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Dar a volta à vidaDar a volta à vida

Por Paulo Sousa, Doente SCA3

Recentemente, vi o filme O Caramelo, e foi impossível não me re-
ver na história. O protagonista, um chef que vê a sua vida mudar 
de forma inesperada após um diagnóstico, é obrigado a reinven-
tar-se. Também eu sonhei em ser chef, e como ele, precisei um 
dia de dar a volta à vida quando os planos deixaram de seguir o 
caminho que imaginei.
O que mais me tocou não foi apenas o desafio da doença, mas a 
forma como ele encontrou novos motivos para continuar — atra-
vés do afeto, da amizade e do simples prazer de estar vivo. Às ve-
zes, é isso que nos salva: redescobrir valor nas pequenas coisas, 
mesmo quando a vida parece ter mudado de rumo sem aviso.
Perder alguém que vivia a mesma condição que nós é um golpe 
difícil. Mas também é um lembrete de que cada um de nós carre-
ga uma força silenciosa — a vontade de continuar, de criar senti-
do, de deixar uma marca, por mais pequena que pareça.
Tal como no filme, continuo a aprender que recomeçar não é de-
sistir dos sonhos, mas transformá-los.

Título: Caramelo (Original)    
Ano de produção: 2025 
Dirigido por: Diego Freitas 
Estreia: 8/10/2025
Duração: 101 minutos 
Classificação: +12 anos 
Género: Aventura, Comé-
dia, Família, Nacional 
País de Origem: Brasil

Sinopse:
Pedro é um obstinado chef 
de cozinha que está prestes 
a realizar seu sonho de lide-
rar um restaurante quando 
um diagnóstico inesperado 
revira a sua vida. Com a aju-
da de um simpático vira-lata 
caramelo, ele embarca em 
uma emocionante jornada 
de redescoberta, encontran-
do significado e inspiração 
no agora. A esperança não 
vem de voltar a ser quem 
fomos, mas de encontrar no-
vas formas de ser feliz com 
quem somos hoje.
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A FISIOTERAPIA AO SERVIÇO DAS A FISIOTERAPIA AO SERVIÇO DAS 
DOENÇAS NEURODEGENERATIVASDOENÇAS NEURODEGENERATIVAS

As doenças neurodegenerativas, sendo crónicas e progressivas, são altamente incapacitantes e 
embora não tenham cura, existem intervenções que colaboram na melhoria de vida dos pacientes, 
que delas padecem.
Um paciente com uma patologia neurodegenerativa, enfrenta grandes dificuldades não só físicas, 
como também funcionais, cognitivas, sensoriais e emocionais. 
Nesse campo, a fisioterapia assume um papel fundamental, promovendo a autonomia, aumentando 
a mobilidade, melhorando a funcionalidade e preservando a dignidade destes pacientes, atuando 
de forma decisiva no combate à evolução da doença.
Por outro lado, também não podemos descurar o papel preventivo da fisioterapia. Através do treino 
motor e da educação do paciente e dos cuidadores, é possível evitar descompensações funcionais, 
desacelerar o declínio motor e prevenir complicações, como os desequilíbrios e as quedas, a dor e 
a rigidez e a perda funcional. Dessa forma, a sua ação não atua apenas nos sintomas, mas desem-
penha um papel global, contribuindo para que cada pessoa mantenha o máximo de funcionalidade, 
conforto e qualidade de vida possível, dentro do percurso da doença.
Todos os pacientes com patologias neurodegenerativas, devem ser encarados como um desafio 
terapêutico que exige individualidade, pois cada caso é único, possuindo vivências e histórias dis-
tintas e que nem sempre apresentam a mesma sintomatologia, tornando-se por isso indispensável, 
uma avaliação detalhada e continua, que permita compreender as necessidades especificas e tra-
çar um plano de intervenção individualizado, adaptado à evolução e progressão da doença.
A abordagem ao paciente deve ser dinâmica, com objetivos realistas e reavaliada frequentemente, 
garantindo um tratamento eficaz tanto nos exercícios de mobilidade, quanto nos treinos de equilí-
brio, marcha, coordenação, força e estimulação funcional. 
Os exercícios devem ser aplicados com graus de dificuldade progressivos e ajustados ao paciente, 
com atenção especial à correção postural e à execução adequada de cada movimento, sendo im-
perativo que o terapeuta ganhe a confiança e que esteja em sintonia com o seu interlocutor, incen-
tivando a sua participação ativa e motivação, ao longo do tratamento. 
Cada patologia envolve um tratamento diferenciado, implicando a adoção de técnicas direcionadas 
ao caso clínico em questão, sendo comum a realização de procedimentos que exercitem a reedu-
cação motora, o treino do equilíbrio e marcha, a coordenação, a estimulação funcional, a correção 
postural, alongamentos e o fortalecimento global do paciente. Um conjunto de técnicas recorrente-
mente utilizadas no tratamento das doenças de Parkinson, Alzheimer, Esclerose Lateral Amiotrófi-
ca, Ataxias, entre outras.
No cuidado aos portadores de doenças neurodegenerativas destaca-se a importância da colabo-
ração entre famílias e profissionais de saúde, na transmissão de apoio, segurança, e confiança ao 
paciente. Promovendo uma comunicação empática, é essencial compreender as suas limitações, 
sentimentos e dificuldades, saber ouvir e respeitar o tempo de cada pessoa e celebrar em conjunto 
cada conquista e evolução.                                                                                                           
No contexto familiar, social e clínico, ainda existe uma grande falta de apoio e sensibilidade, relativa-
mente às pessoas com doenças neurodegenerativas. Muitas vezes estes pacientes são colocados 
á margem, porque a sua condição é vista como algo adquirido e sem cura e esta postura contribui 
para a desvalorização do seu sofrimento e para a naturalização de um cenário que exige na verda-
de, uma atenção redobrada. 
O acompanhamento destes doentes por uma equipa multidisciplinar é fundamental e deve ser con-
tinuado em ambiente familiar e social, com o paciente assumindo, dentro das suas capacidades, um 
papel ativo na sua reabilitação.
Esta equipa multidisciplinar composta por fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, terapeutas da 
fala, psicólogos, psiquiatras, neurologistas, entre outros, permite atuar de forma concertada na 
resposta às necessidades de quem vive com esta condição, sendo imprescindível a realização de 
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um investimento em equipas qualificadas, com condições de trabalho adequadas e equipamentos 
suficientes, algo que nem sempre se verifica, em muitos serviços.
Promover um tratamento eficaz e verdadeiramente humano não deve ser encarado como um pri-
vilégio, mas sim como um direito básico. Contudo, muitos doentes continuam a enfrentar inúmeras 
dificuldades, deparando-se com falta de meios de transporte, longas listas de espera, falta de recur-
sos e escassez de profissionais especializados, problemas que se agravam sobretudo nas regiões 
mais periféricas, onde os meios são ainda mais reduzidos, competindo à nossa sociedade e as 
autoridades competentes criar condições para inverter esta situação.
As doenças neurodegenerativas não devem ser encaradas como um destino inevitável, mas sim 
como um desafio de saúde publica, que exige políticas sólidas, investimento, empatia e um compro-
misso coletivo com o bem-estar destes doentes e das suas famílias. Só assim será possível garantir 
um cuidado digno, continuo, humanizado e verdadeiramente centrado na pessoa.
Cabe também á nossa sociedade e às entidades competentes integrarem estas pessoas na vida 
social dando-lhes a possibilidade de mostrarem que são capazes, que tem grande valor e que as 
limitações que apresentam não as definem como pessoas. Compreensão, empatia e apoio são 
gestos que transformam vidas. Todos juntos, podemos implementar o respeito e a inclusão destes 
pacientes.

Maria Jesus Varela, fisioterapeuta

Dia 25 de novembro, iniciou 7ª edição da Dia 25 de novembro, iniciou 7ª edição da 
ACADACAD

A APAHE foi convidada, mais uma vez, para assistir ao início da 7ª edição da ACAD – Ação de Ca-
pacitação das Associações de Doentes, que funciona dentro da Escola Nacional de Saúde Pública.
Esta Ação de Capitação, é de extrema importância para as associações, porque dá ferramentas 
para conseguirmos atingir os nossos objetivos em prol dos doentes. Este ano vamos novamente 
frequentar este curso.
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   29ª Reunião Associação Portuguesa de  29ª Reunião Associação Portuguesa de 
Genética HumanaGenética Humana

Dia 20 de novembro, a APAHE foi convidada para testemunhar uma assinatura protocolar entre 
SPGH E RD-PORTUGAL que como sabem, representa Associações de Doenças Raras em Portu-
gal. Todas as Associações tiveram direito a um espaço, onde a APAHE, teve a oportunidade de ex-
por informação sobre ataxias e onde podemos falar com quem manifestou interesse em saber mais.
Esta aliança entre SPGH e as associações, já referidas, é de extrema importância, porque tentar 
encontrar a cura para estas patologias, futuramente, vai passar pela genética.

4º Encontro com conselho científico da 4º Encontro com conselho científico da 
RD-PORTUGALRD-PORTUGAL

Como sabem anualmente temos uma reunião de trabalho com o con-
selho científico da RD, este ano não foi diferente. Dia 6 novembro, en-
contramo-nos novamente para que a partir deste trabalho tivesse-mos 
acesso a um documento de Acesso à Inovação Terapêutica nas Doen-
ças raras, à semelhança do documento “Plano Saúde de Doenças Ra-
ras”.

Este trabalho conjunto com as várias associações que constituem a 
RD-PORTUGAL, é de extrema importância para facilitar estes doentes 
que tem patologias tão especificas, como a Ataxia.

Célia Costa
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3.º Fórum Incluir: Capacitar para Participar3.º Fórum Incluir: Capacitar para Participar
31 out 2025

O INFARMED realizou o Fórum Incluir: Capacitar para Participar, no dia 30 de outubro, no Hotel 
Júpiter, em Lisboa.
 
Na sua terceira edição e com cerca de 100 participantes, este fórum voltou a ser um espaço de de-
bate dedicado às Associações de Pessoas com Doença (APD), com o objetivo de apresentar temas 
e exemplos da participação pública em saúde.
 
Este ano o programa abordou a relevância da capacitação das Associações de Pessoas com Doen-
ça (APD) para participação de representantes dos doentes nos processos europeus, nomeadamen-
te os decorrentes do novo Regulamento de Avaliação de Tecnologias de Saúde, o balanço de 2 
anos de atividade da Casa Porto Seguro (APCL - Associação Portuguesa Contra a Leucemia) como 
uma iniciativa que contribui para acrescentar valor e obter melhores resultados em saúde e foram 
apresentados os novos desenvolvimentos e projetos futuros do programa Incluir pelo seu gestor, 
Pedro Faleiro.
 
Referindo-se ao impacto do novo Regulamento Europeu de Avaliação de Tecnologias de Saúde, 
tema em destaque durante o evento, a Vogal do Conselho Diretivo do INFARMED, Erica Viegas, sa-
lientou “a importância de uma avaliação mais integrada, colaborativa e transparente entre os Esta-
dos-Membros, reconhecendo também — e de forma inédita — o valor da participação das pessoas 
com doença e das entidades que as representam” sublinhando ainda que “capacitar para participar 
significa preparar as pessoas para exercerem o seu direito de voz com conhecimento, confiança e 
influência (…) porque só com pessoas informadas, envolvidas e capacitadas podemos construir um 
sistema de saúde verdadeiramente inclusivo, transparente e sustentável”.
 
O Incluir prossegue o compromisso do Infarmed de identificar e criar formas de promover a parti-
cipação das pessoas com doença, ou das entidades que as representam, nos seus processos de 
decisão enquanto entidade reguladora do medicamento e produtos de saúde.
 
O Incluir advém do reconhecimento da importância do contributo das pessoas com doença, e seus 
representantes, na tomada de decisão em saúde, bem como do seu contributo, em diversos domí-
nios, através da partilha de experiências de vida.           
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Colaboração com InvestigadoresColaboração com Investigadores

Mais uma vez fomos convidados para apresentar perante uma plateia de investigadores internacio-
nais, a nossa, longa colaboração com o grupo de Investigação da Universidade de Coimbra. Esta 
parceria já vem desde o ano 2012. Deste modo, entre outros, podemos cuidar dos nossos doentes 
assim como dos seus cuidadores.
Como já tenho afirmado várias vezes, JUNTOS realmente conseguimos ir mais longe.

								        Célia Costa
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Natal e Ano NovoNatal e Ano Novo
Antes Demais, Desejamos a todos os sócios um feliz Natal e um prospero Ano Novo.
Natal é para estarmos mais perto da família e dos nossos amigos, dia 31 de dezembro, a passagem 
para o ano novo, fazemos promessas, e dizemos que tudo vai correr bem.
Dia 31 de Dezembro acabamos o nosso mandato nos Corpos Sociais da APAHE. Contudo esta 
equipa, com algumas alterações, deseja e promete continuar a trabalhar para melhorar a qualidade 
de vida dos portadores de Ataxia, assim como dos seus pares.
Por isso vamos aqui apresentar a lista de daqueles que não desistem apesar das inúmeras dificul-
dades, que todos conhecem.

Direção:                            Mesa da Assembleia:		  Conselho Fiscal:
- Célia Costa                    - José Cação                                    - Claúdia Andrade
- Nélia Mateus                 - Vânia Aragão                                  - José Luís Sousa
- Rui Martins                    - Fátima Oliveira                               - Lina Valador
- Lena Mestre
- Paulo Sousa

Orgãos Socias da APAHE


