funcionam nos Centros de Saude
(www.arsnorte.min-saude.pt).Para além
das unidades de internamento esta previsto
a criacdo de Equipas de Cuidados
Continuados Integrados a funcionar “junto
dos Centros de Saude” seguindo o principio
da proximidade com as pessoas. No
contexto da criacdo da Rede, as
associacdes de doentes tém um contributo
importante a dar podendo vir a organizar
com outros parceiros sociais, servicos de
apoio domiciliario integrado ou a constituicao
de unidades de promocédo da autonomia.
Neste sentido torna-se imperiosa a procura
de parceiros publicos e privados,
nomeadamente outras associacfes de
doentes para constituir sinergias
aglutinadoras para a acgéao.
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Marlene Pereira
Finalista de Psicologia
Voluntaria naANEM

Vitamina D pode
reduzir o risco de EM

Segundo Vilardell (s.d.), uma alimentacao
variada e equilibrada € crucial,
especialmente para as pessoas com
Esclerose Mdltipla (EM).

As vitaminas actuam em niveis diferentes
nas fungbes de manutengdo de proteinas,
gasto de energia e, em certas
circunstancias, no crescimento e cura do
organismo. Recentes pesquisas realcam a
importancia das vitaminas na prevencao de
certos tipos de cancro e no refor¢co do
sistema imunoldgico, assim como no
adiamento do envelhecimento das células
(ibidem).

Vilardell (s.d.) refere que a vitamina D
proporciona a absorcdo de calcio no
intestino delgado, garante a estabilidade do
sistema nervoso, actua sobre o sistema
0sseo, contribui para o crescimento,
promove uma coagulagdo sanguinea
adequada, normaliza a ac¢éo do coracao e
ajuda na absorcéo de fosforo.

Pode-se encontrar esta vitamina no 6leo de
figado de bacalhau, no leite, nos ovos e no
figado. Grande parte da vitamina D é
produzida pelo organismo através da
exposicao ao sol, por causa da accdo dos
raios solares na pele (ibidem).

A falta desta vitamina ocorre devido a
infeccbes, ao consumo de gorduras
oxidadas, a insuficiéncia renal, ao
tratamento com anticoncepcionais, a
ingestdo excessiva de 4&lcool, aos
tratamentos da mucosa intestinal e também
pelo facto da pessoa ndo receber luz solar
(ibidem).

Devido ao numero de casos de EM
aumentar a medida que nos afastamos do
equador, foi sugerida a hipotese de que a
exposicdo adequada ao sol e niveis
elevados de vitamina D podem reduzir o
risco da pessoa desenvolver EM (Munger
et al., 2004). Por isso, Munger et al. (2004)
efectuaram um estudo nos EUA com o
objectivo de avaliar se o consumo de

vitamina D pode funcionar como factor
protector da EM. A amostra era constituida
por 187.563 mulheres que foram divididas
em dois grupos, com base no consumo
ou ndo de suplementos de vitamina D. A
alimentacéo e a utilizacao de suplementos
multivitaminicos foram avaliados no inicio
e durante o estudo.

A investigacdo demonstrou que o grupo
de mulheres que ingeriram suplementos
de vitamina D apresentavam uma
probabilidade 40% menor de desenvolver
EM, quando comparadas com as
mulheres que ndo tomaram suplementos
desta vitamina. Assim, os resultados
apontam que o consumo de suplementos
de vitamina D esta inversamente
associado com o risco de EM, ou seja,

\

esta vitamina pode reduzir a possibilidade
de surgir a EM (ibidem).

Portanto, o estudo citado proporciona
novas informacdes acerca do possivel
efeito protector da vitamina D na reducéo
do risco de desenvolver EM. No entanto,
esta investigacdo ndo contém qualquer
informacéo relativamente ao papel da
vitamina D na evoluc¢do da EM, apds a
doenca se ter iniciado (ibidem).

E importante salientar que as pessoas
devem aconselhar-se com o seu médico
antes de comecar a tomar a vitamina D
através de medicamentos, uma vez que
0 excesso do consumo desta vitamina
pode ser toxico (ibidem).

Munger, K.L., MSc, Zhang, S.M., ScD
MD, O’Reilly, E., Hernadn, M.A., DrPH,
MD., Olek, M.J., DO, Willett, W.C.,
Ascherio, A. (2004). Neurology, 62, 60-
65.

Vilardell, T. (s.d.). Pequeno guia da
alimentacdo: Esclerose Mdltipla.

Gabinete do
Presidente

Joao Casais
Presidente da ANEM

Caros Amigos,

Vamos conversar sobre como passamos
o0 ano de 2006, o que fizemos, o que
conseguimos e qual foi a nossa satisfagéo
por tudo o que ocorreu durante estes doze
meses.

Foi talvez o ano mais calmo desta
associacéo, onde tudo foi feito dentro do
possivel em consenso uns com 0S Outros.
Felizmente, tudo correu pelo melhor, mas
também nao vejo porque ndo deveria
correr com tanta alegria posta no trabalho!
Conseguimos chegar a concretizacdo do
nosso sonho (a construcéao do Centro de
Atendimento/Acompanhamento e
Animacéo para Pessoas com Deficiéncia),
0 qual nos ira proporcionar com toda a
certeza momentos de muita alegria e
fraternidade. Vimos também concretizada
a compra da carrinha, a qual ira permitir a
todos ndés ultrapassar as muitas
dificuldades derivadas das deslocacdes e
distancias. Este problema ira ser resolvido!
Tivemos ainda muitos eventos efectuados
e muitas parcerias estabelecidas.

Este novo ano sera a continuacao do
anterior e o cimentar de novas
oportunidades. Somente vos quero pedir
E MUITO que déem o vosso feedback as
nossas ambicdes e que respondam aos
nossos empreendimentos. Ficamos felizes
com todo o trabalho realizado, como € o
caso da possivel obtencdo de material
ortopédico (cadeiras de rodas e outros)
gue ja foi previamente conseguido atraves
da recolha de tampinhas.

Obrigado por tudo e ndo se esquecam da
existéncia da vossa casa e local de
convivio. Vamos todos juntos trabalhar para
melhorar ainda mais ou até alterar algumas
situacdes que vos achardes por bem.
Feliz e Grande Ano de 2007! N6és somos
importantes e nada nos ira fazer perder a
nossa vontade e forga de trabalho. Que os
NOSs0S sonhos e anseios se concretizem...
PORQUE NAO?

PARA PESSOAS COM MOBILIDADE REDUZIDA
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PARABENS

Socio N° Data de Nascimento
105 02 Janeiro 1965
375 02 Janeiro 1979
027 03 Janeiro 1929
252 04 Janeiro 1968
186 05 Janeiro 1944
342 05 Janeiro 1972
451 05 Janeiro 1982
249 06 Janeiro 1967
438 11 Janeiro 1974
362 13 Janeiro 1971
207 13 Janeiro 1973
226 14 Janeiro 1955
410 14 Janeiro 1987
011 15 Janeiro 1942
034 16 Janeiro 1953
272 17 Janeiro 1944
283 17 Janeiro 1950
147 19 Janeiro 1946
007 21 Janeiro 1958
280 21 Janeiro 1958
044 21 Janeiro 1959
461 21 Janeiro 1981
076 24 Janeiro 1959
148 28 Janeiro 1967
267 29 Janeiro 1960
324 29 Janeiro 1972
292 30 Janeiro 1939
073 30 Janeiro 1952

Resolucdo do Conselho de Ministros

n.° 119/2006

A esclerose multipla é uma doenca cronica do
sistema nervoso central, de causa desconhecida e,
actualmente, sem cura, que surge frequentemente em
idades jovens e possui um elevado potencial
incapacitante, impondo aos doentes necessidades
multidimensionais, que requerem uma abordagem
multiprofissional e prolongada no tempo.
Reveste-se, pois, da maior importancia promover a
diminuicdo da intensidade, duragdo e frequéncia das
crises, bem como o controlo eficaz dos sintomas
associados a doenca, 0 que so é possivel, e apenas
em alguns casos, atraves de intervencdo
farmacoldgica.
E, sobretudo, essencial disponibilizar informagéo
relativa a doenca, que permita a populacdo em geral
dirigir-se aos profissionais de satde, deste modo
possibilitando um diagnostico precoce da esclerose
multipla e a prestagdo de cuidados antecipatorios que
possam retardar a sua evolugéo natural.
Ainstitucionalizagdo do Dia Nacional da Pessoa com
Esclerose Multipla permitira, assim, dar a conhecer
ao publico a importancia do diagnostico precoce e
do tratamento adequado da doenca, para evitar a
progressao rapida da mesma, ao mesmo tempo
salientando a importancia das redes de cuidados
continuados na prestacgdo de cuidados de salide em
estados avancgados da doenca, quando o quadro
clinico dos doentes é estavel e as situacGes de
dependéncia extrema ndo permitem que o doente
permanega no respectivo ambiente familiar.
Assim, nos termos da alinea g) do artigo 199.° da
Constituicdo, o Conselho de Ministros resolve:
Instituir o Dia Nacional da Pessoa com Esclerose
Mudltipla, cuja celebracdo ocorrerd no dia 4 de
Dezembro de cada ano.
Presidéncia do Conselho de Ministros, 31 de Agosto
de 2006.— O Primeiro-Ministro, José SOcrates
Carvalho Pinto de Sousa.
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Foi recentemente publicada em Diario de Republica uma nova legislacao sobre a
discriminagédo em raz&o da deficiéncia e da existéncia de risco agravado de saude.
A nova Lei n.° 46/2006, de 28 de Agosto, tem como principal objectivo prevenir e
proibir todas as formas de discriminacao em raz&o da deficiéncia, bem como sancionar
a pratica de actos que se traduzam na violacéo de quaisquer direitos fundamentais ou
na recusa ou condicionamento do exercicio de quaisquer direitos econdmicos, sociais,
culturais ou outros, por quaisquer pessoas, em razdo de uma qualquer deficiéncia.
Este diploma abrange todas as situacdes que violem o principio da igualdade entre
os cidadaos, nomeadamente em caso de impedimentos ao acesso ao crédito bancario
para compra de habitacdo, a recusa ou penalizacao na celebracdo de contratos de
seguros, a limitagdo no acesso aos cuidados de saude ou no acesso a locais publicos.
Além destes casos, a nova Lei também pune as praticas discriminatérias contra
pessoas com deficiéncia em ambiente de trabalho, alargando o ambito das disposi¢des
ja existentes no Cédigo do Trabalho.

A aplicacdo destes pressupostos sera acompanhada pelo Secretariado Nacional para
a Reabilitacao e Integragéo das Pessoas com Deficiéncia (SNRIPD), entidade a quem
compete emitir parecer obrigatorio ndo vinculativo em todos os processos de inquérito
instaurados.

Para obter mais informacdes sobre este diploma, visite o site:

http://dre.pt/pdflsdip/2006/08/16500/62106213.PDF
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O essencial é a saiude

Confianca no futuro

Ab seu lado na Esclerose l’xltipla
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