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E  D  I  T  O  R  I  A  L

Entre enchentes, vendavais, fu-
racões e outras catástrofes naturais,
ainda vamos vivendo!

Isto faz pensar que é preciso, real-
mente, aproveitar cada oportunidade
para divulgar a Esclerose Múltipla de
forma abrangente, contemplando os
seus sintomas, formas de diagnósti-
co e terapêuticas em desenvolvimen-
to. É importante exaltar o minucioso
trabalho desenvolvido pela Associ-
ação em prol dos doentes de Escle-
rose Múltipla, que nos motivam a es-
tar presentes em cada vez mais ac-
tividades.

Neste sentido, a ANEM participou na
Feira da Saúde com um STAND e um
WORKSHOP sobre Esclerose Múltipla e
“Descapacidade”, que ocorreu com
grande êxito no dia 24 de Setembro e
que merece a nossa reflexão.

No STAND a prioridade foi projectar in-
formação sobre a doença, quer com
a presença de técnicos especializa-
dos, quer disponibilizando material
actualizado e oportuno sobre este
tema.

O WORKSHOP abordou temas como
o Apoio Interdisciplinar e a Neurorea-
bilitação, tendo-se como objectivo
demonstrar a pertinência destas áre-
as de uma forma transversal e multi-
disciplinar. A parte lúdica não foi es-
quecida – fez-se uma demonstração
de uma actividade física denominada
“Musica e Movimento”, que foi, por
todos, muito aclamada.

Fomos honrados com a presença
de representantes de várias enti-
dades, tais como da Faculdade de
Ciências do Desporto e Educação
Física, do Hospital de Santo António,
do Hospital de S. Teotónio e do Insti-
tuto de Psicologia Aplicada e For-
mação, empatizadas com o nosso
empenho.

Agasalhem-se… e aguardem, pois
mais novidades se adivinham!

Helena Ferra

wwwwwwwwwwwwwww.anem.or.anem.or.anem.or.anem.or.anem.orggggg.pt.pt.pt.pt.pt
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• EM  DESTAQUE • EM  DESTAQUE • EM  DESTAQUE • EM  DESTAQUE •
Workshop – Esclerose Múltipla e “Descapacidade”

No dia 24 de Setembro, do ano corrente, no Centro de Congressos EXPONOR,
teve lugar a NORMÉDICA onde a ANEM teve oportunidade de organizar o
“Workshop de Esclerose Múltipla e Descapacidade”. Aqui foram apresentados
vários estudos e suas aplicações, e também foram debatidos alguns conceitos
a nível científico sobre a doença e alguns recursos de tratamento no sentido de
aumentar a qualidade de vida do doente e ajudar, de forma indirecta, os seus
cuidadores.

Os trabalhos decorreram na parte da tarde, sendo iniciados com a palavra a
Dra. Ana Leal, psicóloga da ANEM, dando as boas vindas aos participantes e
apresentando os palestrantes da primeira mesa com o tema: “Apoios à
Descapacidade”. Interveio primeiramente o Dr. Ângelo Soares, Neurologista da
ANEM, com o tema Esclerose Múltipla (EM) e “Descapacidade”, apontando
com muita clareza e importância o significado da doença. Fez uma “viagem”
sobre o termo descapacidade que mais não é do que uma forma diferente de
encarar as dificuldades de resolver os problemas da vida real. Muitas vezes a
“descapacidade” advém da falta de acessibilidades provocadas pelas más
construções.

Em seguida falaram as Dras. Florbela Marques e Ondina Coelho, Terapeutas
Ocupacionais do Serviço de Medicina Física do Hospital São Teotónio (Viseu),
com o tema Intervenção da Terapia Ocupacional no doente de Esclerose Múltipla,
demonstrando não apenas a sua
competência em lidar com este tipo
de população, mas também
apresentando os recursos utilizados
na sua forma de intervenção.

Finalmente, a Dra. Ana Leal
abordou o tema Exercício Físico e
EM: implicações no domínio físico,
psicológico e social, fazendo uma
inter-relação interessante entre os
diferentes domínios na vida do
doente de EM.

Após o intervalo, foi formada nova mesa com o tema: “Neuroreabilitação” tendo
o Dr. Ângelo Soares apresentado os oradores.

Primeiramente, ouvimos as palavras do Prof. Doutor Manuel Botelho, da
Faculdade de Ciências do Desporto e Educação Física da Univ. Porto, abordando
o tema O Exercício, Factor Condicionante na Qualidade de Vida do Doente de
Esclerose Múltipla, salientando a importância da prática do exercício neste tipo
de doentes, dos benefícios daí advindos no que toca à auto-estima, à auto-
segurança (a perda do medo de se movimentarem) rompendo com o passado de
sedentarismo a que estes doentes normalmente estão habituados. Na
continuidade desta temática a Prof. Carmen Silvia Martini, da Universidade Federal
do Amazonas/AM/BR e doutoranda na área de Aprendizagem Motora da FCDEF/
UP, ressaltou os factores responsáveis pelas modificações comportamentais
como o processo atencional, a aprendizagem e a memória, bem como outros
ganhos sociabilizantes durante um trabalho de intervenção no domínio da
aprendizagem de determinadas habilidades expressivo-motoras com
acompanhamento musical num grupo de doentes de EM. Este trabalho,
supervisionado pelo Prof. Doutor Botelho mostrou que estes doentes
desenvolveram e expressaram determinadas habilidades, algumas delas
adormecidas, aprimorando não apenas uma modificação do estado emocional
mas, e sobretudo, uma inter-relação grupal notável. Provou-se com este tipo de
trabalho que a actividade física em contexto específico proporciona e modifica
um outro tipo de qualidade de vida e bem-estar a doentes desta natureza.

Em seguida, o grupo de doentes associados da ANEM, com quem foi realizado
o trabalho acima mencionado, durante três semanas, apresentou a todos os

participantes do workshop uma
coreografia cujo tema era o REVIVER.
Os participantes foram: Anabela
Costa, Dinis António Pereira, Irene
Maria Monteiro, João Augusto Casais,
Maria Beatriz Lopes, Maria Isabel Lima,
Maria de Lurdes Lopes, Natália dos
Santos e Rodrigo Rodrigues. Destaca-
se o facto de a Natália que, no início
não era capaz de manter o equilíbrio
sentada sozinha, no fim, já conseguiu
tal objectivo e até gatinhar; e a Isabel
conseguiu tornar-se independente das
canadianas, ainda que ligeiramente.
Esta pequena maravilha já foi
suficiente para mostrar que não existe
“descapacidade” mas sim algumas
“descapacidades”, pois até os índices
de ansiedade desapareceram quando
foi necessária a sua exposição perante
o público na EXPONOR.

Posteriormente, ouvimos a Dra.
Iolanda Barros, do IPAF, com o tema
O Contributo da Neuropsicologia na
Esclerose Múltipla. Com sabedoria e
competência falou da necessidade do
trabalho psicológico, contributo
fundamental para o aumento da
qualidade de vida do doente.

De seguida tivemos a intervenção do
Dr. Resende Barbosa, do Hospital Sto
António, do Serviço de Medicina Física
e Reabilitação, falando sobre Programa
de Recondicionamento , que
mencionou o tipo de trabalho que se
faz no seu Serviço em colaboração com
o de Neurologia, onde os doentes são
sujeitos a um programa específico de
Reabilitação Física.

Em último lugar, o Dr. Ângelo Soares
abordou o tema Influência do Défice
Cognitivo na Reabilitação
esclarecendo sucintamente todas as
causas e lesões observadas por meio
da Ressonância Magnética (RM) e as
descapacidades manifestadas no
doente.

Para finalizar, foi dada oportunidade aos assistentes exporem as suas dúvidas
ou questões a todos os palestrantes.

Nota: Aproveitamos para dar os parabéns à ANEM e aos seus patrocinadores
por este evento dedicado a uma população que tem cada vez mais necessidade
de que olhem para e por ela. Organizar conceitos e dar a conhecer as diferentes
etiologias da EM é importante tanto para os doentes como e sobretudo para os
cuidadores/colaboradores.

Prof. Mestra Carmen Silvia Martini
Prof. Doutor Manuel Botelho
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Dra. Ana Luísa Leal
Psicóloga

Voluntária na ANEM

Ciência

Caros amigos,

Mais uma vez vos venho falar e, desta vez, para
justificar tudo aquilo que somos e que queremos
ser no futuro.

Neste mês de Setembro vou tentar relembrar
todos os projectos já feitos e os que ainda estão
em continuação para futuro próximo.

A todos saliento o aumento e engrandecimento
da ANEM, já temos instalações próprias, estamos
a construir o nosso Centro de Atendimento/
Acompanhamento e Animação para Pessoas com
Deficiência e continuamos a sonhar com novos
projectos.

Tem sido difícil, encontra-mos muitas
dificuldades, mas vamos conseguindo os nossos
objectivos.

Agora falemos um pouco sobre concretizações
efectuadas pala ANEM a nível informativo, médico
e de Recuperação, como foi o que se concretizou
com a Normédica.

O Workshop efectuado com diversos
palestrantes de diferentes áreas da saúde e uma
pequena demonstração como os doentes de
Esclerose Múltipla podem fazer fisioterapia. Esta
demonstração foi treinada na Faculdade de
Ciências do Desporto e Educação Física da
Universidade do Porto (FCDEF) com a Prof.
Cármen Martini. Foi uma experiência muito
gratificante e feliz, na qual eu fui um dos
participantes, o que me deu muita alegria e
esperança no futuro.

Eventos com este nível e com o Stand que
tivemos são memórias para o futuro.

Até breve

João Casais
Presidente da ANEM

Correio dos
Leitores

INSTRUÇÕES:
Esta coluna não é só para os sócios da ANEM, é para todos
os leitores deste jornal.
Sejam doentes, familiares ou amigos, seja profissional de
saúde ou não. Para que dêem ideias e expressem opiniões.
Protestem e façam-se ouvir. Partilhemos os problemas e
também as soluções.
Participe por carta ou e-mail, mas há condições: não ultrapasse
as 200 palavras ou os mil caracteres 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 razões de espaço ou
clareza os trechos a publicar.
Os conteúdos publicados nesta secção do JornalANEM são
da inteira responsabilidade dos seus autores.

Olá sou a sócia n.º 348

Estou a escrever esta carta para felicitar a
ANEM pela maravilhosa organização do
Workshop, assim como a imagem do Stand.

Tive o prazer de assistir e de participar, no
Workshop numa demonstração de uma
actividade física com portadores de EM
denominada “Música e Movimento” que foi
muito gratificante para todos nós doentes.

Despeço-me com os melhores
cumprimentos

A expressão da Intimidade
 e Sexualidade na EM

Jornal: MS in Focus, 6, 2005
Autores: Foley, F.; McDonald, E.; Pfohl, D. C.

Estudos realizados em alguns países têm avaliado
a prevalência de problemas sexuais associados à EM.
Apesar de ser certo que a função sexual sofre
oscilações ao longo da vida, este quadro clínico pode
afectar a experiência sexual de uma pessoa de
diferentes maneiras. Os estudos indicam que entre
40-80% das mulheres e 50-90% dos homens
apresentam preocupações de índole sexual.

A mudança mais frequente no homem é a diminuição
da capacidade de alcançar e manter o orgasmo. Entre
as mulheres, referem-se a perda total ou parcial do
desejo sexual e a redução da intensidade do orgasmo.

O comportamento sexual é controlado pelo Sistema
Nervoso Central, isto é, pelo encéfalo e espinal-medula.
São inúmeras as zonas do cérebro que regulam os
distintos aspectos da função sexual como, por
exemplo, o impulso sexual, a percepção dos estímulos,
as sensações, a cognição e a atenção.

Neste sentido, e uma vez que a EM pode causar
lesões distribuídas aleatoriamente, não surpreende a
frequência dos casos em que ocorrem alterações na
função sexual.

As mudanças sexuais relacionadas com a EM
podem classificar-se de acordo com a sua natureza.

A disfunção sexual primária refere-se a alterações
no Sistema Nervoso que inibem directamente a
reacção ou sensação sexual. São sintomas primários
a perda total ou parcial do desejo sexual, a diminuição
da sensibilidade na zona genital, a redução da
capacidade de lubrificação vaginal ou da capacidade
eréctil e a diminuição da frequência e intensidade do
orgasmo.

A disfunção sexual secundária está relacionada com
mudanças físicas associadas à EM e que afectam
indirectamente a resposta sexual. A disfunção da
bexiga ou intestinos, a fadiga, a espasticidade, a
fraqueza muscular, alterações na sensibilidade, os
problemas de atenção / concentração são alguns dos
sintomas que podem levar a uma disfunção sexual
secundária.

Contudo, existem estratégias para superar os
sintomas que são consequência directa ou indirecta
da EM. Por exemplo, para combater a fadiga podem
utilizar-se técnicas de conservação de energia
aplicadas às questões da sexualidade. Assim, pode
ser dada prioridade ao momento para a expressão da

intimidade numa altura do dia em que o portador de
EM disponha de maior energia.

Planificar um tempo de descanso em conjunto
também pode ser uma estratégia que ajude na
diminuição da fadiga e satisfaça a necessidade de
estarem mais tempo juntos.

Outro motivo de ansiedade e frustração são os
problemas de bexiga e intestinos; contudo, pode-se
preveni-los, por exemplo, limitando a ingestão de
líquidos umas horas antes da actividade sexual, de
modo a controlar as pequenas perdas de urina.

As alterações cognitivas podem ser as mais
prejudiciais para uma relação, pois o companheiro
pode sentir que a pessoa já não é a mesma. As
mudanças na atenção e concentração podem ser
interpretadas como falta de interesse e de amor e
podem provocar danos na expressão da intimidade.

Uma forma eficaz de lidar com os sintomas cognitivos
é criando um ambiente com o mínimo de distracções
possíveis. O companheiro pode falar sobre o que
ambos consideram ou não excitante e sobre o que
pode promover a paixão e o interesse

O diagnóstico de EM, a sua natureza imprevisível e
a incerteza quanto à progressão da doença, coincidem
com uma altura da vida em que se estabelecem
relações pessoais e sociais e em que os planos para
o futuro começam a ser delineados. O aparecimento
desta patologia pode deturpar estas expectativas,
provocando reacções de tristeza, ansiedade e
depressão.

Assim, a disfunção sexual terciária é produto de
questões psicossociais e culturais que podem interferir
na sensibilidade e resposta sexual. Desta feita, a
depressão, as mudanças nos papéis familiares, a
diminuição da auto-estima, problemas relativos à
imagem corporal e a diminuição da auto-confiança
podem ser indicativos de uma disfunção sexual terciária
ou contribuir para ela.

Nas questões de índole sexual, o medo de uma falha
na resposta sexual potencial ou real afecta
negativamente a imagem corporal, sendo que, em
consequência, a confiança em si mesmo e a auto-
estima sofrem diminuições bruscas.

No entanto, existem estratégias para estimular a
intimidade, estreitar relações e promover a expressão
da sexualidade.

Ainda que muitos dos sintomas da EM sejam
invisíveis, outros são bastante evidentes, sendo que
ambos podem influir negativamente na qualidade de
vida e no bem-estar da pessoa.

As mudanças que ocorrem na EM podem afectar a
expressão da sexualidade, de modo directo ou
indirecto. Para atenuar estes efeitos é fundamental o
recurso à comunicação aberta entre os membros do
casal, de modo, a identificar e analisar o que pode
estar a perturbar a sua intimidade. Deste modo, é
possível gerir recursos para que a pessoas seja capaz
de conservar a sua identidade sexual.

Todas as pessoas com EM apresentam intacta a
capacidade de dar e receber amor, ainda que, por vezes,
tenhamos de ser criativos para encontrar meios para
a expressão da intimidade e sexualidade.

As Notícias

Nuno Pereira
Funcionário da  ANEM

Gabinete do
Presidente

É do conhecimento de todos que no passado dia 20
de Janeiro pala mão do anterior Secretário de Estado
Adjunto do Ministério da Segurança Social, Dr. Marco
António Costa, foi concedido à ANEM um subsídio no
valor de 60.000,00 Euros para o arranque da segunda
fase das obras da Sede da ANEM. No discurso de
entrega do referido subsídio, o Secretário de Estado
Adjunto referiu que o Estado tem a obrigação de apoiar
as Instituições Particulares de Solidariedade Social e
agradeceu e congratulou a ANEM pelo trabalho
desenvolvido em prol dos doentes de Esclerose
Múltipla e seus familiares. Na sequência deste discurso
também o Presidente da Câmara Municipal de
Gondomar, Major Valentim Loureiro, tomou a palavra
anunciando a entrega de um apoio adicional no valo
de 10.000,00 Euros. Neste sentido o Major Valentim
Loureiro assinou no passado dia 31 de Agosto, um
Contrato-Programa de Desenvolvimento Social com a
ANEM, no referido valor.

A cerimónia decorreu no salão Nobre da C.M.G.,
com a presença do Major Valentim Loureiro,

acompanhado na mesa de honra pelo Vice-Presidente
José Oliveira e pelo Vereador da Acção Social, Fernando
Paulo.

O Major Valentim Loureiro referiu que enquanto
Presidente da C.M.G., enquadra estes Protocolos na
política de desenvolvimento social do concelho, que
tem merecido especial atenção por parte da Autarquia,
nomeadamente, através da implementação da Rede
Social.

Com esta ajuda da Autarquia, será possível a
construção da segunda fase das obras da sede da
ANEM, e com isso, o funcionamento do tão esperado
Centro de Atendimento/Acompanhamento e Animação
para Pessoas com Deficiência.

João Casais e Irene Monteiro
na Plateia aguardando a
Assinatura do Contrato.
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PUBLICIDADE

PARABÉNS
Sócio Nº          Data de Nasc.

41 01/Set/66
91 02/Set/63
311 02/Set/67
66 03/Set/62
409 04/Set/81
293 05/Set/45
237 06/Set/68
173 07/Set/28
216 07/Set/50
395 07/Set/53
306 07/Set/60
363 07/Set/67
373 08/Set/79
410 09/Set/54
407 09/Set/58
193 13/Set/75
330 14/Set/80
295 14/Set/90
346 15/Set/41
96 15/Set/57
190 15/Set/59
40 17/Set/64
277 20/Set/45
329 21/Set/78
219 22/Set/81
397 23/Set/65
94 24/Set/52
396 24/Set/73
276 26/Set/55
210 26/Set/67
246 27/Set/74
47 29/Set/58
101 29/Set/62
24 29/Set/66
268 30/Set/76

TESTEMUNHO

No livro “Pensar é Transgredir” a autora – Lya Luft – escreve: “viver é como subir uma escada rolante
pelo lado que desce”. É bem verdade e se isso se aplica a todos nós, seres humanos apelidados de
(aparentemente) normais, mais se aplica a um doente de EM. Para eles a escada é muito mais íngreme
e os degraus vão sendo cada vez mais baixos e espaçados.

Como esposa de um doente, sei que é assim! Que fazer? Nada de especial! Para mim, AMOR é o
melhor “tratamento” que posso e tento dar. E não é suficiente dizer-lhe “gosto muito de ti”, “quero-te” ou
“amo-te”, pois eu gosto e quero, sempre que possível, ler um bom livro, ouvir uma bela melodia, ver um
bom filme, deliciar-me com uma bonita paisagem… e tantas outras pequenas coisas… E é nas “pequenas
coisas” do dia-a-dia, nos pequenos gestos de carinho, que tento mostrar-lhe que, se o queria quando
ainda não tinha a doença, muito mais o quero agora!

Não é nada fácil aperceber-me dos pequenos “degraus” que ele já não consegue subir e de como a
“escada” acelera o seu andamento, dificultando-lhe tudo (ou quase tudo) aquilo que para nós é “canja”!

Mas porque nos entendemos, porque nos respeitamos, porque nos amamos, continuamos os dois a
sorrir, mesmo sabendo quão difícil pode vir a ser o futuro!

E se vos interessa saber, é na força que ele demonstra ter e no esforço que faz a toda a hora, que eu
encontro a “minha força”. Ele é o meu exemplo a seguir e o motivo que me faz, hoje, “levantar a ponta do
véu” e partilhar convosco uma pequeníssima parte dos meus sentimentos.

Sempre encontrei no papel o amigo fiel de todas as horas e que nunca me traiu. Posso escrever de
forma elegante, de modo grosseiro, posso riscar, amassar, rasgar… não reclama, não discute, não
magoa… e está sempre presente. Espero ser, e durante muito tempo, o “papel” do meu marido, tendo a
garantia de que nunca serei riscada, amassada ou magoada!

Pois é, Leopoldo, conta comigo! Estou aqui, POR TI e PARA TI, de pedra e cal!

M.F.C.

Contactos Úteis

Sabe que pode ajudar?
Para que haja sempre alguém pronto a
ajudá-lo.

No seguimento de uma política de
diversificação de serviços, de forma a prestar
maior e melhor apoio aos sócios/doentes da
ANEM, bem como aos seus curadores,
informamos que está já aberta inscrição
(livre, gratuita e voluntária) para uma
Entrevista na nossa Sede, para melhor
conhecimento da realidade de cada doente e
suas carências fundamentais.

A Direcção da ANEM avisa também que
estão já em funcionamento Consultas
de Psicologia (gratuitas para os sócios).
Além destas consultas, há ainda uma
consulta de Neuropsicologia pela Sra. Dra.
Iolanda Barros.

O Apoio Jurídico. Todos os associados têm
ao seu dispor duas juristas, que nas
instalações da Associação, estão disponíveis
para prestar todos os esclarecimentos a nível
legal. Os sócios que não tenham
oportunidade de se deslocarem à Associação
podem sempre colocar as suas questões por
carta, e-mail ou fax. A resposta será
posteriormente reencaminhada.

CONTACTE-NOS.


