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EDITORIAL

o

Ngsegwmento do editorial do més anterlor
aproveito para fazer uma pequena cha.@lq de
~atencéo para os trés principais inimigos dos
doentes de Esclerose Midltipla: o cansa'go o stress
e o calor.

Como todos ja devem saber, a comblnagao destes
trés factores aumenta as possibilidades de
surgimento de um surto, principalmente quando o
doente ndo tem em conta as suas proprias
limitagdes, isto €, até onde pode ir sem causar danos
no seu estado de saude. ,

Nesta altura do ano, os cuidados devem ser
redobrados especialmente devido ao aumento das
temperaturas. De facto, o calor é o elemento que
marca mais significativamente os meses que se
seguem, interferindo de forma negativa na qualidade
de vida da grande maioria dos doentes. Logo, € §
importante “aprender” a contornar a situacédo das
mais variadas maneiras, como por exemplo: evitar
sair de casa nas horas de maior calor ou frequentar
locais climatizados como é o caso dos centros
comerciais, beber muitos I|qU|dos vestir roupas
praticas e frescas, entre outras. e

SO por si, este factor pode muito bem ser
causador de algum stress, ja que vai obrigar a
algumas mudangas no quotld_tan_qdos. portadores
de EM. Se a esta condi¢do juntarmos o stress
provocado por exames escolargs,x proQI__emn-s
familiares ou profissionais, seraalnda |s.favo avel |
0 agravamento dos sintomas e 0 sUrgl '
surto. P
Aliado aos dois elementos ant eﬁ; esta o
ultimo agente causador de pr'olj]é as aos doentes:
0 cansago. Tal como os supracitados, o cansaco
prejudica seriamente o dia-a-dia do doente,
limitando-0 nas capacidades e impedindo-o de
realizar certas tarefas mais exigentes.

Por tudo isto, convém salientar que estes trés
factores estéo interrelacionados, sendo provavel que
0 surgimento de um surto ocorra na sua presenca.
Assim, nunca € demais ter em conta certos
cuidados basicos que funcionam como um
mecanismo de prevencéo ao agravamento de um
ou outro- mtoma

O Verao é o tempo das férias, das viagens, do
descanso e de viver novas experiéncias, pelo que
nao deixe que a Esclerose Mdltipla o impeca de
realizar o que tem em mente. Viva e divirta-se!

Ada Monteiro
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1* FEIRA ETNOGRAFICA DA CIDADE DE VALBOM

ENTIDADE PROMOTORA
Corpo Nacicnal de Escutas
AGRUPAMENTO N° 96 DE VALBOM - COMISSAO PERMANENTE DE PAIS

A ANEM esteve presente na 1.2 Feira Etnogréfica da Cidade de Valbom, realizada
nos dias 30 de Junho, 1 e 2 de Julho, na Escola EB 2/3 Marques Leitdo. Saiba mais
sobre esta iniciativa na pagina 2!
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As Noticias

Ada Monteiro
Assistente Social da ANEM

Para nao fugir aregra, o més de Abril foi de grande
actividade paraa ANEM. Logo no decorrer da primeira
semana, as instalagcbes do novo Centro de
Atendimento/Acompanhamento e Animacgéo para
Pessoas com Deficiéncia foram o palco escolhido
para uma sessdo de esclarecimento sobre a
Esclerose Muiltipla, destinada a estudantes do 4.°
ano do curso de Psicologia Clinica do Instituto
Superior de Ciéncias da Salude do Norte. Esta sessao
surgiu a pedido da docente da disciplina de Psicologia
da Doenca Croénica Incapacitante e Terminal, Dr.2 Vera
Almeida, a qual sentiu necessidade de solicitar a
nossa colaboracdo para uma transmisséo de
conhecimentos mais pratica, a par do contacto com
os doentes e as suas experiéncias.

Este més ficou ainda marcado pela presenca da
ANEM em duas entrevistas de radio. A primeira
deveu-se ao convite da Barbara Luz, uma amiga de
longa data do Sr. Jodo Casais, no Radio Clube da

Feira, onde tivemos a oportunidade de falar do recente
trabalho da associacdo e dos projectos futuros. O
segundo convite surgiu por parte do Presidente da
Junta de Freguesia de Valbom, Sr. José Goncalves,
através da Radio Clube Paivense, permitindo
igualmente uma breve divulgacdo da doenca e da
instituicao.

No dia 23 de Abril, realizou-se a Festa da Pascoa
na nossa sede, a qual contou com a presenca de
cerca de 50 pessoas, repartidos entre doentes,
familiares e amigos.

O convivio permaneceu durante toda a tarde, com
um lanche repleto de dogaria propria da época e, acima
de tudo, muita animacé&o! Aproveito esta oportunidade
para agradecer a todos os convivas pelo empenho
com que se dedicaram na prepara¢ao e organizacao
da festa, que muito agradou aos representantes dos
Corpos sociais presentes.

Para terminar, as reunifes de preparacéo da 1.2
Feira Etnografica da Cidade de Valbom
continuaram com uma regularidade quinzenal, até ao
inicio deste grande evento. Convém, antes de mais,
fazer uma pequena descri¢do do que se realizou no
decorrer dos trés dias de actividades. Esta iniciativa,
pioneira ao nivel do concelho, foi promovida pelo
Agrupamento n.° 96 de Valbom do Corpo Nacional de
Escutas e pela Comissdo Permanente de Pais do
mesmo agrupamento, contando desde logo com o

apoio da respectiva Junta de Freguesia. Este evento
assenta numa parceria estabelecida entre as varias
associacdes e colectividades de ambito cultural,
recreativo, desportivo e de solidariedade social
existentes na freguesia, entre as quais de destaca
aANEM.

Este evento teve como objectivo retratar trés
épocas histéricas — Medieval (sécs. IV a XIV),
Moderna (sécs. XV a XIX) e Contemporanea (sécs.
XX até aos dias de hoje) —, as quais estiveram
divididas pelo amplo espacgo da Escola EB 2/3
Marques Leitdo. AANEM esteve presente no recinto
da época medieval com um stand de venda de ervas
medicinais, actividade bastante comum no periodo
histdrico retratado.

Durante os trés dias da Feira foram realizadas
varias recriacdes de caracter histérico e cultural,
com o objectivo de dar a conhecer os trajes, 0s usos
e costumes, as artes e as tradigdes de cada periodo.
Criou-se ainda um local préprio onde foram recriadas
as antigas Tabernas de Valbom, com venda da
gastronomia tipica/regional de cada periodo histérico
retratado.

No programa da Feira foram ainda contempladas
as actuacoes de grupos diversos ao nivel de danca
e cantares tradicionais e teatro, actuacdes estas
gue estiveram ndo soO a cargo dos colaboradores
das varias associacdes presentes, mas também de
grupos convidados para o efeito.

Reabilitacao

Prof2. Dra. Maria

Jodo Andrade
Chefe de Servico de Fisiatria
Hospital Geral de Santo Antonio

INCONTINENCIA URINARIA NA
ESCLEROSE MULTIPLA

E frequente abordar-se as alteracdes do
funcionamento vésico-esfincteriano da esclerose
multipla centrada na incontinéncia, no entanto esta
nao é a Unica alteracao possivel, mas é concerteza
a mais perturbadora para os doentes.

A bexiga, responsavel pelo armazenamento de
urina, enche-se habitualmente de forma suave dando
sinais de vontade de urinar progressivos até ao
momento da ida a casa de banho. Ai a bexiga é
esvaziada por contracgdo do musculo que a forma
(detrusor) e relaxamento do esfincter externo que
funciona como umatorneira, abre no esvaziamento
e mantém-se fechado nareplecéo. Este sistema que
funciona com baixas pressfes tem um complexo
controlo do sistema nervoso. Dai se entende
facilmente que lesdes no sistema nervoso podem
dar perturba¢gdes no funcionamento vésico-
esfincteriano. Como se manifestam estas
alteracGes? Algumas séo silenciosas, isto é€ o doente
nao se apercebe da sua existéncia e s6 com alguns
exames se poderao detectar. Outras séo evidentes.
A pessoa pode ter uma vontade forte de urinar que
nao consegue adiar e perde a urina, pode ter
necessidade de ir multiplas vezes por dia ou por noite
a casa de banho ou pode ter dificuldade em urinar.
Outro possivel sinal de que algo ndo esta bem é a

existéncia de infec¢gBes urinarias frequentes. Em
geral, as mulheres tém mais incontinéncia e os
homens mais dificuldade em urinar. A importancia
do estudo e tratamento destas perturbacdes prende-
se com 0 impacto negativo que a incontinéncia tem
navida das pessoas, mas também pela necessidade
de evitar complicacdes, nomeadamente leséo renal.
A boa noticia é que apesar de tudo os estudos
apontam que por razdes completamente
desconhecidas as complicagdes tanto a nivel renal
como a nivel da bexiga sdo menores nas pessoas
com esclerose multipla quando comparadas com
outras situacdes cronicas de bexigas neurogénicas.
Hoje em dia, varias técnicas terapéuticas, de que
falaremos no nimero seguinte, permitem controlar
de forma satisfatéria estes problemas. Para isso é
necessario, em cada fase da doenca, determinar
com preciséo as alteracdes presentes no momento.
O exame do doente é fundamental porque o tipo de
atingimento neurolégico e a sintomatologia podem
dar de imediato uma ideia da disfuncéo existente.
Para além disso, de acordo com o défice e com a
independéncia funcional do doente, pode comecar-
se a programar o tipo de esvaziamento que sera
possivel realizar. Este exame tera que ser
complementado com outros de que habitualmente
fazem parte os registos miccionais, o estudo
urodindmico e a ecografia renal e vesical. O estudo
urodinamico é fundamental porque € aquele que nos
permite analisar com clareza o comportamento da
bexiga e do esfincter externo enquanto a bexiga
enche e se esvazia. Os dados que com ele obtemos
complementados com os dados clinicos € que nos
vai guiar no estabelecimento do tratamento e no seu
controlo. Esse tratamento vai permitir, na maioria
dos casos, manter a continéncia e proteger o tracto
urinario.

Gabinete do
Presidente

Joao Casais
Presidente da ANEM

Meus Amigos,

Continuando com as nossas conversas, desta vez
venho pedir-vos a vossa presenga nos eventos por nds
organizados e a vossa colaboracdo para conseguirmos
gue a nossaANEM cresca de uma forma sustentada e
gue 0s nossos sonhos se concretizem, principalmente
aqueles que fazem as nossas necessidades merecer
avossa melhor atencéo. O nosso desejo € que todos
os protocolos por nds assumidos possam e sejam
formas de ajuda para todos noés.

Sinto que o que fazemos n&o é sentido por vés nem
observado com a atenc&o devida, principalmente sendo
doentes de Esclerose Mdltipla.

Para que tudo faca sentido, temos que demonstrar
as nossas necessidades e, através delas, fazer valer a
nossa capacidade de sentir, ver, notar e amar.

Contar com as vossas presengas nos eventos que
organizamos é saber que estamos no bom caminho e
por isso vos pego que nunca esquecam que aANEM é
para todos nds que nos encontramos na mesma luta,
pois s6 conseguiremos que ela se afirme com a vossa
colaboracéo em verdade e vontade.

Queremos a vossa autorizacao para la chegarmos e
a vossa colaboracdo quando enviamos a
correspondéncia com convites diversos. Pedir a vossa
presenca para a concretizacdo dos protocolos que
felizmente conseguimos. Leiam bem o que vos dizemos
e respondam sempre como puderem, nem que seja
para nos criticar e assim sabermos qual o melhor rumo
atomar.

Voltaremos a este assunto mais tarde. Respondam
por favor com as vossas sugestoes.

Obrigado!
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associacao nacional de

Marlene Pereira
Finalista de Psicologia
Voluntaria naANEM

Fadiga e Esclerose Multipla

A fadiga é definida como uma sensacéao de
cansaco fisico profundo, perda de energia ou
mesmo sensacdo de exaustdo, sendo
importante a sua diferenciacado da depresséao
ou fraqueza muscular. Apesar de ser um
sintoma subjectivo e inespecifico, a fadiga esta
presente em diversas doencas, podendo
também ocorrer em individuos sadios (Krupp,
LaRocca, Muir-Nash & Steinberg, 1989, citado
por Mendes, Tilbery & Felipe, 2003).1

A fadiga consiste
num sintoma incapaci-
tante, frequentemente
observado na maioria
dos pacientes com
Esclerose Multipla
(EM), sendo um dos
problemas mais co-
muns e perturbantes
nesta doenca. E um
sintoma frequente e geralmente debilitante,
provocando um grande impacto na vida diaria
destas pessoas. Os sintomas da fadiga
abrangem: a fraqueza muscular, a viséo turva,
a falta de forcas e a diminui¢édo da tolerancia
ao exercicio fisico e mental. Estes sintomas
sao devidos a rapida exaustdo da energia
muscular e podem ser agravados por
temperaturas elevadas. Outro aspecto a
realcar € que os doentes de EM cansam-se
mais rapidamente que as pessoas saudaveis
e 0 cansaco mantém-se durante periodos mais
longos.?

Mendes, Tilbery e Felipe (2000) realizaram
um estudo com 30 pessoas, das quais 15 eram
pacientes de EM e as outras 15 ndao
apresentavam doencas prévias que pudessem
causar fadiga. Para a concretizacéo do estudo
utilizaram escalas subjectivas de auto-
avaliacdo, cujo objectivo consiste em
guantificar e analisar as diferentes ca-
racteristicas clinicas da fadiga. E definiram a
fadiga para todos os participantes como sendo
uma sensacao de profundo cansaco e perda
de energia, diferente da fraqueza ou depressao.

Através da andlise dos resultados obtidos,
constataram que os pacientes com EM
apresentavam mais queixa de fadiga do que
0s sujeitos sem doenca (sendo a diferenca
significativa). Verificaram também que tanto

nas pessoas com EM como nas do grupo de
controle, a fadiga interferia de forma negativa
com a motivacdo e a concentracdo. Outro
aspecto importante é que 0s pacientes com
EM referiram que pioravam durante o periodo
da tarde, quando faziam exercicio e quando
estavam expostos ao calor, melhorando com
o frio (ibidem).

Os autores do estudo concluiram que nos
pacientes de EM, a fadiga apresenta
caracteristicas mais marcantes, interferindo
nas actividades da vida diaria, nas relacdes
familiares e na vida social. Frequentemente, a
fadiga impede o desempenho fisico constante,
sendo citada muitas vezes como um dos trés
sintomas mais incapacitantes. Pode ser o
primeiro sintoma da EM em aproximadamente
um terco dos individuos, tendo fundamental
importancia para o
estado geral do
paciente (ibidem).

Referem ainda
gue a fadiga abran-
ge 80 a 90% das
pessoas com EM,
néo sendo correlaci-
onada com idade,
sexo ou grau de
acometimento
neuroldgico, e nem
a depressdo tem uma relagéo directa com a
fadiga. Embora seja cronica, a fadiga flutua na
sua intensidade e com frequéncia € observada
antecedendo ou acompanhando o surto da
doencga. A gravidade da fadiga aumenta com o
stress e a depressao e melhora com o repouso
e com o sono (ibidem).

No sentido de limitar a fadiga, € essencial que
0s pacientes com EM comecem a p6r em
pratica estratégias eficazes para a combater
e mudem o seu estilo de vida. Portanto, sugere-
se que tenham uma alimentag@o saudavel,
evitando refeicbes pesadas e devendo perder
peso caso seja necessario. E crucial evitarem
banhos quentes e ndo irem de férias para
paises de climas quentes, dado que as
temperaturas elevadas podem agravar o0s
sintomas da fadiga. A pratica de exercicio é
igualmente importante, pois ajuda a limitar a
fadiga, mas somente as actividades que néo
aumentem a temperatura do corpo (e.g., a
natacdo e o yoga), sdo consideradas as mais
eficazes. Realga-se também o facto da
necessidade de incluirem periodos de
descanso no trabalho e na vida social, e a
importancia da fisioterapia para ajudar a
recuperarem o uso dos musculos.?

1 Mendes, M.F, Tilbery, C.P., Felipe, E. (2000). Fadiga e Esclerose Mdltipla: estudo
preliminar de 15 casos através de escalas de auto-avaliagéo. Arq Neuropsiquiatr, 58 (2b),
467-470.

2 Adaptado de “Brochura Informativa para o Profissional de Satde” (Schering)

Correio dos
Leitores

INSTRUCOES:

Esta coluna ndo é s6 para os socios da ANEM, é para todos 0s
leitores deste jornal.

Sejam doentes, familiares ou amigos, seja profissional de satde ou
ndo. Para que déem ideias e expressem opinides. Protestem e
fagam-se ouvir. Partilhemos os problemas e também as solugdes.
Participe por carta ou correio electrénico (e-mail) e indique sempre o
seu nome e contactos.

O jornal reserva-se o direito de seleccionar os textos que achar
mais importantes e resumir por razdes de espaco ou clareza 0s
trechos a publicar.

Os conteudos publicados nesta sec¢do do JornalANEM sdo da
inteira responsabilidade dos seus autores.

Sempre fui uma pessoa com bastante priséo
de ventre, mas talvez nos ultimos 4 anos, verifico
que este problema se tem agravado imenso.

A impressao que eu tenho € que quando tento
fazer as minhas necessidades, o cérebro comanda
mas o intestino ndo tem forca como antigamente.
(...) Agora tenho imensa experiéncia, pois tenho
usado muita medicacéo para este fim; no final de
2 a 3 semanas, o0 organismo criou habituacao aos
medicamentos e deixou de resultar, com a
agravante de me deixar com as hemorréidas muito
inflamadas.

Noto que quando os intestinos ndo funcionam
todos os dias, ou pelo menos de dois em dois
dias, ando com imensos gases, mais enjoada,
com menos visdo, dores de cabec¢a muito fortes e
muito mau-humor.

Penso que se algum médico descobrisse algo
que pusesse o intestino normal, deixaria de ter
célicas e de sofrer tanto como sofro, pois o caso
esta a ficar bastante complicado. Ha dias, fiz uma
colonoscopia e 0 médico disse que o meu intestino
apresenta sinais de quem usa muitos laxantes e
que, de futuro, posso ter mais problemas. O que
devo fazer, porque se ndo uso esses medi-
camentos deixo de obrar de vez?

Outra coisa €, se escrevo muito, o brago e os
dedos comecam a perder a for¢a, a caligrafia fica
ainda pior e aumentam as minhas dores nas
costas, pescoco e dentro dos olhos, mesmo com
Oculos. Por este motivo, reformaram-me aos 53
anos, pois ja nao conseguia trabalhar no escritério,
num trabalho tdo pesado como era o meu.

Grata pela atencéo dispensada, despeco-me

Alcina Morais

adaptacao de veiculos

Tel*:1-+31763 7470758163
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A SABER...

Sécio N DaTE N s Aprender a Il'dar com a Esplerose Mdltipla |
; Os numeros nao deixam lugar para davidas: a Esclerose Multipla € um problema que ultrapassa em muito as
137 01/Mai/59 barreiras da familia onde esta enfermidade se verifica. Afectando “apenas” cerca de 5 mil portugueses, custa
. anualmente ao Servico Nacional de Saude mais de 55 milhdes de euros. Trata-se de uma doencga cronica do
136 01/Mai/78 sistema nervoso central que atinge duas vezes mais as mulheres que os homens e “escolhe” vitimas na faixa
156 02/Mai/54 z_tarla dos 20 aos 40 anos. Talvez esta tendéncia se figue a dever as diferencas hormonais verificadas nos
iferentes sexos.
39 02/Mai/58 Mais de metade dos pacientes que sofrem de Esclerose Mdltipla afirmam que a fadiga € um dos problemas
mais dificeis de resolver. O cansaco, por si s, pode agravar os sintomas da doenca, afectando por arrastamento,
155 05/Mali/57 ndo s6 a qualidade do trabalho, mas também as perspectivas de se conseguir e manter posteriormente um posto
i de trabalho. Este facto faz com que os doentes sintam frequentemente que estéo a perder o controle sobre as suas
215 06/Mai/67 Parece provado que alguns cuidados diarios minimizam a ocorréncia dos sintomas. Reduzir o stress, ter uma
alimentacdo saudavel e equilibrada, evitar perdas rapidas de peso e manter habitos de repouso adequado, evitar
317 08/Mai/57 o calor e aprender a conhecer o seu préprio corpo, no sentido de detectar logo no inicio os primeiros sinais da
eminéncia de um surto, sédo factores capazes de diminuir a probabilidade destes ocorrerem e se instalarem.
123 08/Mai/71 Embora seja uma enfermidade crénica, a Esclerose Multipla ndo afecta de forma significativa a expectativa de
| vida das suas vitimas, ndo é contagiosa nem esta provado que se fique a dever, pelo menos directamente, a
162 09/Mai/48 factores hereditarios.
. Os cientistas defendem que se trata de uma doenga auto-imune, ou seja, pertencente a um grupo de doengas
12 09/Mai/53 ~ : . L . :
em que ocorrem alteracdes no sistema imunoldgico, o que faz com que este ataque determinados tecidos do
149 10/Mai/23 proprio corpo. Ndo se sabe o0 que a causa, mas existe a possibilidade de ser desencadeada por uma infeccéo
virica.
52 12/Mai/50 A doenca pode ser dificil de diagnosticar uma vez que os seus sintomas se confundem com os de diversas
! outras doencas. Durante o choque inicial do diagnéstico é frequente ocorrer um processo de negagéo psicoldgica
231 13/Mai/42 gue inclui sentimentos de ira, frustracéo, desespero e tristeza profunda. Com o tempo, porém, esses sentimentos,
198 13/Mai/55 em geral, vao sendo substituidos por uma atitude mental mais positiva e mais funcional para as vitimas.
Manter um relacionamento franco e aberto com a familia, amigos e prestadores de cuidados médicos impede
421 14/Mai/61 gue a vitima de Esclerose Mdltipla caia no isolamento que frequentemente a arrasta para depressdes profundas.
Se sofre ou vive por perto de quem sofre desta doenca, fique pois atento. Aprender a lidar com a doencga faz toda
4 15/Mai/59 a diferenca.
: Carla Afonso
119 18/Maif52 \ Jornalista / Colaboradora da ANEM )
426 18/Mai/76 %M
%M _ PUBLICIDADE P
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274 19/Mai/62
341 21/Mai/45 U m
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413 23/Mail67
201 27/Mail74 i i 30
157 30/Mai/72 = —— e >
448 31/Mai/60

Informam-se todos os leitores que a

Associagdo Nacional de Esclerose

B

e

MGltipla estabeleceu um acordo com a
Ortopedia STOP - Servigos Técnicos
de Ortopedia e Protese Ortopédica,

Lda. Assim, qualquer associado que se
dirija a este estabelecimento, sito na
Rua do Freixon.° 1717/19 (a 100m da

Estacdo de Campanhd, no Porto), e

Linha de apoio

800 24 30 24

Av. Dugue de Avila 185 - 821050-082 Lisboa
Contribuinte: 506 415 740
Conservatoria de Lisboa n.211609
Telefone; +(351) 21 318 8450
Fax: +(351) 21 3188451
e-mall; nfo.portugal@biogenidec.com

que se identifique com o respectivo

cartdo de sécio da ANEM podera obter

descontos variaveis na compra de
ajudas técnicas, nomeadamente
canadianas, cadeiras de rodas, camas

articuladas, entre outros.




