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Ja saiu mais um Boletim
SPEM

A edicao n.° 34 do Boletim SPEM da
principal destaque ao Congresso
Nacional de Esclerose Muiltipla,

organizado pela SPEM no inicio de
dezembro de 2023, em Evora. Fique
ainda a conhecer a Historia dos Logotipos
da SPEM, conselhos uteis sobre Saude
Oral para pessoas com Esclerose
Multipla, o testemunho de Tiago Lourengo
e a viagem de Candida Proenca pela
cidade templaria de Tomar. Aceda aqui a
edicao digital.

“A Minha Esclerose Multipla
Invisivel”

O Hospital da Horta acolheu, no passado
més de janeiro, a exposicéo itinerante “A
Minha Esclerose Multipla Invisivel”, cuja
inauguracao contou com a presenga do
presidente da Camara Municipal da Horta,
Carlos Ferreira. Organizada pela
Delegacgao dos Agores da SPEM, com a
colaboragao dos voluntarios José Nobre e
Catarina Martins, esta exposigao permitiu
aos visitantes compreenderem melhor os
12 sintomas mais comuns e
impactantes na vida dos doentes, mas
que sado muitas vezes invisiveis aos olhos
dos outros. O acontecimento foi noticia na
Radio Lumena online. A SPEM agradece
a colaboragao do Hospital da Horta e do
seu Municipio.
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Estudo sobre terapia psicadélica

Fundacao
Champalimaud

A Fundacao Champalimaud vai participar em estudo clinico internacional sobre terapia
psicadélica aplicada aos transtornos mentais resistentes ao tratamento nos cuidados
paliativos. Trata-se do primeiro estudo sobre este tipo de tratamento financiando pela
Unido Europeia. Juntamente com outros trés centros clinicos europeus, a Fundacéo ira
tratar mais de 100 doentes, no seu caso pacientes com perturbagdes do movimento em
fase avancada, que deverdo comecar a ser recrutados em 2025. Cada um dos centros
dedicar-se-a a uma condigao diferente, sendo que o Instituto Nacional de Saude Mental,
na Republica Checa, tratara doentes com Esclerose Multipla. Saiba mais aqui.

Dia Mundial da Justica Social

Como associacao que luta por melhores condigdes de vida das pessoas com Esclerose
Multipla, que enfrentam diariamente a “barreira” da deficiéncia, a SPEM relembra que o
Dia Mundial da Justiga Social se celebra no préximo dia 20 de fevereiro - data estipulada

pela Assembleia Geral das Nagdes Unidas em 2007. Com o foco nas realidades da
pobreza, do desemprego e da exclusao, este dia pretende alertar para as dificuldades
sentidas pelas pessoas, devido ao seu género, raga, etnia, idade, religido ou deficiéncia. A
Organizagao das Nagoes Unidades (ONU) assinala todos os anos a data com um
tema diferente e apela as nagbes para a eliminagao das “barreiras” sociais. Um pouco por
todo o mundo, realizam-se diferentes iniciativas com vista a promogao da justica e da
igualdade social. Saiba mais aqui.
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Relagao entre Virus
Epstein-Barr e EM
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Ha ja varios anos que se relaciona o Virus
Epstein-Barr (EBV) com a Esclerose
Multipla (EM), por se suspeitar que este
possa estar envolvido na doenga. Em
2022, um grupo de cientistas dos EUA
descobriu que a EM é 30 vezes mais
comum entre os infetados pelo EBV do
que as pessoas que nunca estiveram em
contacto com este virus. A Unido Europeia
esta atualmente a financiar o consércio
internacional “BEHIND-MS” com o
objetivo de se compreender como o EBV
podera conduzir ao desenvolvimento de
EM. Mais informacdes sobre esta
investigagéo aqui.

Questionario PERSEM - Participe!

O PERSEM, Perspetivas em Esclerose Multipla, € um projeto de
investigacdo desenvolvido por um grupo de médicos internos de Neurologia de varios
hospitais portugueses. Tem como objetivos perceber a perspetiva das pessoas
com Esclerose Muiltipla (EM) sobre os sintomas que tém mais impacto na sua qualidade
de vida, compreender o grau de satisfagdo com o seu tratamento e o processo de escolha
do mesmo. O estudo sera realizado através de dois questionarios online - um dirigido a
pessoas com EM e outro a médicos neurologistas. Com os seus resultados, espera-
se conseguir progredir na comunicagao médico-doente e, assim, melhorar a prestacao de
cuidados. A sua colaboragao neste estudo € importante! Clique aqui para obter mais
informacoes e participar.
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Sistema de quotas de emprego para pessoas com deficiéncia

Em fevereiro de 2023, terminado o periodo de transi¢cao que durou 4 anos, entrou em
vigor a obrigatoriedade de contratagao de pessoas com deficiéncia por parte das
entidades empregadoras. Empresas com 250 trabalhadores ou mais e empresas com 100
a 249 trabalhadores terao de admitir pelo menos 2% ou 1 %, respetivamente, de pessoas
com deficiéncia. A partir de fevereiro de 2024, as entidades empregadoras com 75 a
100 trabalhadores terao de cumprir a mesma obrigacao. A Lei n.° 4/2019, de 10 de
janeiro, estabelece o sistema de quotas de emprego para pessoas com deficiéncia, com
um grau de incapacidade igual ou superior a 60 %, em entidades empregadoras do setor
privado e organismos do setor publico que ndo sejam abrangidos pelo Decreto-Lei n.°
29/2001, de 3 de fevereiro. Saiba mais aqui.

Dia Mundial da EM 2024 - “O Meu Diagnéstico”
o
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Anunciada em novembro do ano passado, a campanha do Dia Mundial da Esclerose
Multipla (EM) para 2024, langada pela Federagao Internacional de EM (MSIF), sera sobre
o Diagnéstico. Sob o tema “O Meu Diagnéstico” e o slogan “Navegando Juntos pela EM”,

a campanha pretende chamar a atencao para a importancia do diagndstico precoce,
destacando as barreiras globais para diagnosticar a EM e aumentando a
consciencializagao através da partilha de historias e dados reais; lutando por uma melhor
preparacdo em EM para os profissionais de salde, por novas pesquisas e avangos
clinicos no diagndstico da doenga. Saiba mais aqui.

“Agora Nasciamos Outra Vez”

O novo espetaculo da Companhia Maior, “Agora Nasciamos Outra Vez”, € protagonizado
por um grupo de artistas seniores, todos com mais de 60 anos, que se recusam a ficar
sentados e a deixar de viver. A pega, que estreou em Lisboa no passado més de janeiro,

fala de desejos de futuro e é da autoria da coredgrafa Aldara Bizarro, com texto da
escritora Patricia Portela, musica de Noiserv, paisagem cénica de Fernando Brizio e
Diogo Dias Joao e iluminagao de Daniel Worm. O espetaculo voltara a subir ao palco nos
dias 7 e 8 de marco no Teatro Viriato, em Viseu, e a 7 e 8 de novembro no Cineteatro
Louletano, em Loulé. Saiba mais aqui.

NeuroWebinar ECTRIMS

O primeiro NeuroWebinar ECTRIMS de 2024 vai realizar-se no dia 14 de fevereiro das
15:30 as 16:30. Sob o tema “Accessing MS treatment for all’, um painel internacional de
especialistas ira aprofundar os esforgos estratégicos liderados pela MSIF (Federagao
Internacional de Esclerose Multipla) para garantir a inclusdo de medicamentos
essenciais para tratar a doencga na Lista de Medicamentos Essenciais da Organizagao
Mundial da Saude. O Webinar é de participagao gratuita mas com inscrigao obrigatoria,
dirigido a todos os que estejam interessados em promover a acessibilidade ao tratamento
da doenca e na defesa de uma maior equidade nos cuidados de saude. Clique aqui para
se registar e receber o link de acesso.

WEBINAR: ACCESSING MS TREATMENT FOR ALL
An update into MSIF's Successful WHO Essential Medicines List Bid

14Feb2023  (0) 15:30-16:30 CET 8y Free Registration

SPEM Leiria realizou 1.° Encontro 2024

No ambito da apresentacao do Relatdrio de Contas 2023 e do Orgamento e Plano de
Atividades para 2024, a delegagdo da SPEM em Leiria realizou o seu 1.° Encontro de
2024, no passado dia 3 de fevereiro. O inicio do encontro foi marcado pela presencga da
autora Candida Proenga, pessoa com Esclerose Multipla (PcEM), que deu a conhecer
aos presentes o seu livro “Voos de Luz e Sombra” e os brindou com uma palestra
motivacional sob o tema “A EM n&o me impede de viajar no mundo dos livros”. A iniciativa
foi encerrada com um lanche convivio. Mais fotos do momento aqui.
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