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EXPﬂSIGﬂo SOLIDARIA “ARTE E VIDA: ENFRENTAR A EM”
Obras retratam desafios, esperanca e determinacio
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Mais uma edicao disponivel!

Leia o Boletim SPEM 36 e saiba tudo sobre as comemoracdes e atividades do Dia
Mundial da EM 2024, conhecga o projeto Gregory MS, viaje connosco por Ovar, Valega e
Avanca e muito mais! Clique aqui para aceder a versao digital do Boletim.

Corrida Sao Silvestre 2024

Estao abertas as inscrigbes para a Corrida Sao Silvestre 2024 que ira realizar-ze no dia
15 de dezembro, em Lisboa, a partir da Praga Duque de Saldanha. A Xistarca € a
responsavel pela organizagéo, em conjunto com outras empresas e instituicdes, sendo
que a SPEM é o parceiro social desta iniciativa. Cada inscrigdo na corrida significa 1
euro de donativo para a SPEM. Participe na corrida e contribua para a nossa causa.
Consulte aqui todas as informagdes sobre a corrida, a caminhada, os percursos, as
inscri¢cdes, os kits de participagdo e muito mais.
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Novo cargo na Ordem dos Farmacéuticos

Paulo Gongalves, vice-presidente da SPEM e presidente da RD-Portugal, tomou posse,
no passado dia 5 de julho, do cargo de Provedor dos Destinatarios dos Servigos
prestados por farmacéuticos, um dos novos érgaos sociais da Ordem dos
Farmacéuticos (OF) criado pela ultima reviséo estatutaria, em vigor desde o inicio de
margo. Paulo assumira este cargo até a realizagao do préximo ato eleitoral para os
orgaos sociais da OF, no inicio do proximo ano civil. Em entrevista a OF, apresenta aos
farmacéuticos as suas ideias concretas para o novo cargo. Veja aqui a entrevista.

Nao deixe que a esclerose multipla (EM) lhe tire o prazer de fruir momentos unicos, que
podem ser tao positivos e benéficos como as rotinas de auto-cuidado. Os periodos de
lazer fazem parte do processo de cuidar e dao alento para continuar a
vida. Viajar pode implicar trabalhos redobrados, mas ter EM nao é sinénimo de deixar
de fazer aquilo que mais gosta. Sabia que € possivel organizar uma viagem adaptada
as suas necessidades com uma boa planificagao prévia? Saiba tudo no nosso artigo
dedicado ao veréo, incluindo quais as praias portuguesas acessiveis galardoadas em
2024.

Viaje com o seu CESD

A assisténcia médica é uma das principais preocupacdes dos doentes crénicos quando
viajam para fora do pais. Sabia que tem direito a assisténcia médica enquanto esta de
visita a um dos paises da Unido Europeia ou na Suiga, Islandia, Liechtenstein, Noruega e
Reino Unido? So tera de pedir o seu Cartdao Europeu de Seguro de Doenga (CESD)
cerca de 2 semanas antes da sua viagem. Este documento comprova a inscricdo no
regime de seguranga social portugués e permite-lhe obter, junto dos prestadores de
cuidados publicos dos paises acima referidos, a assisténcia médica de que o seu estado
de saude necessitar durante a sua estadia temporaria. Clique aqui para saber tudo sobre
o CESD, nomeadamente como pode requeré-lo.

Vamos ajudar a humanizar o CRI EM

A SPEM e a Associagédo de Neuroimunologia do Sistema Nervoso Central (ANISNC)
estabeleceram recentemente um protocolo de colaboracao
(consulte pag. 26) para melhorar as condigées de funcionamento e a qualidade do
atendimento do CRI EM (Centro de Responsabilidade Integrado de Esclerose Multipla).
Nesta primeira iniciativa de angariagao de fundos queremos ajudar o CRI EM a
melhorar as suas instalagdes para que os utentes possam ser recebidos e tratados de
forma mais “quente” e acolhedora. O seu contributo € muito importante para toda a
comunidade da EM, participe! E ja agora conhega melhor o CRI EM através da recente
reportagem da CMTYV, em que participaram o Dr. Carlos Capela, neurologista diretor do
centro, Alexandre Silva e Paulo Gongalves, presidente e vice-presidente da SPEM,
respetivamente.

E Temp (o) de ajudar!

Campanha de angariacao CR
para humanizar o CRI EM

COMO PARTICIPAR?
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A nao esquecer!
Dia da Comunidade do Paciente Ectrims

N&o perca a excelente oportunidade de integrar um encontro global de educacgéo e apoio
e saber mais sobre os ultimos avangos com impacto direto nos cuidados de saude e
opgoes de tratamento. O Dia da Comunidade do Paciente ECTRIMS é um evento de

participagao gratuita que promove a partilha de conhecimentos, dirigido a pessoas que

vivem com esclerose multipla e outras doengas neuroldgicas. Com data marcada para 20

de setembro de 2024, no Bella Center Copenhagen, na Dinamarca, o evento também
permite participacéo via online. E, no entanto, necessaria inscricdo prévia. Saiba tudo
aqui.

Peticao sobre a Lei da Assisténcia Pessoal

A assisténcia pessoal, parte integrante do conceito de Vida Independente que surgiu nos
EUA ha mais de 50 anos, é o apoio que uma pessoa com deficiéncia necessita, prestado
por outra pessoa a sua escolha, para realizar as atividades da vida quotidiana. Em
Portugal foi iniciado um projeto-piloto de assisténcia pessoal em 2019, do qual deveria ter
resultado, apds uma discussdo com a comunidade das pessoas com deficiéncia, uma lei
que enquadrasse a Assisténcia Pessoal como uma resposta social. Mas, infelizmente,
isso nao aconteceu! Por essa razéo, o Centro de Vida Independente criou uma petigdo
publica que visa requerer a discussdo em plenario da Assembleia da Republica sobre a
revisdo da Portaria n.° 415/2023 e a definicdo de uma verba em Orcamento de Estado
para o alargamento do numero de Centros de Apoio a Vida independente. Clique
aqui para assinar a peticao.

VIDA INDEPENDE
E PARA TODA
A GENTE!

Capacitar os profissionais técnicos do setor

O mestrado “Estudos da Deficiéncia e Direitos Humanos” do ISCTE (Instituto Universitario
de Lisboa) tem como objetivo preparar e capacitar os profissionais técnicos do setor,
licenciados que pretendam profissionalizar-se na area e dirigentes de organismos
publicos, autarquias e instituicdes de solidariedade social, na transicdo para um modelo
centrado na d6tica da promoc¢ao da participacao e dos direitos humanos das pessoas com
deficiéncia. As candidaturas estao abertas até 28 de agosto e os estudantes residentes
em Portugal poderao usufruir de um desconto de 50% sobre o valor da propina, uma vez
que este mestrado € alvo de financiamento integrado no projeto “13 - Mais Digital”. Mais
informacgdes aqui.
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Top Health Awards

Esta iniciativa da Associacao Top Health pretende maximizar o impacto das iniciativas em
saude, reconhecendo e premiando projetos e talentos que contribuam para criar mais
valor e resultados em saude de forma inovadora, colaborativa, com enfoque na
exceléncia e nos resultados centrados nos doentes e nas populagdes, através de quatro
categorias distintas. As candidaturas para esta 2.2 edicdo encontram-se disponiveis até
30 de novembro de 2024 e a cerimdnia de entrega de prémios decorrera em margo de
2025. A SPEM é parceira desta iniciativa, integrando a Comissao de Honra através do
seu vice-presidente, Paulo Gongalves. Saiba tudo aqui.

¥ T0P
HEALTH
AWARDS'

A EM no Ataxia & Agora

Susana Reis, licenciada em Engenharia do Ambiente, tem algumas sequelas e limitagdes
fisicas resultantes de diferentes complicagdes de saude que sofreu ao longo da sua vida.
Ataxia, termo que se refere a um conjunto de sintomas que sao caracterizados pela falta
de coordenacdo dos movimentos de diferentes partes do corpo, € um dos sintomas com
que vive atualmente. Mas isso ndo a demove de fazer aquilo que mais gosta: cozinhar,
fazer trabalhos manuais, aprender coisas novas e partilha-las com os outros na sua
pagina Facebook Desafios da Minha Vida. A par de tudo isto, Susana criou ainda o
Podcast Ataxia & Agora, para o qual entrevista diferentes personalidades de certa forma
relacionadas com a Ataxia. Num dos seus ultimos episodios, pode assistir a conversa
com Alexandre Silva, presidente da SPEM, e saber mais sobre a Esclerose Mlltipla e as
suas caracteristicas misteriosas. Clique aqui para aceder.

PODCAST

A CONVERSA COM....
Presidente da SPEM - Alexandre Sia 54

Dia Internacional da Musica Estranha

Sabia que ha uma data em que o mundo faz uma pausa nos ritmos musicais
convencionais para dar espago a sons raros e atipicos que desafiam os sentidos? E
verdade... é o Dia Internacional da Musica Estranha e comemora-se a 24 de agosto. A
ideia partiu de Patrick Grant, musico e compositor nova-iorquino, que quis partilhar com o
grande publico o seu interesse por musica ndo comercial. A proposta € para que nesse
dia se explorem novos géneros musicais, se apoiem artistas independentes, cada um crie
a sua propria musica estranha ou partilhe e divulgue musicas estranhas. Partilhamos
consigo uma musica que, por ser tdo estranha, se tornou viral, alcangando também o
recorde de single mais curto a entrar no ranking Billboard Hot 100. Pen Pineapple Apple
Pen, criada por um comediante japonés, em 2016, conhecido por Pikotaro, faz também
parte da lista de musicas estranhas eleitas pela radio RFM, no ambito da comemoracao
desta efeméride. Divirta-se a ouvi-la e boas férias!
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