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INTRODUGCAO

Este Plano de Atividades para 2020 foi naturalmente elaborado com base na experiencia
adquirida por esta direcao no ano de 2019 no decurso do enorme esfor¢co que teve de
empreender para assegurar o reequilibro financeiro da instituicdo e o saneamento das
inumeras situacdes de conflito que herdou.

Esta situagdo marcou necessariamente a capacidade de empreender novos projectos pelo
que este documento recupera muitos dos objectivos tracados para 2019 e amplia-os com
outros que entendemos serem importantes langar em 2020.

Nomeadamente, objectivos e acgbes que permitam dar corpo ao tema: “As minhas
ligacdes por via da EM” (My MS Connections) que foi escolhido como mote do Dia Mundial
pela Federagcao Mundial da Esclerose Multipla (MSIF) para os proximos trés anos 2020-22.
Este tema entronca na perfeigdo numa das nossas grandes metas para o Mandato e que é
garantir que ninguém ¢ esquecido ou fica sem rede.

Na explicacdo dada pela MSIF este tema deve reflectir a preocupacgéo de ligar a Pessoa
com EM (PcEM) e a sua familia a sua comunidade, seja ela local, seja de suporte e
garantir ligacdes a cuidados de qualidade. Devem também ser desafiadas e ultrapassadas
as barreiras sociais que as PcEM enfrentam e que muitas vezes as fazem sentir sés e
socialmente abandonadas. Deve ser, segunda a MSIF, a oportunidade de reivindicar
melhores servigos, de celebrar as redes de apoio e premiar a capacidade de auto-cuidar.

Da avaliagdo que a Diregao fez ao longo de 2019 da situagdo nacional das Pessoas com
EM e as orientagdes a mais longo prazo das estruturas internacionais que a SPEM integra,
em particular a MSIF e a Plataforma Europeia da Esclerose Multipla (EMSP), este plano
mantém as seguintes orienta¢cdes fundamentais ja definidas em 2019:

- 0 contacto sistematico e proximo com os associados com EM, com vista a
identificagado de necessidades especificas e a procura de solugdes que contribuam
para as satisfazer

- o trabalho coordenado com associagdes congéneres com vista a reforcar o
movimento nacional e internacional de combate a doenga e de garantia de direitos
dos doente

- a defesa intransigente dos principios de qualidade de vida, nomeadamente o
acesso ao emprego e o direito a uma carreira profissional.

Este documento foi elaborado pela Diregcdo em conjunto com as estruturas centrais e
regionais da SPEM, com uma preocupacgao de identificar, por um lado, atividades regulares
de prestacdo de servicos a associados e, por outro, eventos pontuais envolvendo
componentes de divulgacao da SPEM e da patologia, convivio, angariagdo de fundos,
entre outras.



1. DIREGAO NACIONAL

Com vista a uma reformulagdo da organizagao na futura diregdo, importa refletir as suas
linhas gerais de orientacdo de acordo com os pelouros e missdes existentes e a criar no
ambito da direcdo nacional. Neste sentido, para além da atualizacdo do organograma
funcional que nos deve orientar (Fig.1) foi elaborado um organograma relacional que
melhora a compreensao das ligacbes que devem existir entre os pelouros e missbées da

direcéo e os servigos e estruturas regionais da SPEM.
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Figura 1: Organograma funcional da SPEM.

O organograma incorpora claramente a letra dos novos estatutos integrando os pro
directores no ambito do governo da organizagao e estrutura os servicos da SPEM de forma
a tornar evidente o seu ambito de actuacao, que passa no caso da Neuroreabilitagdo, do
Servigo Social, dos Servigos Centrais e da Psicologia, a ser inequivocamente Nacional.
Procurou-se também clarificar e dar realce aos servigos de ambito regional e acomoda-los
em grandes areas de actuagdo que reflitam o seu actual estado de desenvolvimento.
Nomeadamente, integrando desde ja a nova iniciativa da Delegacédo de Faro denominada
Neurolandia.

O organograma relacional permite-nos compreender melhor a filosofia de gestado que esta
direcdo tem empreendido e que se baseia no conceito de Pirdmide Invertida e que procura
incentivar a que os projetos a desenvolver partam sobretudo de ideias e iniciativas dos
colaboradores e dos voluntarios que connosco colaboram. Esta nova filosofia é



acompanhada por um maior grau de autonomia e responsabilizacdao de todos,
colaboradores e voluntarios, pelos resultados globais da gestdo da SPEM.
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Figura 2: Organograma relacional da SPEM.
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A caracteristica que marca de forma clara as relagdes entre a diregdo e os pelouros e
missoes € a quase redundancia na condugao destes com a procura de garantir para cada
um deles duas pessoas diferentes a cooperar na sua lideranga. Esta € uma marca que
esta direcdo pretende deixar como legado para futuras liderangas pois permite que
Pessoas com Esclerose Multipla (PcCEM) possam exercer os cargos sem risco de piorar e
deixar de poder governar as suas areas.
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A outra caracteristica que é de realgar neste organograma é a atengdo que os varios
pelouros e missdes devem dar aos servicos e estruturas regionais da SPEM, procurando
estimular a melhor conectividade entre todos de modo a potenciar a capacidade e o
trabalho de cada um destes.

De seguida apresentam-se as propostas para cada Pelouro e Missao e para cada Servigo
Nacional.

A. Pelouro da Estrutura Interna

A este pelouro estdo adstritas as responsabilidades da Gestao de
associados e da ligacao da Diregdo Nacional com as Delegagdes e seu
alinhamento institucional. E objetivo principal deste pelouro a promogéo de
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um contacto mais frequente e estreito entre as estruturas da SPEM e as
Pessoas com Esclerose Multipla (PcEM).

i. Gestao de associados
Nesta atividade incluem-se:

A gestédo do processo de inscricdo de novos associados, incluindo o envio
da carta de boas vindas e a emissao dos cartdes de associado;

A manutencao de uma comunicacgao eficaz com os associados, pelos varios
meios ao dispor;

A gestdo do processo de quotizagdo, nomeadamente no que respeita a
recegao atempada das quotas e ao processamento dos pedidos de isen¢ao;

O incentivo a filiacdo de novos associados extraordinarios para permitir o
alargamento da base de socios da SPEM,;

A curadoria da base de dados de associados de acordo com as regras
definidas no RGPD;

A monitorizacado das necessidades das PcEM e suas familias;

A procura de solugbes em rede para necessidades identificadas e nao
satisfeitas;

Para a Gestdo de Associados estabelecem-se o0s seguintes objetivos a nivel
nacional para 2020:

1.

Levantamento de necessidades de, pelo menos, 20% dos associados com
EM e de, pelo menos, 6% dos ex-associados a nivel nacional; nas
estruturas com coordenagdo/dinamizagdo essas metas sobem para 30% e
15%, respetivamente

O envio da carta de boas vindas em menos de 2 semanas apos a inscricao
em mais de 95% dos casos.

ii. Relacionamento com as Delegacodes
Nesta atividade incluem-se:

Apostar na Conectividade como forma de nos ligarmos as PcEM e as
Instituicdes e aos profissionais que os apoiem ou possam vir a apoiar em
cada regiao.

A continuacdo da disponibilizacdo de oportunidades de formacdo e de
participacdao em workshops, seminarios e conferencias tanto em Portugal
como no Estrangeiro;

A continuagéo de disponibilizagdo da informagao de relevo sobre todos os
assuntos relacionados com os aspetos da esclerose multipla, sejam eles
cientificos, sociais ou politicos de forma a empoderar as véarias Delegacgdes,
com vista a potenciar a sua acg¢ao local junto da sociedade em beneficio dos
associados, das PcEM e suas familias;

A continuacgao da realizacao de formacgao interna sobre todos os temas com
relevo para a gestdo das Delegagbes, com particular destaque para os
aspetos da organizagio, dos eventos, da comunicagdo e da angariagdo de
recursos;



Reforgar a ligagdo e alinhamento institucional das Delegagdes entre si e
com a Direcdo Nacional de forma a maximizar a nossa capacidade de
intervencdo, tanto localmente como a nivel na nacional, criando assim
condigOes efetivas através de pressdo mediatica, social e politica que ajude
a melhorar a qualidade de vida das PcEM e das suas familias.

Para o Relacionamento com as Delegacdes estabelece-se 0os seguintes objetivos a
nivel nacional para 2019:

3. Realizagdo de duas Reunibes de Diregdo numa Delegacéo (exceto Lisboa)

que aceite, no 1° Semestre de 2020, sediar simbolicamente a SPEM;

Realizacdo de trés acbes de formacdo de capacitacdo interna (no primeiro
Semestre onde nos acolherem e em Lisboa no segundo) para voluntarios e
colaboradores nas &areas da organizagdo de eventos, comunicagdo e
angariagéo de recursos;

Realizagéo de duas reunibes nacionais das Delegacgées.

Pelouro Financeiro

A este pelouro estdo acometidas as responsabilidades da Gestéo
Financeira da Dire¢gdo Nacional e controlo das tesourarias das Delegagdes.

A questdo central a resolver em 2020 tem que ver com a nossa relagao
contratual com os organismos publicos que substituimos na prestacao de
respostas sociais e medicas aos nossos associados. Nesse sentido iremos
reforgcar a relagdo com a Seguranga Social, sobretudo nas Delegagbes em
que se justifiquem a existéncia de CAO’s e SAD’s. Iremos iniciar um
relacionamento sério com as ARS Lisboa e Vale do Tejo no sentido de
podermos ter apoio para os Servigos de Neuroreabilitagdo e de Psicologia.

Como importa sempre ressalvar a nossa natureza de IPSS, s6 podemos
distribuir na exata medida que sejamos capazes de angariar e nesse
sentido implementaremos uma nova politica de angariacdo de recursos
financeiros externos assente na contratualizacdo com o estado e
autarquias, na candidatura a projetos que passarao também a incluir os de
natureza cientifica, nas iniciativas de angariacdo directa que a Missao
Angariar vier a desenvolver durante 2020.

Iremos manter a centralizacdo do recebimento das quotas com o seu
posterior reparto, e a publicagdo de informagao atempada sobre a situagéo
de cada centro de custo e os fluxos financeiros entre a Sede e as
Delegacbes. Este modelo tem sido e continuara a ser fundamental para
uma melhor transparéncia na forma de aplicagao dos recursos disponiveis e
para o seu alinhamento institucional.

As dificuldades de tesouraria que esta direcdo herdou mantiveram-se
durante quase todo o ano de 2019 e acabaram por ser resolvidas com
recurso ao pagamento em prestacdes de varias multas e decisdes judiciais
sobre casos que vieram de tras. Este constrangimento continuara a
condicionar as disponibilidades de tesouraria da SPEM em 2020 pelo que
também esse ano sera de grande contencéo de custos.



Tal situagao ira obrigar-nos em 2020 a adoptar solugdes que reformem o
atual modelo de prestacdao de servicos e reduzam o numero de
colaboradores assalariados e por consequéncia o volume de despesas
fixas, sobretudo com os recursos humanos.

Para o Pelouro Financeiro estabelecem-se os seguintes objetivos:

6. Criar um fundo reserva de 50 000,00€ que crie um sistema de
amortecimento das normais flutuagbes das receitas variaveis e que preserve
uma saudavel gestao de caixa da SPEM,;

7. Fazer crescer em 2020 em 15% o volume de receitas da SPEM de modo a
garantir um aumento da disponibilidade financeira que permita a criagdo do
Fundo de Reserva sem desequilibrar a execug¢do orgcamental e a realizagdo
do plano de actividades.

B. Pelouro Recursos Humanos

Este pelouro tem, tal como o pelouro financeiro, uma ag¢ao nacional e
implica o desenvolvimento de uma politica de gestao assente na otimizagao
da criagao de valor pelos varios recursos humanos da organizagédo. O
pelouro é responsavel para a harmonizagcédo de procedimentos e pelo plano
de formacao interna dos colaboradores da SPEM em articulagdo com o
pelouro da Organizagdo Interna. Estdo-lhe também acometidas as
responsabilidades de cogestdo dos colaboradores assalariados,
comissionistas, bolseiros, estagiarios e voluntarios da SPEM.

O pelouro dos Recursos Humanos estabelecera e supervisionara os
instrumentos legais de controle previstos na legislacédo, sera responsavel
pela valorizagao profissional dos colaboradores e criara as condigdes para a
motivagao e exceléncia na prestacao dos servicos da SPEM.

O pelouro é co-responsavel com o Pelouro financeiro pela reorganizagéo da
prestacao do Servico de Neuro-Reabilitagdo em 2020.

i. Gestao de colaboradores assalariados e comissionistas
Nesta atividade incluem-se:
* O controlo da prestagéo do trabalho, assiduidade e férias de acordo com os
respetivos contratos de trabalho e acordos coletivos do sector social,

* O estabelecimento de perfis funcionais e planos de formacgéao
individualizados para cada fungéo e /ou colaborador;

* O instruir da capacidade disciplinar que a lei permite para situagdes de falta
recorrente, desobediéncia e outras;

« A implementagcdo das obrigacbes legais da segurangca e medicina no
trabalho;

* A gestdo de todo o processo de contratualizagdo e apuramento das
comissdes dos comissionistas envolvidos nas tarefas de angariacao.

Para a Gestao de colaboradores assalariados e comissionistas estabelecem-se os
seguintes objetivos a nivel nacional para 2020:



Implementagdo da avaliagdo de desempenho para todos os colaboradores
até ao final do 1° Semestre de 2020;

Estabelecimento de um plano de formacéo e de todas as obrigagbes legais
de seguranga e higiene no trabalho para 2020 até ao final do primeiro
trimestre.

ii. Gestdo de bolseiros, estagiarios e voluntarios
Nesta atividade incluem-se:

A identificacdo e estabelecimento de protocolos de colaboragdo com
entidades formadoras que se revelem importantes para a SPEM.
Estabelecimento de acordos e protocolos com outras entidades para
receber estagiarios e voluntarios;

Implementagcdo da metodologia das bolsas de estudo/investigagéo para o
desenvolvimento de tarefas relacionadas com a formagao e a investigagao
cientifica;

Desenvolvimento de uma bolsa de voluntariado prépria, com um plano de

formacgdo e acolhimento estruturados e com usufruto pleno dos beneficios
da legislacao em vigor.

Para a Gestao de colaboradores bolseiros, estagiarios e voluntarios estabelecem-
se 0s seguintes objetivos a nivel nacional para 2020:

10. Abertura de candidaturas e consolidagcdo da bolsa de Voluntariado até ao

11.

final do 1° Semestre de 2020;

Continuagdo do estabelecimento dos protocolos de estagios e de
voluntariado de forma a suprir as deficiéncias de mao de obra identificadas
na operacao corrente e nos periodos de pico.

Pelouro Ciéncia e Inovacao

O pelouro da Ciencia e Inovacao ira consolidar em 2020 todos os contactos
e parcerias que desenvolveu durante o seu primeiro ano de funcionamento.
Nesse sentido o pelouro tera como principais tarefas para o ano de 2020 as
de:

i. Continuacdo da Co-gestao com o GEEM de todo o
processo de desenho, implementacao e lancamento do
Registo Nacional da Esclerose Muiltipla (RNEMA)

Nesta atividade incluem-se:

O acompanhamento do cumprimento por parte do governo das Propostas
de Resolugao que foram aprovadas em Fevereiro de 2019 pelo Parlamento;

Coordenacao com o GEEM de todas as iniciativas a ser levadas a pratica no
ambito do desenho, implementagdo e langamento do Registo Nacional da
Esclerose Mdltipla (RNEMA);

O acompanhamento proximo dos trabalhos da EMSP e da MSIF no ambito
da definicdo e implementagcado do Registo Europeu e dos Data Sets comuns
a todos os registos;



* A colaboragao no desenvolvimento dos questionarios dos PRO’s a recolher
junto dos doentes e dos seus cuidadores. Pugnar para que a metodologia a
utilizar seja comparavel e aceite internacionalmente.

* A colaboragdo com a Universidade Nova de Lisboa e restantes parceiros
nas iniciativas ao redor do tema “Valor em Saude” no ambito do
Compromisso de Cascais assinado pela SPEM. Neste sentido importa
garantir que no registo existam indicadores que permitam capturar todos os
aspectos relevantes a esta avaliagao.

Para medir o desempenho deste processo estabelecem-se os seguintes objetivos
para 2020:

12. Consegquir estar presente em mais de 75% dos eventos que se realizarem
sobre este topico nacional e internacionalmente durante o ano;

13. Preparar o arranque do RNEMA realizando trés sessbées de Esclarecimento
aos associados e PcEM e suas familias em 2020.

ii. Participacdo activa nas varias iniciativas cientificas sobre
a doenca e nos varios projetos institucionais em curso,
nomeadamente no Projeto Incluir

Nesta atividade incluem-se:

* A participagdo activa em atividades do Projeto Incluir do INFARMED e de
outros semelhantes que surjam no decurso do ano;

* A disponibilizacdo da SPEM junto das organiza¢des para ser parceira na
organizagao, conducao e divulgagdo dos Congressos, Cursos, Palestras e
Seminarios Cientificos e técnicos sobre a EM;

* A apresentagédo de comunicagbes cientificas pelos nossos dirigentes e
colaboradores sobre as abordagens praticas que se desenvolvem na SPEM
no tratamento e cuidar dos doentes de EM;

* A coordenagéo cientifica do Congresso Nacional da EM que se realizara no
4° Semestre do ano.

Para a Participagao Cientifica da SPEM estabelecem-se os seguintes objetivos a
nivel nacional para 2020:

14. Publicacdo de duas comunicag¢bes proprias: uma de caracter social e outra
de caracter médico/ terapéutico em reunides cientificas;

15. Participacdo em pelo menos dois ter¢cos dos convites que nos fizerem
chegar de eventos cientificos no pais. Participacdo internacional em pelo
menos dois evento de dois dirigentes e de um colaborador e/ou voluntario.

iii. Participacdo activa nos ensaios clinicos e nas
candidaturas a projectos de investigacao nacionais e
internacionais

Nesta atividade incluem-se:

* A SPEM ira desenvolver contactos para passar a integrar de forma ativa o
desenho, implementacdo, acompanhamento e avaliagdo dos Ensaios
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Clinicos de novas moléculas ou de novas aplicagbes no tratamento da
doencga;

* A SPEM ira continuar a sua agao de informagao dos doentes sobre a
importancia, implicagdes e risco dos Ensaios Clinicos. Ira propor a industria
e ao Infarmed a utilizagao de novas abordagens ao aumento da literacia em
saude nesta area fundamental ao desenvolvimento da Inovacgao terapéutica;

A apresentacao de candidaturas individuais ou em consércio com outras
organizagbes congéneres nacionais e/ou europeias a projectos de
investigacdo sobre a Esclerose Multipla ou sobre a saude do Cérbero e do
Sistema Nervoso Central (SNC). Estas candidaturas de acordo com o seu
programa de abertura podem ou nao ser dirigidas a consorcios com a
industria, universidade e servigos publicos pelo que todas as configuragoes
serdo exploradas com o objectivo de passar a integrar ativamente o esforgo
de investigacao e inovagao em redor do tratar, cuidar e curar a doenca;

* Inscricdo da SPEM nas bases de dados Europeias e Internacionais de
entidades disponiveis e motivadas a desenvolver este tipo de projetos.

Para medir o desempenho deste acdo estabelecem-se os seguintes objetivos para
2020:

16. Consequir realizar 2 contactos com empresas interessadas em poder
realizar ensaios clinicos em Portugal que envolvam PcEM;

iv. Promocao de teses/estudos académicos e/ou
desenvolvimento prototipos com Al/loT com aplicacao
pratica para a EM e outras doencas raras (ex: melhoria da
marcha, treino da memdria, estimulacao cognitiva, etc.)

Nesta atividade incluem-se:

* A SPEM ira colaborar no &mbito de iniciativas com a chancela do Conselho
Portugués do Cérebro no estabelecimento de contactos com Associagdes/
Nucleos de Estudantes e com as coordenacbes dos Cursos de Ensino
Superior desta area para estimular os estudantes e os professores para os
temas da Saude do Cérbero e do SNC (NovaFCT, Classica, Enfermagem,
Biomédica, etc.).

* O Pelouro ira colaborar com os pelouro da Comunicagdo e com a missao
Angariar no sentido de envolver a comunidade académica com a missao da
SPEM.

Para medir o desempenho deste agéo estabelecem-se 0s seguintes objetivos para
2020:

17. Conseguir realizar 2 contactos com Associagbes/Coordenacgébes
interessadas em poder realizar teses, estudos e outras iniciativas que
envolvam a Esclerose Multipla, as PcEM ou outras patologias do Cérebro;

D. Pelouro Comunicacao

O pelouro da comunicagao ira, em 2020, ser instrumental para o
estabelecimento e reforco da conectividade das PcCEM e suas familias com
toda a sua envolvente, em particular com os seus pares, com 0S seus
médicos e com os seus terapeutas. O pelouro empreendera uma
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restruturagdo nos servigos centrais e nas delegacdes para poder dar corpo
a esta tarefa. O pelouro tera como principais tarefas para o ano de 2020:

i. Atividades regulares
Nesta atividade incluem-se:

Apoio transversal a todas as areas da SPEM, na elaboracdo de packs de
informacéo, eventos, cartazes e todas as pegas de imagem institucional;

Gestao de todos os meios on-line da SPEM;

Colaboracéo ativa em atividades de rua, generalistas ou dirigidas (empresa;
clube; centro comercial...), apoiando todas as areas da SPEM, integrando
as atividades que as outras equipas e os voluntarios desenvolvam, com
uma componente de comunicagdo sobre a doencga ou sobre o trabalho da
sociedade;

Colaboracdo com o Pelouro da Ciéncia na pesquisa activa de informagao
relativa a doencga e a sua envolvente com publicagdo de mesma no Boletim,
no Site e nas redes sociais;

Interface com as areas de comunicacao das instituicbes internacionais onde
estamos representados, em particular, MSIF e MS European Platform.
Manter a nossa participagdo na Newsletter da Plataforma Europeia;

Para medir o desempenho nas actividades regulares da comunicagao estabelecem-
se 0s seguintes objetivos para 2020:

18.

19.

Conseguir dar resposta em menos de uma semana a mais de 90% dos
pedidos que chegarem dos outros Pelouros e das Delegacgdes;

Publicar em média 3 temas de relevo para a EM/SPEM por semana nos
nossos meios on-line. Relevo, quer neste contexto, dizer: feitos alcangcados
a nivel institucional, politico, desportivo, bem como descobertas cientificas,
presenca da SPEM nos Orgédos de Comunicagéo Social, etc..

ii. Conecta EM
Nesta nova atividade que se ira iniciar em 2020 pretende-se:

Desenhar o(s) modelo(s) de conectividade a privilegiar para que de forma
simples, barata e eficaz se possa instalar ao redor de cada Familia da
Pessoa com Esclerose Multipla (FPCEM) uma rede de suporte que a ajude a
ultrapassar as dificuldades. Desta rede passar para a agregagao local e
regional das varias familias e por fim para uma rede nacional que interligue
todos e que permita melhorar a qualidade de vida da PcCEM e da sua familia;

Implementar um piloto com duas Delegagbes com pelo menos 10 FPcEM
cada e avaliar os resultados ao fim de 6 meses

Para o Conecta EM estabelecem-se o seguinte objetivo para 2019:

20.

21.

Estudar e desenhar o(s) modelo(s) de conectividade até ao inicio do 2°
Trimestre de 2020;

Iniciar o piloto no inicio do 2° Semestre de 2020;
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iii. Site, Boletim e E-letter
Nesta atividade incluem-se:

A consolidagao da reforma operada nos Site em 2019 e Boletim em 2016
reforgando a sua usabilidade e o caracter informativo e formativo dos temas
e assuntos comunicados;

Dar énfase aos estilos de vida saudavel, nomeadamente criar uma seg¢ao
permanente dedicada a atividade fisica e ao desporto;

Consolidar a ligacao entre Site, Boletim e E-letter. A E-letter deve ecoar tudo
0 que se publica no Site e no Boletim. Reforcar a utilizacdo dos comentarios
e do debate suscitado nas redes sobre os artigos e construir caixas de
destaque que possam incorporar na nossa comunicagao as melhores
contribuicbes desse debate;

Reforcar a rentabilizacdo destes instrumentos de comunicagdo através
duma correta angariagdo de publicidade e publi-reportagens e através da
emissdo de numeros “fora de série” dedicados a uma tematica uUnica (ex:
ajudas técnicas). Este trabalho devera ser realizado por comissionistas e
coordenado através da Missao Angariar.

Para medir o desempenho do Site, Boletim e da E-letter estabelecem-se os
seguintes objetivos para 2020:

22. Medir o numero de acessos e referencias ao site e garantir que existem pelo

menos 50 acessos por dia;

23. Consegquir publicar na primeira quinzena de cada trimestre os 4 numeros

trimestrais do Boletim previstos para 2019;

24. Consequir publicar na primeira semana de cada més uma E-letter que

divulgue em pré-publicacdo um artigo ancora do Boletim e uma agenda
nacional e internacional de eventos.

iv. SPEM VLOG

Esta é uma atividade que transita do ano anterior e que pretende aglutinar

algumas iniciativas que nao tem tido for¢a suficiente para se impor e que no
formato de Video Blog poderao alcancgar o seu espaco:

O SPEM VLOG permitira para além de producdes propria a difusdo de
conteudos partilhados pela rede internacional de blogues sobre EM. Desta
forma participaremos activamente nesta rede e tornaremos conhecidos em
Portugal os actuais influenciadores internacionais nesta tematica;

O SPEM VLOG permitira ligar os nossos padrinhos a causa de uma forma
mais evidente e impactante pois o formato ndo s6 os aproximara mais dos
nossos utilizadores como lhes permitira difundir a nossa mensagem nas
suas redes sociais.

Para 2020 estabelece-se um unico objetivo:

25. Iniciar o SPEM VLOG no 1° Semestre de 2020 e integra-lo no novo site da

SPEM.
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E. Pelouro Eventos

A consolidacido do pelouro dos Eventos em 2020 é uma das prioridade da
SPEM para garantir uma boa conectividade com as restantes associagoes
da EM. A experiéncia com a Exposi¢ao dos Sintomas Invisiveis da EM, que
entra dentro de 2020 e da realizagcdo do Congresso Nacional da Esclerose
Multipla foram dois marcos muito importantes na diregdo desse objectivo.
Assim perspectiva-se que o pelouro em 2020 tera como principais tarefas:

i. As campanhas/eventos regulares
Neste item incluem-se:

* Entre janeiro e abril desenvolver uma Campanha Nacional para a
Consignacao IRS;

* Em maio, em co-organizagdo com as restantes associa¢des e a Industria e
seguindo as directrizes propostas pela MSIF, realizar as Comemoragdes do
Dia Mundial da EM sob o tema da Conectividade;

* Em dezembro, em co-organizagdo com as restantes associa¢cdes e a
Industria e seguindo a nossa tradigéo, realizar as Comemoragdes do Dia
Nacional da EM.

Para medir o desempenho nas campanhas/eventos regulares estabelecem-se os
seguintes objetivos para 2020:

26. Consequir ter duas presencas em programas televisivos a apelar a
Consignacéo do IRS na SPEM;

27. Conseguir ter pelo menos uma reportagem/presenca nos noticiarios
televisivos a divulgar os Dias Mundial e Nacional;

28. Langar o convite a um programa de Radio ou Televisdo para fazer a
emissédo em directo da SPEM no Dia Mundial ou Nacional.

ii. Congresso Nacional da Esclerose Miiltipla

Nesta atividade que se pretende co-organizar no més de dezembro 2020 em
simultdneo com o Dia Nacional da Esclerose Multipla iremos:

* Promover a participacao de todas as entidades que representam as PcEM,
o GEEM, o Conselho Portugués do Cérebro e outras organizagbes
nacionais e internacionais que conosco partilhem interesses comuns;

* Garantir a qualidade e a atualidade dos temas a tratar e procuraremos que o
programa reflita sobre as preocupagdes e anseios das PcEM e as suas
familias. Procurar garantir financiamento adequado para que a participagao
presencial e/ou a distancia (Via video conferencia) seja acessivel a todos.

Para esta actividade estabelecem-se os seguinte objetivos:

29. Realizar pelo menos um curso de formagdo associado ao Congresso e
garantir a inscricdo de pelo menos 20 participantes;

30. No Congresso garantir a mobilizagao e participacdo de 80 associados da
SPEM.
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iii. Corrida/ Passeio dos Sintomas Invisiveis da EM

Esta atividade destina-se:

A proporcionar um convivio salutar entre PcEM, suas familias, os
associados da SPEM com o grande publico. Sera um evento de massas a
realizar num Municipio da Grande Lisboa que devera contar com o apoio de
uma grande marca nacional e com os diferentes canais de comunicagao;

Este evento devera tanto quanto possivel decorrer durante o més de maio e
coincidir com a comemoracao do Dia Mundial da EM em 2020.

* Deveremos também complementar esta iniciativa entrando em contacto com
alguns municipios para incluirem nas suas agendas de festividades locais
uma caminhada SPEM com um valor de inscricdo simbdlico, sendo assim
uma forma de divulgacao e angariacao deste evento anual.

Para medir o desempenho da Corrida/ Passeio estabelece-se o seguinte objetivo:
31. 500 (quinhentos) participantes na corrida e 1000 (mil) na marcha/passeio.
iv. Corrida de Patos pela EM
Esta atividade destina-se:

* A proporcionar um convivio salutar entre PcEM, suas familias, os
associados da SPEM com o grande publico. Sera um evento de massas a
realizar em Lisboa que devera contar com o apoio de uma grande marca
nacional e com os diferentes canais de comunicacgao;

* Este evento devera tanto quanto possivel decorrer durante o més de
dezembro e coincidir com a comemoragao do Dia Nacional da EM em 2020.

Para medir o desempenho da Corrida de Patos estabelece-se o seguinte objetivo:

32. 150 (cento e cinquenta) participantes na corrida e 5000,00€ (cinco mil
euros) angariados.

v. A Feira de Emprego e Empreendedorismo da SPEM

Esta é uma atividade nova que transita de 2019 e que pretende chamar a
atencdo para a questdo do Emprego Acessivel e Justo para os doentes de EM e
para as suas iniciativas de autoemprego e de empreendedorismo.

Para 2020 estabelece-se um unico objetivo:

33. Conceber, financiar e realizar a Feira com o apoio de Universidades e
Centros de Incubagao de Empresas.

vi. Outros eventos pela EM

Este ponto destina-se a enquadrar outros pequenos eventos a realizar ao
longo do ano e em varias localizagdes que tem como objectivo:

* Proporcionar um convivio salutar entre PcEM, suas familias, os associados
da SPEM com o pubilico local;
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* Nestes eventos incluem-se por ex.: Visitas ao Oceanario de Lisboa, visitas
ao ZOOMARINE, visitas a Amiama/Unidao Zodfila/Casa dos Animais de
Lisboa, Peddy papers tematicos (nomeadamente sobre acessibilidades),
Concertos e Saraus solidarios, Festas Tematicas (por ex: Festa da
Primavera) e Festas de Inauguracao das Instalagdes ou de novos Projetos e
Programas das Delegacdes.

Para medir o desempenho destes outros eventos estabelece-se o seguinte objetivo:

34. 1000 (mil) participantes durante o ano e 15000,00€ (quinze mil euros)
angariados.

F Missao Juventude

Hoje em dia, mercé de uma maior sensibilizagdo dos profissionais de saude
e de um melhor e mais generalizado acesso aos meios de diagndstico tem
sido possivel diagnosticar a doenca cada vez mais precocemente. Tal tem
transformado a pirAmide etaria dos doentes de forma acentuada nos ultimos
anos e existem hoje um grupo crescente de jovens que ndo encontram
resposta adequada para as suas questdes e dilemas. Nesse sentido, as
organizagdes internacionais tem dado cada vez mais relevo a esta nova
realidade e tem procurado dedicar uma parte crescente da sua atencéo a
criar respostas para este novo desafio. Nesse sentido a SPEM esta e
continuara a desenvolver iniciativas que acompanhem esta preocupagao
internacional que se denominara de Missédo Juventude e que consiste em:

i. Realizar encontros regulares de jovens em varias
delegacgoes

Estes encontros servirdo para enquadrar a Missdo e recolher as opinides,
aspiragdes e anseios dos mais jovens em relagdo a doenga, aos tratamentos e a
sua qualidade de vida. Pretendem-se realizar encontros em:

* Lisboa no més de margo sobre o tema Emprego (Prestagdo Flexivel do
Trabalho) e setembro com tema livre;

* no Porto, no més de maio sobre o tema Rendimento Garantido.
* nas Delegagdes, ao longo do ano sobre o tema do Empreendedorismo;

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo:

35. Realizagdo de pelo menos duas sessées com a participagdo de 30 jovens
com EM.

ii. Co-organizacao de uma sessao paralela do Congresso da
Esclerose Multipla

Serao convidados dois jovens oradores que integram a rede internacional de
jovens com EM para animarem o Encontro Nacional de Jovens com EM que
decorrera numa sessao Paralela ao Congresso da SPEM.

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo:

36. Participagéo de 30 jovens com EM.
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G. Missao Emprego e Empreendedorismo

Estudos recentes comprovam que o peso econémico da doenga advém nao
s6 dos seus custos crescentes ao longo da vida mas também da menor
capacidade do doente e do seu cuidador em trabalhar e em angariar
sustento. Este problema que ¢ intrinseco e decorre da natureza da doencga
€ infelizmente ampliado pelo estigma que a doencga cria ao seu portador
pela incompreensdo dos colegas de trabalho e pelos empresarios que de
uma forma quase sistémica terminam ou condicionam severamente o
acesso ao emprego e/ou a carreira aos doentes e aos cuidadores.

Este € um problema sério, de natureza global e para o qual devemos
trabalhar de forma assertiva com o0s nossos parceiros Europeus e
Internacionais. Em Portugal este é também um problema sentido por outros
doentes cronicos e pelos seus cuidadores pelo que também internamente
devemos procurar as aliangas necessarias para tornarmos o Emprego Justo
para os nossos doentes e seus cuidadores.

Nesse sentido a SPEM ird no ambito da Missdo Emprego e
Empreendedorismo voltar a candidatar uma iniciativa que acompanhe esta
preocupacéo internacional que se denominara Emprego e carreiras para os
Doentes Crénicos com Multi Deficiéncia e que consiste em:

i. Realizar um conjunto integrado de agoes de formagao de
ambito nacional destinadas ao empoderamento dos
doentes e dos seus cuidadores com vista a sua
introducgaol reciclagem no mercado de Emprego

Esta iniciativa que denominada “Futuro Feliz - Emprego e carreiras para os
Doentes Crénicos com Multi Deficiéncia ” voltara a ser objecto de candidatura ao
varios programas de Candidatura a Prémios e Projectos, nomeadamente ao
Programa Cidadaos @ctivos financiado pelas EEA Grants. Quando aprovada esta
iniciativa permitira acolher durante um ano um conjunto integrado de acbes que
permitirdo ajudar 40 doentes e 60 cuidadores a criarem e/ou desenvolveram
competéncias digitais que |hes permitam o acesso a este novo mercado de
trabalho. Este projecto envolvera todas as delegagbes da SPEM e as associagdes
parceiras.

Para esta iniciativa serdo utilizadas as métricas de avaliacdo prescritas no
formulario de candidatura.

ii. Co-organizacao de uma sessao do Congresso da
Esclerose Muiltipla

Serdo convidados dois especialistas nacionais ou internacionais, para
animarem a sessao destinada a debater a Flexiseguranca e o papel do
Empreendedorismo/ Autoemprego na criagdo de oportunidades de rendimento para
os doentes com EM que decorrera numa sessdao do Congresso da Esclerose
Multipla.

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo:
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37. Participacdo de 6 responsaveis politicos/empresariais/sindicais nacionais e/
ou internacionais;

38. Apoio ao Congresso de um Business Angel ou uma Capital de Risco.

iii. Linha de atendimento

Manter o projecto e dota-lo de um caracter integrado e abrangente cuja
finalidade seja a de (re)integracao dos participantes na linha no mercado de
trabalho. Aprender as ligdes do projeto actual e aplica-las, com a colaboragéo da
Areas Social e da Psicologia, num contexto de formag&o/voluntariado em que esta
actividade nao envolva quaisquer encargos para os formandos/voluntarios.

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo:

39. Manter a linha em funcionamento no modelo actual multi-valencia com 4
formandos/voluntarios devidamente treinados e empoderado na fungao.

iv. Co-organizacao com o Pelouro dos Eventos a Feira de
Emprego e Empreendedorismo da SPEM

Liderar a concepcédo do evento e co-adjuvar na sua organizagao nos termos
acima definidos.

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo:

40. Conceber, financiar e realizar a Feira com o apoio de Universidades e
Centros de Incubagéo de Empresas (idéntico ao 32).

H. Missao Cuidar

Iniciativas recentes comprovam a importancia do cuidado integrado de
proximidade e em ambiente familiar dos doentes. Neste contexto, importa
necessariamente relevar o papel do cuidador, normalmente um ou varios
familiares préximos que sdo o elemento fundamental na manutencdo da
qualidade de vida dos doentes, sobretudo os que apresentam maiores
indices de dependéncia. Neste sentido e porque faz parte da missao da
SPEM dar amparo aos cuidadores e familiares e criar condicbes para a
formacado dos técnicos que de forma continuada prestam cuidados aos
doentes ira iniciar neste mandato uma iniciativa que acompanhe esta
preocupacao e que se denominara de Missao Cuidar e que consiste em:

i. Manter atualizado o manual de Passo em Passo e torna-lo
o documento ancora da nossa intervencgao.

Esta iniciativa que transita do anterior mandato sera continuada agora numa
perspectiva mais abrangente de fazer chegar este documento a todos os doentes e
cuidadores de forma a melhorar a compreensao da doenca e fazer as melhores
escolhas na sua profilaxia.

41. Estabelecimento de protocolos com a ANEM, TEM e GEEM para divulgar e
acessivel o manual a todo o universo de doentes nacionais;
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ii. Concretizagao da Residéncia da Pessoa com Esclerose
Multipla.

Esta iniciativa que transitou do anterior mandato sera continuada agora
numa perspectiva mais internacional e envolvendo as nossas congéneres
europeias de modo a ganhar escala e despertar o interesse de mais parceiros,
sobretudo, os financiadores.

Para esta iniciativa ndo serao utilizadas métricas de avaliagéo.

iii. Continuar a trabalhar em consonancia com a EMSP, no
desenvolvimento do programa de formagao dedicado a
enfermeiros de EM.

Esta iniciativa que arrancou em dezembro passado sera continuada agora
no terreno de forma a dotar os varios centros hospitalares do Pais, que nao sejam

centros de referencia para a doenca de pelo menos um enfermeiro habilitado com
esta formacao internacional.

42. Formacgao de 12 enfermeiros;

iv. Co-organizacao de uma sessao Paralela do Congresso da
Esclerose Muiltipla

Serdo convidados dois especialistas internacionais, para animarem a
sessao destinada a debater os Cuidados Integrados de proximidade e em casa dos
doentes que decorrera numa sessao paralela do Congresso da SPEM.

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo:

43. Participagéo de 20 cuidadores/ técnicos terapéuticos.

1. Missao Angariar

A nossa capacidade de intervencdo depende muito da nossa capacidade
em nos financiarmos autonomamente junto da Sociedade: tecido
empresarial, fundagdes, cidaddaos anénimos, etc. Nesse sentido e porque
esta € uma actividade tradicional da SPEM ela ira neste mandato seguir um
modelo mais assente em trabalho comissionista e menos em voluntariado.
Ambos coexistirdo mas o primeiro sera decisivo para tornar esta actividade
numa ferramenta realmente importante de financiamento da SPEM e devera
representar em 2020, um esforgo de angariacdo de cerca de 50.000 €,
sendo que, neste valor se estdo a considerar os esfor¢gos conjuntos de toda

a estrutura Nacional da SPEM. Chamar-se a Missdo Angariar e consistira
em:

i. Continuar a desenvolver o EM’Forga dando-lhe um
caracter mais Nacional e Multidesportivo.

Este projeto sera refundado ganhando uma nova estratégia que permita
garantir que:

* se divulgue a doenga num ambiente desportivo de lazer e de competicéo,
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se estimula a actividade fisica junto dos doentes e dos seus cuidadores,

permita a captacdo de apoios e fundos para a sua viabilizagdo e consequente
manutencao,

se estende a outras modalidades, nomeadamente as que melhorem o
condicionamento fisico dos doentes e que Ihes permitam participar,

0s jovens se envolvam, nomeadamente aqueles recém diagnosticados e os
seus amigos,

Como prioridade para angariar parceiros para esta iniciativa, encontram-se as
associagdes de estudantes do ensino superior € as equipas desportivas locais.

Co-realizacao de diversos eventos nas varias modalidades/praticas desportivas
com o apoio dos atletas com EM que se disponibilizarem a ajudar-nos. Estas
acgbes pretenderao incentivar as pessoas com EM, seus cuidadores e familias a
experimentar as diversas modalidades;

Co-organizacado com o Pelouro dos Eventos de uma corrida/passeio nos termos
e data em que se vier a acordar com a autarquia que apoie a iniciativa;

Apoio na organizagéo de treinos/caminhadas/passeios de BTT organizados em
todas as Delegagoes;

Desenvolvimento de projeto de parceria com uma Federagdo/Liga Desportiva
para uma acdo de sensibilizagdo que assinale o Dia Nacional da EM (data a
definir). Esta iniciativa podera consistir numa jornada em que a entrada dos
jogadores de todas as equipas ¢é feita com algo alusivo a causa (ex: uma fita
laranja, etc);

Consolidagéao de parcerias com entidades promotoras de eventos desportivos,
para aumentar a captacdo de inscricdes e, consequentemente, de fundos
angariados;

Contacto com Empresas - concretizar um plano de presengas com o stand
movel da SPEM em, pelo menos, dez empresas, sempre que possivel, venda
de merchandising e promoc¢édo de adesdes de novos corredores com a nossa
camisola;

Desenvolvimento de parceria com uma marca de equipamento desportivo de
renome a definir, para promover uma agao especifica de angariagdo de fundos;

Canto Solidario — desenvolver e concretizar um plano de presengas com o
stand movel da SPEM em, pelo menos, dez eventos, sempre que possivel,
venda de merchandising;

Desenvolvimento do merchandising no sentido da inclus&o de produtos novos e
de outras areas que ndo apenas a desportiva (produtos alimentares, artigos
para presentes sazonais — Natal, Dia da EM, Dia da Mulher, Dia da Crianca,
etc).

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo global para além dos ja
referidos:

44. Angariagcdo de 5 000,00 € de fundos privados e 15 000,00€ de fundos
publicos (IPDJ e Autarquias);

ii. Venda de Garagem Solidaria.
19



2.

Esta nova iniciativa devera apelar a generosidade dos sécios na doagéo e
aquisicdo de bens e podera vir a ser realizada em parceria com outras Associacdes
de Doentes Este sera um projecto iminentemente destinado a voluntarios mas que
podera também ser realizado a comissao.

45. Realizar 3 sessbes por ano e angariar em média 5 000,00 €;
iii. Leia-EM .

Esta nova iniciativa devera ser realizada em parceria com empresas e
particulares de forma a angariar livros usados para vendermos a pregos simbalicos
em varias feiras do livro, nomeadamente nas de Lisboa e do Porto. Esta iniciativa
devera ser realizada em colaboracdo com os Pelouros da Comunicacdo e dos

Eventos. Este sera um projecto iminentemente destinado a voluntarios mas que
podera também ser conduzido a comissao.

46. Angariacdo de 10 000,00 € nas Feiras de Lisboa e Porto e 5 000,00€ em
Centros comerciais e noutros eventos publicos;

iv. Angariacao junto de grandes patrocinadores para a
iniciativa internacional Progressive Alliance.

Serao continuados, de forma profissional por comissionistas, os esforcos ja
iniciados anteriormente no sentido de encontrar grandes contribuintes: empresas,
fundacdes, familias, doadores individuais que tenham interesse especifico em
contribuir para a investigagcdo da cura nas variantes progressivas da doenga.

Para esta actividade néo se estabelece nenhum objetivo.

SERVICOS NACIONAIS

Neste plano de actividades é dado destaque a quatro servicos da SPEM que
tradicionalmente tinham uma agéo que transcendia a Delegacao de Lisboa onde estavam
inseridos. Assim embora continuem na sua maioria a ser sediados em Lisboa estes
servicos ganham por esta via uma dimensdo nacional e passam a incorporar
responsabilidades e competéncias de ambito nacional. Estes quatro servigos irdo constituir
a alavanca que mediante um plano de formacéao e definicido de planos de boas praticas ira
disseminar por todo o pais o know how acumulado na SPEM nestas trés décadas e meia
de vida. Estes quatros servigos constituem em conjunto a Unidade de Formagdo em
Esclerose Multipla e Doengas do Cérebro e do Sistema Nervoso Central da SPEM que
conta desde este ano com uma dezena de formadores habilitados.

A. Servicos centrais

Os servicos centrais da SPEM compreendem o secretariado, o apoio
administrativo, os motoristas, a sec¢ao de conteudos e imagem e o suporte
informatico. Estes servigos constituem a base sobre a qual toda a estrutura
assenta e tem uma grande responsabilidade no objectivo da Conectividade
que se ira prosseguir nos proximos trés anos. E assim expectavel que estes
servigos sejam reforcados tanto em capital como em meios humanos para
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dar suporte ao expectavel crescimento que se prevé venha a ocorrer nos
proximos anos. A equipa prevista para o ano de 2020 é composta por:

1 Secretéria (coordenacéo);
1 Administrativa;

1 Jornalista;

1 Designer;

2 Motoristas;

5 Voluntarios.

Servico Social

O Servigo Social afirma-se como essencial na efetivagdo do cumprimento
da missdo da SPEM, quer em ambito nacional quer, local. Nesse sentido,
cabe aos profissionais com formacdo na area social (Assistentes Sociais e
Educador Social) unir esforgcos e encontrar metodologias de intervengéo
que, compactuem com o modelo de intervengdo (Modelo Psicossocial)
adotado quotidianamente no atendimento de doentes, cuidadores e
familiares. As trés etapas do processo de intervencdo social estéo
representadas na figura 3:

¢ Acolhimento social da PcEM, cuidador e/ou familiar para
Diagnéstico Social

* Encaminhamento para respostas sociais (internas ou externas)

* Articulagdo com parceiros sociais (no caso de respostas
externas)

¢ Avaliagdo final e cessagdo da intervengdo

Figura 3: Processo de intervengao social utilizado na SPEM.

A ampliacdo da atuacao do Servigo Social sera conseguida com o trabalho
em rede em colaboragdo com outros profissionais que, embora sem
conhecimento aprofundado da doenga (neste caso a parceria com
Assistentes Sociais na area da Saude deve ser preferencial), responderao
as necessidades da PcEM nas varias zonas do pais.

Como uma possivel abordagem ao desenvolvimento deste Servigo
considerar-se-d0 modelos baseados na Teoria PsicoSocial e/ou modelos
Centrados na Resolugdo de Problemas.Na figura 4. apresenta-se uma
sugestao de trabalho para o Servigo Social funcionar em rede
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PLANEAMENTO DE UM SERVICO SOCIAL EM REDE

OBJETIVO
) - Contacto direto -
rogisty das. com essas pégna do Facebook
ogssiveis aniidades: gug rupo no
Zntidades institui(;g')es. . WhatsAgp (F:Jom todos
colaboradoras autarquias, usf's os elementos da
Criacio de uma ETAPAS locais (zonas onde () rede, de forma a
¢ estao doentes = facilitar a troca de
fede para dar referenciados pela | _ Clarificagéio do informagao e
resposta a objetivo: chegar "
necessidades da spem). mais préximo da trabalho em equipa.
pessoa com EM :C;'g' (;:ggcz:go o 1. Divulgacao da rede
S‘;’EM P social realizada.
o . - .
CRONOGRAMA 1 trimestre  de 2° trimestre de 2020 Reunioes §emestrals
TEMPORAL 2020 com as entidades.

Adocdo do modelo psicossocial: diagnostico social do cidadao/estudo; plano de
intervencao, avaliacao e reflexao

L F= Tz LLE- Uo7 Lo TR ()
Criagdo de uma

Metodologia de
Intervengao
Comum

Ampliar e melhorar o acompanhamento, aconselhamento e intervengao

Objetivo | social da SPEM.

Figura 4: Proposta de Planeamento do Servigo Social da SPEM em rede
Projectos EM’ curso:

Projecto EM’Casa - Desenvolvimento deste projeto criando uma residéncia
para os portadores de EM com o objectivo de potenciar a integracao social
dos utentes, maioritariamente jovens, mobilizando condigdes que Ihes
permitam uma crescente autonomia e independéncia nas atividades de vida
diaria.

Projecto EM’Cuidar - Prevé-se a manutencéo deste projeto formativo, com
intengdo de abranger, ndo sé os cuidadores informais, mas também, os
cuidadores formais dos portadores de EM. Tendo como objetivo reforgar a
interacao, a participagao social e a educagao das pessoas com EM, bem
como a sensibilizacdo da comunidade envolvente.

Projeto EM’Laco - Prevé-se a continuidade deste projeto com o propdsito
de, entre outros, promover um melhor relacionamento intra e interpessoal a
pessoas com EM que se encontram confinadas ao seu local de residéncia
em situacdo de isolamento, voluntario ou involuntario. Pretende-se para
este asno um reforgco da abrangéncia de utentes, com um acréscimo,
também, de voluntarios.

Projeto EM’pregabilidade - Prevé-se a continuagao deste projeto em estreita
colaboragdo com a Missdao Emprego e Empreendedorismo.

Projeto Esplanada do Bairro - Supde-se a concretizacédo deste Projeto
recuperando os espacos degradados e subaproveitados do bairro de
Marvila, de forma a, permitir o reavivar da vivéncia do bairro, a inclusdo
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social de Pessoas com Deficiéncia na rede local e prevenir o isolamento
social, através do fortalecimento de lagos comunitarios, enriquecendo a
rede informal das pessoas em situagcado de caréncia social/afetiva. A equipa
prevista para o ano de 2020 é composta por:

4 Assistentes Sociais;

1 Educadora Social.

Psicologia

O servigo de psicologia surge pela primeira destacado no organograma da
SPEM como Unidade Funcional, devendo-se sobretudo ao crescimento que
o servigo teve entre 2015 e o0 ano que se encerra. Desta forma, destacam-
se como principais linhas orientadoras para as actividades de 2020:

1.

Construgéo, com o apoio do departamento juridico, de um regulamento
de funcionamento interno para o departamento de psicologia,
permitindo uma uniformizacdo metodolégica nos procedimentos de
acesso, avaliagao e intervencgao para os utentes com EM e respectivos
cuidadores;

Definicdo de critérios para monitorizacdo da evolugcdo clinica dos
utentes;

Construcado de uma rede de resposta nacional no ambito da psicologia
através do acordo com outras instituigdes, bem como, psicélogos
disponiveis a atender de forma convencionada, permitindo criar um
servico de proximidade ao utente, coordenado pela delegagdo de
Lisboa e, de acordo com o regulamento criado para esse efeito;

Construcdo de um contrato terapéutico, a ser celebrado no inicio do

processo terapéutico entre o cliente e o terapeuta, para ser usado em
toda a rede do Servigo de psicologia;

Desenvolvimento de programa de formacdo especifico para os
psicologos que pretendem aceder a rede de apoio do Servigo de
psicologia.

Construcdo de um contrato de colaboragdo para as instituicbes e
psicologos;

Arranque com estagios académicos na area da psicologia clinica e da
saude e psicologia social e do trabalho, de forma a, dar reforco na
resposta na area de intervencao clinica, onde se inclui intervengao
psicoldgica e neuropsicoldgica, apoio ao projecto EM Lago, elaborar um
diagnostico de necessidades no ambito institucional e respectiva
posposta de intervencdo. Esta opgao permite um aumento no fluxo de
mao-de-obra em processo de especializagdo sem encargos financeiros
para a instituigao;
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8. Pedido de financiamento para uma 2?2 fase do programa de treino
cognitivo — Disseminagdo e implementacdo do programa em areas
geograficamente mais isoladas, bem como, pessoas proximas das
zonas urbanas com mobilidade reduzida;

9. Implementagdo do modelo matched stepped care para rastreio,
avaliacdo e tratamento da Depressdao em cuidadores informais,
permitindo a detecgao e intervengao precoce da depressao;

10. Continuar o desenvolvimento de programas de formacao na area das
doencgas neurodegenerativas.

A equipa prevista para o ano de 2020 é composta por:

2 - 4 Psicologos.

Neuroreabilitacao

A Neuroreabilitacdo € a area da saude responsavel pelo diagndstico,
prevencao e tratamento da incapacidade, sequelar a doenga. A unidade de
Neuroreabilitacdo da SPEM tem uma resposta em cuidados de saude de
Reabilitacao, especializados em Esclerose Multipla.

O servigo de Neuroreabilitagdo é disponibilizado a todos os sécios da SPEM
de acordo com as necessidades demonstradas ao longo do ano, por
doenca, trauma e/ou por prevencgao, realizando-se um plano individualizado
que visa melhorar o estado de saude de cada utilizador.

Para o ano de 2020 pretende-se continuar e aumentar o numero de
consultas de Medicina Fisica e Reabilitacdo, de tratamentos
individualizados de Fisioterapia, Terapia Ocupacional e Terapia da Fala,
quer nas instalacbes da SPEM quer no domicilio a utentes mais
incapacitados ou com dificuldades de deslocagao.

Para o ano de 2020 esta previsto planificar ac¢des de formagdo a
profissionais de Saude, familiares, cuidadores e utentes, quer a nivel local
(Lisboa) quer a nivel nacional sobre a importancia da reabilitacao nos
utentes com Esclerose Mudltipla:

» Estudo de adaptagbes ao domicilio.
» Estudo de produtos de apoio;

* Importancia da fisioterapia, ensino de técnicas e exercicios para o utente
manter mobilidade em casa;

* Importdncia da formacdo na area da Terapia da Fala na area da
degluticdo relativamente ao reconhecimento de sintomas, avaliagdo e
tratamento;

* A importancia da terapia da Fala nas perturbagcdes da comunicagéo
humana;
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 Ensino de técnicas e aconselhamento a cuidadores e familiares nas
areas da Terapia da Fala.

O servico de Neuroreabilitacido, pretende continuar a colaborar com Escola
Superior de Tecnologias de Saude de Lisboa e com a Escola Superior de
Saude de Leiria, recebendo estagiarios do curso de Fisioterapia na primeira
e do curso de Terapia da Fala na segunda. Pretende-se colaborar com
projectos de investigagdo na area da Neuroreabilitagio.

De acordo com as necessidades de modernizagao do servigo prevé-se a
aquisicao de novos equipamentos para as diversas areas da
Neuroreabilitagao.

Equipa: A execucgao do plano, delineado para o ano de 2020, sera efectuada
pela equipa da neuroreabilitagdo da SPEM que é composta por:

1 Medica Fisiatra (coordenagéao);
1 Terapeuta da Fala;
2 Terapeutas ocupacionais;

4 Fisioterapeutas.

3. ESTRUTURAS REGIONAIS

A existéncia de estruturas regionais € uma caracteristica distintiva da SPEM e que faz dela
uma verdadeira entidade de Utilidade Publica Nacional. De facto a SPEM viu-lhe
reconhecido esse Estatuto ja por duas vezes pois € uma IPSS e uma ONGPD de ambito
nacional. Para além disso ja em 2019 o Ministério da Saude reconheceu a SPEM como
Associagao de Defesa do Utente da Saude. Tal so foi possivel porque soubemos criar os
lagos e estimular as PcEM e as suas familias e amigos um pouco por todo o Pais. Esta
rede de estruturas regionais é muito dindmica e por isso dispde de ritmos e vitalidade
préprias que por vezes se torna dificil gerir € acompanhar no entanto o objectivo desta
direcdo mantém-se e todas as que se quiserem constituir terdo o nosso apoio e dedicacéao.

Todas as estruturas regionais serdo envolvidas e participardo no programa e eventos do
Dia Internacional e do Dia Nacional da Esclerose Multipla, respectivamente dia 30 de maio
e 4 de dezembro de 2020.

1. DELEGAGAO AGORES

A Delegacao dos Acores encontra-se sediada na Cidade da Horta e procura ativamente a
disponibilizacdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as atividades e receber as
PcEM e suas familias.

Atividades regulares:

o Contacto presencial e/ou telefébnico com os associados e levantamento da
situagdo regional das PcEM e das suas familias;

* Angariagao de novos sécios e voluntarios para a SPEM.
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Eventos:

Data a definir: Inauguragao da Delegacao dos Acgores e apresentacdo da mesma a
Imprensa e Entidades Regionais;

Data a definir: Exposi¢do dos Sintomas Invisiveis da EM, no Hospital da Horta,
Faial,

2. DELEGAGAO BEJA

A Delegacdo de Beja encontra-se sediada na Cidade e procura ativamente a
disponibilizacdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as atividades e receber as
PcEM e suas familias.

Atividades regulares:

Contacto presencial e/ou telefbnico com os associados e levantamento da
situagdo regional das PcEM e das suas familias;

Prevista a participacdo de pelo menos um elemento da Coordenacdo nas 10
reunides mensais promovidas pela Rede Social de Beja;

Angariacao de novos sdocios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

Janeiro: Apresentagéo do Livro Sorin Nicu na Biblioteca Municipal de Beja;

Marco: Langamento da iniciativa NAD.EM - Promocéo de uma atividade na costa
vicentina em praia adaptada. Divulgacado do encontro ao publico, principalmente
aos portadores de deficiéncia contando com a colaboragéo dos nossos parceiros
locais;

Abril: Realizagao da ]| Feira da Saude de Beja (coorganizacao) - Organizar com a
Céamara Municipal de Beja e os restantes parceiros da area da saude. Juntamente
com estes planear o encontro e as suas diversas atividades. Apresentar no evento
a Exposicao "MS inside out" - Casa da Esclerose Multipla da Merck;

Junho: Realizacéo da lll Sessao informativa sobre EM - Organizar (em local a
definir) a terceira edi¢cao deste encontro anual de PcEM, familias e terapeutas da
regido do Alentejo;

Junho: Participacdo na Feira do Campo Alentejano, Aljustrel 2020 - Participar
com o objetivo de divulgar a delegacéo e angariar de fundos com a venda de
brindes, t'shirts, doces e produtos artesanais para financiamento da estrutura;

Setembro: Participacido na Feira de Ferreira do Alentejo 2020 - Participar com o
objetivo de divulgar a delegacao e angariar de fundos com a venda de brindes,
t'shirts, doces e produtos artesanais para financiamento da estrutura;

Dezembro: Participagao nas atividades do Dia Internacional da Pessoa com
Deficiéncia, em colaboragdo com os diferentes parceiros locais;

Dezembro: Organizagdo do Almoco Convivio de Natal com o objectivo do
convivio e da partilha entre todos.
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3. DELEGAGAO CASTELO BRANCO (em reorganizagio)

A Delegacdo de Castelo Branco encontra-se sediada na Cidade da Covilhd e procura
ativamente novos voluntarios e a disponibilizacdo de uma Sede a partir da qual possa
projectar as atividades e receber as PCEM e suas familias.

Atividade regular:

o Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situagdo regional das PcEM e das suas familias;

* Angariagado de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.

4. DELEGAGAO COIMBRA

A Delegagcdo de Coimbra encontra-se sediada no Centro Hospitalar Universitario de
Coimbra (CHUC)(instalagbes em reparacao) e procura ativamente novos voluntarios.

Atividades regulares:

* Reunido mensal entre a Coordenagcao e as PcEM e suas familias. Esta sessao
realiza-se no primeiro Sabado de cada més e tem como objectivos a partilha, a
avaliagao das actividades e uma sessao tematica.

* Realizagdo mensalmente de quatro caminhadas/ corridas no dmbito dos Treinos
EM’ Forga;

* Angariagcao de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:

+ Janeiro: Realizagdo do Workshop Cuidar do Cuidador na Junta de Freguesia
dos Olivais, Coimbra - O objectivo € a sensibilizagdo para o papel do cuidador da
PcEM no ambito da sua prépria salvaguarda e manutencéo. ;

» Janeiro: Realizacdo da Campanha de Angariacao de fundos, Campanha do PIN;

» Fevereiro: Realizagdo de uma agao de sensibilizagao para a Missao e Existéncia
da SPEM no ambito do Dia do Doente - A acio sera realizada em trés locais
distintos CHUC, Escola de Enfermagem e Hospital dos Covoes;

+ Fevereiro: Realizagdo de uma caminhada Sao Valentim EM’Forga em Coimbra;

» Fevereiro: Realizagao de uma exposicao de trabalhos de artesanato O Qutro
Lado da EM em Coimbra;

* Marco: Realizagdo do Almo¢o Convivio do Dia da Mulher em Coimbra (local a
definir);

» Marco: Realizagao de uma Venda Social para angariagdo de fundos em Coimbra
(local a definir);

» Abril: Realizagdo do Workshop EM Adolescéncia destinado a pais, cuidadores,
familia e terapeutas de JCEM,;
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Abril: Realizagdo do Almoco de Pascoa com o objectivo do convivio e da
angariacao de fundos, em Coimbra (local a definir);

Maio: Dia Mundial da EM - EM Alegria com as Tunas de Coimbra;

Maio: Realizagdo da Caminhada EM’Forca com o objectivo de estimular a pratica
desportiva e a angariagao de fundos, em Coimbra (local a definir);

Maio: Participagao na Festa da Flor de Coimbra 2020 - Participar com o objetivo
de divulgar a delegacgao e angariar de fundos com a venda de brindes, t'shirts,
doces e produtos artesanais para financiamento da estrutura;

Junho: Realizacdo do Workshop Casamento & EM destinado a JcEM, a casais
com PcEM, familias e terapeutas, em Coimbra (local a definir);

Junho: Realizagdo de um Pick-Nic A EM e o Lazer com o objectivo do convivio e
da angariagao de fundos, em Coimbra (local a definir);

Julho: Realizagdo do Almogo quase EM’ Férias com o objectivo do convivio e da
angariagao de fundos, em Coimbra (local a definir);

Setembro: Realizacdo do Passeio EM’Forca com o objectivo de estimular a
pratica desportiva e a angariagao de fundos, em Coimbra (local a definir);

Setembro: Participacédo na Feira dos Espantalhos Coimbra 2020 - Participar
com o objetivo de divulgar a delegacao e angariar de fundos com a venda de
brindes, t'shirts, doces e produtos artesanais para financiamento da estrutura;

Novembro: Realizagdo do Magusto Sao Martinho EM’ Brasas — Castanhas e
Nozes com o objectivo do convivio e da angariagcao de fundos, em Coimbra (Sede
SPEM);

Dezembro: Realizagdo do Almoco de Natal com o objectivo do convivio e da
angariacao de fundos, em Coimbra (Sede SPEM);

Dezembro: Realizagdo das Vendas de Natal com o objectivo da angariacéo de
fundos, em Coimbra (varios locais a definir).

5. DELEGAGAO EVORA

A Delegacdo de Evora encontra-se sediada na Cidade e procura ativamente a
disponibilizacdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as atividades e receber as
PcEM e suas familias.

Atividades regulares:

Contacto presencial e/ou telefébnico com os associados e levantamento da
situacao regional das PcEM e das suas familias;

Reunido mensal entre a Coordenacao , a equipa técnica e as PcEM e suas
familias. Esta sessdo realizar-se-a nas seguintes datas provisérias 13-01-2020;
10-02-2020; 09-03-2020; 20-04-2020; 11-05-2020; 08-06-2020; 13-07-2020;
10-08-2020; 14-09-2020; 12-10-2020; 09-11-2020; 05-12-2020 e tem como
objectivos a partilha e a avaliagdo das actividades;

Angariacao de novos socios e voluntarios para a SPEM.
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Eventos:
» Janeiro: Reunido com Parceiros a 20 janeiro, num local a definir em Evora;

» Fevereiro: Exibicao da Exposicdo dos Sintomas Invisiveis da EM entre o dias
23-02 a 01-03, num local a definir em Evora;

* Maio: Emissdo Comemorativa do Dia Mundial da Esclerose Miiltipla no dia 27
de maio na Radio Telefonia do Alentejo, em Evora nas instalagdes da Radio
Telefonia;

* Maio: Palestra Comemorativa ’dO Dia Mundial da Esclerose Multipla no dia 30
de maio no Diario do Sul, em Evora nas instalagcbes do Diario do Sul;

» Junho: Participacéo na Feira de S. Joao 2020 - Participar com o objetivo de
divulgar a delegacao e angariar de fundos com a venda de brindes, t'shirts, doces
e produtos artesanais para financiamento da estrutura. Apresentar no evento a
Exposigao "MS inside out" - Casa da Esclerose Multipla da Merck;

» Setembro: Realizacdo no dia 26/09 da Caminhada EM’Forca com o objectivo de
estimular a pratica desportiva e a angariagao de fundos, em Evora (local a definir);

* Novembro: Exibi¢do no dia 07/11 do Eilme 100 passos seguido de tertulia sobre o
que é viver com EM, em Evora num local a definir;

+ Dezembro: Organizagao a 19/12 do Jantar Convivio de Natal com o objectivo do
convivio e da partilha entre todos.

6. DELEGAGAO FARO

A Delegacao de Faro encontra-se sediada na Cidade em instalagdes cedidas pela Camara
Municipal e foi recentemente ampliada para 6 salas e uma arrecadacao.

Atividade regular:

« Contacto presencial e/ou telefébnico com os associados e levantamento da
situacao regional das PcEM e das suas familias;

* Realizacdo de candidaturas a financiamentos e de eventos de criacdo de
reconhecimento e angariac¢ao;

« Angariagdo de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.
Iniciativa Neurolandia:

Esta iniciativa ainda se encontra em planeamento e constituira quando terminada uma
adenda a este plano. De qualquer forma o objectivo é ser capaz de oferecer de forma
integrada as PcEM, suas familias e outros doentes de patologias do Cérebro e Sistema
Nervoso Central um conjunto alargado de valéncias, atividades e solugdes de mobilidade
que Ihes permitam melhorar a sua Qualidade de Vida. Assim prevé-se que a Neurolandia
disponha de:

o Tele care;
e Acao Social;

« Formacgéo;
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o Dinémicas de Grupo;
o Assegure um servigo de transporte;
» Domicilios.

Eventos:

* ao longo do ano: Realizagédo da_Tertulia Cha e Bocas com o objectivo do
convivio e da partilha entre todos;

* ao longo do ano: Participagdo nos Mercadinhos Municipais com o objectivo de
dar a conhecer a EM e de angariar fundos para as atividades.

7. DELEGAGAO GUARDA (em reorganizagio)

A Delegacgdo da Guarda encontra-se sediada na Cidade da Guarda e procura ativamente
novos voluntarios e a disponibilizagdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as
atividades e receber as PcCEM e suas familias.

Atividade regular:

o Contacto presencial e/ou telefébnico com os associados e levantamento da
situagdo regional das PcEM e das suas familias;

* Angariagdo de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.

8. DELEGAGAO LEIRIA

A Delegacgao do Leiria encontra-se sediada na Cidade em instalagbes arrendadas.

Atividade regular:

« Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situagao regional das PcEM e das suas familias;

« Angariagdo de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.
Atividades Ocupacionais e Formativas:

* Passeios, Atliers de costura e artisticos, actividades ludicas (jogos de tabuleiro,
populares e digitais), formagao literacia em Saude, em Culinaria, em Docaria e em
Informatica.

Atividades Desportivas e Terapéuticas:
* Fisioterapia, SGA, hidroginastica.
Eventos:

« Janeiro: Realizacédo do 1° Encontro de Sécios 2020 - Assembleia Regional nas
instalacbes da Delegacao;

* Marco: Realizagdo do Workshop "Uma tarde mais doce” nas instalacbes da
Delegacéo;

* Maio: EM'Movimento - Participagdo na Feira de Maio - Leiria;
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Maio: Realizar um Espetaculo Musical Solidario - Dia Mundial da EM em local
a definir;

Junho: Participacao nas “Festas da Cidade da Marinha Grande”;

Junho: Realizacdo do Almoco do 21.° aniversario da SPEM Leiria em local a
definir;

Julho: Participagao nas “Festas da Vila da Maceira”;

Julho: Realizacao do Pic Nic Anual da SPEM Leiria no Parque de Merendas da
Barosa;

Agosto: Participagédo no “Criativ(a)r-te”;

Setembro: EM'Movimento - Realizacao da Coldnia de Férias 2020 em local a
definir;

Outubro: Participacao na “VIIl Feira Social dos Marrazes”;

Novembro: Participagao na “Feira de Artesanato e Gastronomia da Marinha

Grande (FAG)”;
Novembro: Participagdo na iniciativa “Leiria Cidade Natal”;

Dezembro: Realizagdo do Convivio do Dia Nacional da Pessoa com Esclerose
Multipla em local a definir;

Em data a definir: Realizacdo da Tertulia "Esclerose Multipla a 2” em local a
definir;

9. DELEGAGAO LISBOA

A Delegagdo de Lisboa encontra-se sediada na Freguesia de Marvila em instalagbes
arrendadas pela Camara Municipal.

Atividade regular:

Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situagdo regional das PcEM e das suas familias;

Angariacao de novos soécios e voluntarios para a SPEM.

Apoio Domiciliario - SAD:

Esta é uma Resposta Social Tipica protocolada com a Seguranga Social. Os servigos
prestados decorrem de segunda a sexta-feira e incluem higiene pessoal, higiene
habitacional, tratamento de roupa e fornecimento de refei¢des. Ndo existindo lista de
espera, prevé-se a manutengao do apoio a cerca de uma dezena de utentes, 9 dos
quais protocolados com a Seguranca Social ou 0 aumento dos beneficiados.

A metodologia de intervengéo do SAD é a seguinte:

12 Etapa: Acolhimento da pessoa (visita domiciliaria) e preenchimento da Ficha de
Inscricdo e Consentimento para o Tratamento de Dados Pessoais.

22 Etapa: Verificagdo da possibilidade de inser¢gao na resposta social.
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o 32 Etapa: Preenchimento do Contrato de Prestagdo de Servicos e do Termo de
Responsabilidade.

o 42 Etapa: Preenchimento da Ficha de Avaliagdo Diagnédstica e elaboragdo do Plano de
Intervengéao Individual.

« 5@ Etapa: Insercdo na resposta Social.

. 62 Etapa: Visitas domiciliarias de avaliagdo semestral, ou quando requisitadas pela
pessoa.

« 72 Etapa: Preenchimento de uma ficha de Avaliagado Anual acerca do servigo prestado.
o 82 Etapa: Cessacao do contrato de prestagao de servicos.

Nao sendo possivel ser a SPEM a realizar o servigo, a Assistente Social articula com
parceiros sociais, de forma a encaminhar a pessoa para o servigo pretendido.

Centro de Actividades Ocupacionais - CAO:

Esta € uma Resposta Social Tipica protocolada com a Seguranga Social. A
intervengdo desenvolvida no Centro de Atividades Ocupacionais (CAQO), no ano de
2020, pretende dar continuidade a um trabalho em equipa multidisciplinar, onde
predomina a metodologia do Modelo de Desempenho Ocupacional e a manutencgao
da relagdo terapéutica ja estabelecida que é fundamental para o decorrer do
processo terapéutico e resultados do mesmo.

A intervencgao incide essencialmente em trés areas especificas — Atividades da Vida
Diaria, Atividades Produtivas e Atividades Recreativas e de Lazer, onde
principalmente se desenvolvem as componentes sensorias motoras, cognitivas,
psicolégicas e psicossociais dos utentes, de forma a facilitar a manutencédo de
capacidades.

Pretende-se assim com a Metodologia de intervengédo no CAO:

« Contrariar a tendéncia para o isolamento e perda da identidade pessoal,
» Construgao ou fortalecimento da identidade.

» Construgéo de relacionamentos e interagdo com a sociedade,

+ Fortalecimento da autoestima,

* Preservar ou melhorar o desempenho das atividades cognitivas sensoriais e motoras.

Prevé-se participar e/ou desenvolver os seguintes eventos:

+ Carnaval;

« Dia Mundial da Esclerose Multipla;
+ Santos Populares;

+ Dias de Praia;

+ Desporto Adaptado

« Dia Nacional da Esclerose Multipla;
* Natal.

Prevé-se desenvolver as seguintes actividades correntes:

» Atividades manuais e criativas;
» Leitura de artigos da atualidade;

+ Atividades Fisicas (sessdes de movimento e relaxamento);
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* Reiki;

* Yoga;

+ Boccia;

+ Atividades de Estimulagdo Cognitiva individuais e grupais;
* Quebra-cabegas;

Prevé-se a introdugdo de novas actividades pois 0 nosso objetivo enquanto equipa
do Centro de Atividades Ocupacionais € promover a saude, o bem-estar, e a
participacao na vida através do envolvimento em atividades e ocupacbes que
promovam um bem-estar geral nos nossos clientes e partindo do pressuposto de que
0 envolvimento em ocupac¢des estrutura a vida diaria e contribui para a saude e bem-
estar.

Apesar dos bons resultados obtidos com as atuais estratégias de trabalho, mas
tendo em conta uma perspetiva de evolugdo, chegou a altura de inovar a nossa
intervencao.

Neste sentido propomos fazer uma restruturacéo a nivel da intervencdo no CAO, que
passaria essencialmente ampliacdo das atividades desenvolvidas no CAO. Esta
restruturacéo, ndo ira implicar nenhuma alteragcdo ao nivel dos Recursos Humanos
que constam no protocolo com a Seguranga Social.

Com o recurso a atividades socialmente uteis pretende-se a efetivacdo de uma
ocupacgao temporaria desenvolvida pelos nossos, clientes, com vista a satisfacdo das
suas necessidades sociais e comunitarias, bem como consubstanciar uma légica de
qualificacdo formativa e de experiéncia funcional do cliente, com inerentes mais-
valias no seu desenvolvimento pessoal, formativo e social, e consequentemente um
importante contributo civico a favor da comunidade onde se insere.

Numa primeira etapa pretende-se desenvolver quatro tipos de Atividades
Socialmente Uteis:

+ Lavandaria Social;

+ Atelier de Costura e Manualidades;
* Recolha e transformacao de Roupa;
» Estimulagédo Cognitiva.

Para a Lavandaria Social e tendo por base a existéncia de uma maquina de lavar
roupa e uma maquina de secar, pretende-se estabelecer protocolos com
Cabeleireiros e/ou Restaurantes e Fabricas da zona e fazer o tratamento de roupas
(lavar e passar), a pregos sociais que possam permitir um retorno financeiro para a
Instituicdo e a concretizagdo dos Objetivos da Instituigao.

Neste ambito poderia tentar aumentar a capacidade da resposta atual, podendo
incluir utentes atualmente acompanhados em outras respostas e indo ao encontro
dos planos de intervencgao definidos para os mesmos (Reconversao e Reintegragao
Profissional).

Para o Atelier de Costuras e Manualidades, pretende-se executar pequenos
trabalhos de costura, que podem ser um complemento da Lavandaria Social. Neste
atelier propde-se desenvolver em simultaneo produtos fisicos vendaveis em Vendas
de Garagem ou Feiras, bem como ofertas para eventos (Casamentos, Batizados e
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Empresas), recorrendo ao apoio da area da Comunicagado para a Divulgacao dos
mesmos.

Para a atividade de Recolha e Transformacéo de Roupa, pretende-se a recolha de
roupa, que possa vir a ser transformada no Atelier de Costura, tratada na Lavandaria
Social e posteriormente disponibilizados a precos simbdlicos.

Para o Atelier de Estimulacdo Cognitiva pretende-se realizar atividades que visam
amenizar os défices neurocognitivos, através de atividades de estimulagdo. Este
atelier de estimulagdo cognitiva permitira o desenvolvimento das habilidades
cognitivas necessarias para controlar e regular os nossos pensamentos, emocdes e
acdes e beneficia o bem-estar psicologico, pois este esta relacionado com o
ajustamento emocional e social, que ¢ influenciado pela capacidade da pessoa ter
uma visao positiva sobre si mesma, sobre os outros e sobre a vida.

Sera um espaco ativo que visa capacitar pessoas com défices cognitivos, causados
por lesdo ou doenga, e que propde prevenir e melhorar as alteragdes de
comportamento.

Irdo ser desenvolvidas varias atividades que consigam ir ao encontro das
caracteristicas individuais, tendo em atencdo as suas dificuldades, as suas
necessidades e 0s seus interesses. Alguns exemplos serdo os jogos e outras
atividades interativas e ocupacionais de grande importadncia na estimulagdo da
atengdo, orientacdo, linguagem, capacidade visuo-espacial, memodria e fungdes
executivas e, consequentemente, na area da saude mental.

Para estas atividades, serao necessarios materiais ludicos, que nos facilitem o
trabalho com o utente e permitam uma grande flexibilidade, adequado a
heterogeneidade da populagao do CAO.

Dadas as caracteristicas da nossa populagdo, e de acordo com as necessidades
crescentes que se tém gradualmente evidenciado, este espago podera ser muito
positivo também a nivel social, através diminuicdo dos défices que levam ao
afastamento e isolamento social, dependéncia e discriminacao.

Neste espaco, poderiam ser feitos grupos de trabalho potencialmente capazes de se
estimularem mutuamente, com atividades que possibilitassem a integragdo de
utilizadores externos a instituicdo, com necessidades idénticas

Projeto a desenvolver em 2020 “ O Poder do Olhar “

Esta projeto surge apods o interregno de alguns anos em que os utentes do Centro de
Atividades realizaram varios trabalhos de pesquisa e pintura de obras de diferentes
artistas, desde Van Gogh até Fernando Pessoa, que culminaram com a
apresentagao dos mesmos em exposi¢goes promovidas pela SPEM.

Desta vez propomos um projeto que tem por base a vida e obra da pintora Maluda e
que serd iniciado em novembro de 2019 e terminara em maio de 2020, no &mbito
das comemoragdes do Dia Mundial da Esclerose Multipla (30 de maio de 2020), com
a apresentacao publica dos trabalhos realizados.

Esta atividade pretende n&do s6 promover a capacidade criativa dos utentes, como
também ajudar a desmitificar e a educar o publico em geral sobre a Esclerose
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Multipla, estimulando a autonomia e transformagdo interna de cada individuo
enquanto ser bio-psicossocial-social que é.

Vamos recorrer aos principios da Arte terapia que tem como principal objetivo atuar
como um catalisador, favorecendo o processo terapéutico, de forma que o individuo
entre em contato com conteudos internos e muitas vezes inconscientes,
normalmente barrados por algum motivo, assim expressando sentimentos e atitudes
até entdo desconhecidos.

Objetivo: Desenvolver o processo criativo dos utentes e enriquecer a sua qualidade
de vida, permitindo ampliar o conhecimento de si e dos outros, aumentar a
autoestima, lidar melhor com os sintomas, stress e experiéncias traumaticas,
desenvolvendo recursos fisicos, cognitivos, emocionais e permitindo desfrutar do
prazer vitalizador do fazer.

Etapas do Projeto:

+ 12 Etapa — Trabalho de pesquisa sobre a vida e obra da pintora Maluda e preparacao de
um trabalho sobre a pintora.

+ 2% Etapa — Selegédo de 3 trabalhos da Maluda com vista a uma réplica dos mesmos
utilizando a técnica do desenho a vista (serd uma paisagem, uma natureza morta e uma
pintura retrato), estudo e observagéo dos quadros originais da pintora.

« 32 Etapa - Desenho utilizando "Técnica desenho a vista" em papel branco normal e
utilizando apenas como material o lapis de carvao.

» 42 Etapa- Desenho com a "Técnica desenho a vista" em papel cavalinho e utilizando como
material o lapis de carvéo e outro material de cor (lapis de cera, cor ou caneta de filtro).

» 52 Etapa — Desenho com a a "Técnica desenho a vista” em tela e utilizando como material
o lapis de carvao e tinta acrilica.

* 62 Etapa — Elaboragao de um portefdlio de todos os trabalhos realizados.
+ 72 Etapa - Exposi¢ao / Venda dos trabalhos realizados.

Com esta abordagem, através da Terapia pela Arte, pretendemos de uma maneira
simples e criativa a resolugao de conflitos internos, tornando possivel verbalizar
pensamentos e emogdes que se encontram reprimidos.

Para além do fator ludico terapéutico, vai também permitir uma participagéo ativa
dos intervenientes, proporcionando-lhes assim uma melhor autoestima, desenvolver
0 processo criativo dos utentes e enriquecer a sua qualidade de vida.

Em simultaneo vai permitir ampliar o conhecimento de si e dos outros. Permite ainda
aumentar a autoestima, lidar melhor com os sintomas, stress e experiéncias
traumaticas, desenvolvendo recursos fisicos, cognitivos, emocionais, permitindo
desfrutar do prazer vitalizador do fazer artistico e a transferéncia da sua realidade
para o papel imaginario.

Para a realizagdo deste largo conjunto de atividades no ano de 2020, o Centro de
Atividades Ocupacionais, pretende dar continuidade as parcerias estabelecidas:

» Associacéo Portuguesa de Reiki, com a realizagdo de sessdes semanais;
» Professora Ana Soares, Aulas de Yoga, com as aulas de yoga quinzenais;

» Associagdo Spin.
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Centro de Atendimento, Acompanhamento e Reabilitagcdo da Pessoa

com Deficiéncia e Incapacidade — CAARPD:

Esta é uma Resposta Social atipica protocolada com a Seguranga Social. Apesar de
nao existir lista de espera para este servico, prevé-se um aumento de utentes
abrangidos, uma vez que se trata de uma resposta protocolada com a Seguranga
Social para um limite de 50 utentes.

A metodologia de intervengdo do CAARPD ¢ a seguinte:

12 Etapa: Acolhimento da pessoa e preenchimento do Processo Social e do
Consentimento para o Tratamento de Dados Pessoais

2° Etapa: Elaboragéo e assinatura do Contrato de Prestacdo de Servigos

22 Etapa: Face as necessidades identificadas é tragado um Plano de Intervencgéo
Individual, reavaliado de 6 em 6 meses e participado pelo utente.

3° Etapa: Sao realizados atendimentos (semanais e/ou mensais) com Técnica Social e
Técnica de Emprego Apoiado e dindmicas de grupo

4° Etapa: Avaliacao Final e Cessacgao do Contrato de Prestagao de Servigos

Eventos:

Fevereiro: Inauguracao e inicio de actividade da Loja Social da SPEM Lisboa em
Marvila;

Marco: Realizagédo da Il Venda Garagem Social para angariagéo de fundos em
Lisboa (local a definir);

Abril: Realizagdo do Workshop EM Juventude destinado JCEM, a pais,
cuidadores, familia e terapeutas;

Abril: Realizagdo do 1 Concerto Solidario — Com o objectivo do convivio e da
angariacao de fundos, em Lisboa (local a definir);;

Maio: Dia Mundial da EM - Encerramento da Exposicao dos Sintomas Invisiveis
da EM e realizagao de varias atividades na Cidade de Lisboa;

Junho: Realizacdo do Workshop Desporto Adaptado destinado a JCcEM e PcCEM
suas familias e amigos, em Lisboa (local a definir);

Junho: Realizacao de varios_Arraiais dos Santos Populares com o objectivo do
convivio e da angariagao de fundos, na Delegagao de Lisboa;

Julho: Realizacao de varias sessdes do EM’ Banho Solidario com o objectivo do
convivio e da promogao da atividade fisica, em varias praias (locais a definir);

Setembro: Realizacio da lll Venda Garagem Social para angariagéo de fundos
em Lisboa (local a definir);

Novembro: Realizagéo do 1l Concerto Solidario - Com Castanhas Assadas e
Agua-Pé com o objectivo do convivio e da angariagéo de fundos, em Lisboa (local
a definir);

Dezembro: Realizagao da Festa de Natal com o objectivo do convivio e da
angariacao de fundos, em Lisboa (Sede SPEM);
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+ Dezembro: Realizagao das Vendas de Natal com o objectivo da angariacao de
fundos, em Lisboa (varios locais a definir).

10.DELEGACAO MADEIRA (em instalagio)

A Delegacgéao da Madeira sera sediada na Cidade do Funchal e procura ativamente novos
voluntarios e a disponibilizagdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as atividades
e receber as PcCEM e suas familias.

Atividade regular:

« Contacto presencial e/ou telefébnico com os associados e levantamento da
situacao regional das PcEM e das suas familias;

* Angariagcao de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:

» Janeiro: ..... lista de eventos ainda nao foi disponibilizada pela coordenacao da
Delegacéo (processo de nomeagao em curso).

11. DELEGACAO NORTE (em reorganizagio)

A Delegacao do Norte encontra-se sediada na Cidade da Matosinhos e procura ativamente
novos voluntarios que possam reavivar as actividades a partir da Sede existente

projectando as atividades e recebendo as PcEM e suas familias.

Atividade regular:

« Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situagdo regional das PcEM e das suas familias;

* Angariagdo de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

» Janeiro: ..... lista de eventos ainda nao foi disponibilizada pela coordenacao da
Delegacéo.

12.DELEGAGAO PORTALEGRE

A Delegacao de Portalegre encontra-se sediada provisoriamente em Campo Maior e
procura ativamente novos voluntarios e a disponibilizacdo de uma Sede em Elvas a partir
da qual possa projectar as atividades e receber as PCEM e suas familias.

Atividades Ludico-Pedagégicas:

« Fomentar a interacdo e colaboracéo ativa de todas as pessoas com EM e seus
familiares do nosso distrito;

« Promover compreensdo dos problemas derivados da EM, com orientagbes
baseadas em experiéncias, aconselhamento profissional, assisténcia direta ou
indireta, amizade, encorajamento e sentido de unidade comum contra a EM;
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Proporcionar vivéncias culturais, sociais e pessoais aos portadores e seus
familiares;

Divulgar através de diversos meios, a problematica da EM, promovendo
campanhas de esclarecimento e informacado visando a consciencializacdo da
populagdo quanto a convivéncia com a EM, objetivando reduzir eventuais

discriminagdes ou preconceitos sociais;
Combater o isolamento social dos portadores e seus familiares/cuidadores;

Promover a participacao ativa dos familiares/cuidadores nas atividades propostas,
enquanto voluntarios;

Desenvolver mecanismos de angariacdo de fundos e de novos sécios de entre as
PcEM do nosso distrito, com base nas actividades previstas.

Atividades Funcionais:

Fomentar a interagcao e colaboracio ativa de todas as PcEM e seus familiares do
nosso distrito;

Estabelecer contatos/protocolos com outras Associagbes Portuguesas e em
Espanha, no sentido de dar prossecugao a trabalhos/dinamicas conjuntas;

Realizar um trabalho estatistico de caraterizacdo e necessidades dos portadores
de Esclerose Multipla;

Fomentar a adesao a novos protocolos com entidades publicas e privadas;

Sensibilizar e consciencializar autoridades educacionais, de saude e outras, sobre
o problema e efeitos da EM e obter a colaboragdo e apoio aos objetivos desta
Delegacéao;

Participacao e realizagdo de formagbes, reunides, congressos, seminarios,
simpodsios que tratem de difusdo dos conhecimentos sobre a EM e do intercambio
com entidades congéneres no pais e no exterior;

Articular as diversas valéncias da Delegacido recorrendo a optimizacdo dos
recursos humanos e logisticos;

Promover o aumento da saude e bem-estar dos portadores, através da realizagao
de atividades/exercicios.

Eventos:

Janeiro a Maio: Realizagao da 22 Edigao do Projeto literario junto dos alunos do
2°Ciclo, "Eu sei escrever b'EM sobre Esclerose Multipla”;

Fevereiro a Marco: Realizagao de varias sessdes de grupo de Coaching;

30 de Maio: Comemoracao do Dia Mundial com a participacédo na Feira da
Crianca e entrega de prémios do Projecto Literario;

Em data a definir: Divulgar a exposicéo itinerante "A minha Esclerose Multipla
Invisivel"” no Hospital e no Politécnico de Portalegre;

Em data a definir: Co-Organizagéo da 22 Edicdo da Feira da Saude de Elvas
para divulgar a SPEM e a sua Delegacao Distrital de Portalegre bem como outras
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instituicdes e associacdes de apoio a populagdo na area da saude. A feira
promovera ag¢des de formacao e de sensibilizagdo para a Saude.

» Em data a definir: Realizacdo da Tertulia "Esclerose Multipla a 2” em local a
definir;

» Em data a definir: Realizagdo de um Questionario sobre a EM aos utentes da
ULSNA;

+ Em data a definir: Realizagéo de varios lanches convivio e outros eventos em
locais a definir;

+ Em data a definir: Realizagéo de varias a¢des de divulgag¢ao e angariacao de
fundos em locais a definir;

13.DELEGAGAO SANTAREM

A Delegacao de Santarém procura ativamente novos voluntarios e encontra-se sediada em
instalagbes cedidas pela Camara Municipal a partir da qual ira projectar as atividades e
receber as PCEM e suas familias.

Atividade regular:

« Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situagdo regional das PcEM e das suas familias;

« Angariagdo de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:

+ Fevereiro: Realizagdo da TERTULIA # 1 na Junta de Freguesia do Cougo. Esta
Tertulia é destinada a PcEM, familias e amigos;

+ més a designar; Realizagdo da TERTULIA # 2 na Casa do Brasil em Santarem.
Este Tertulia é destinada a PcEM, familias e amigos;

* Marco: Realizagao de uma Sessao de Sensibilizacao para a Esclerose Multipla
- Esta agao sera realizada em Santarém e € destinada a populagdo em geral, as
PcEM, familias e amigos ;

* Maio: Realizagdo da Caminhada Solidaria com o objectivo de estimular a pratica
desportiva, o convivio e a angariagao de fundos. Decorrera em Santarém e sera
co-organizada com a Associagdo PaceMakers;

» Dezembro: Participacao na Feira da Saude Cartaxo 2020 - Participar com o
objetivo de divulgar a delegacao e angariar de fundos com a venda de brindes,
t'shirts, doces e produtos artesanais para financiamento da estrutura. Apresentar
no evento a Exposi¢cao "MS inside out" - Casa da Esclerose Multipla da Merck;

14.DELEGAGAO SETUBAL (em reorganizagao)

A Delegacgao de Setubal encontra-se sediada na Cidade de Setubal e procura ativamente
novos voluntarios e a disponibilizacdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as
atividades e receber as PcCEM e suas familias.
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Atividade regular:

Contacto presencial e/ou telefébnico com os associados e levantamento da
situagdo regional das PcEM e das suas familias;

Angariacao de novos socios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

Janeiro: ..... lista de eventos ainda nao foi disponibilizada pela coordenagao da
Delegacéo (processo de nomeagao em curso).

15.DELEGAGAO VISEU

A Delegacao de Viseu encontra-se sediada na Cidade de Viseu em instalagdes cedidas
pela Camara Municipal.

Atividades regulares:

Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situacao regional das PcEM e das suas familias;

Participacdo mensalmente no Mercado Indo Eu organizado pela Junta de
Freguesia de Viseu;

Angariagéo de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.
Atividades Desportivas e Terapéuticas:

Desenvolvimento ao longo do ano do Projecto Exercitar. Seréo 30 sessbes de
Aulas de Atividade Fisica Adaptada realizadas no Ginasio do Internato Dr. Vitor
Fontes em Viseu.

Eventos:

Fevereiro: Realizacdo a 11/02 de uma 12 Sessao de Sensibilizacdo para a
Esclerose Multipla no ambito do Dia do Doente - A agao sera realizada no Centro

de Saude n°3 de Viseu, com montagem da exposi¢cao com Kit de Sintomas e
lanche;

Eevereiro: Realizagdo de uma TERTULIA - Esclerose Multipla a dois com a

presenca da Enfermeira Daniela Dias na Delegacgéo de Viseu. Este Tertulia é
destinado a PcEM, familias e amigos;

Maio: Realizagdo da Caminhada, Almogco e Sarau EM’Forca com o objectivo de
estimular a pratica desportiva, o convivio e a angariacao de fundos, em Tondela (A
Associacao de Solidariedade Social, Cultural, Recreativa e Desportiva de
Tondelinha). Este evento é destinado a PcEM, familias e amigos;;

Maio: Realizagdo da uma 22 Sessao de Sensibilizacdo para a Esclerose
Multipla - A acao sera realizada no Agrupamento de Escolas de Vouzela, com
montagem da exposicdo com Kit de Sintomas e lanche;

Dezembro: Realizagédo do lll Encontro - Vamos falar sobre EM na Escola
Mariana Seixas. Este Encontro é destinado a PcEM, familias e terapeutas;
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16.NUCLEO DE CASCAIS (em instalagio)

O Ndcleo da Cascais sera sediado no Concelho e procura ativamente novos voluntarios e
a disponibilizagdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as atividades e receber as
PcEM e suas familias.

Atividade regular:

o Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situagdo regional das PcEM e das suas familias;

* Angariagado de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

» Janeiro: ..... lista de eventos ainda nao foi disponibilizada pela coordenacéo da
Delegacéo (processo de nhomeag¢ao em curso).

17.NUCLEO DE CHAVES

O Nucleo de Chaves esta sediado no Concelho e procura ativamente novos voluntarios e
ja dispde de uma Sede a partir da qual projectara as atividades e recebera as PcEM e
suas familias.

Atividade regular:

¢ Contacto virtual com os associados através do FB;

* Angariagcao de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:

* Na&o estao previstos eventos em 2020.

18.NUCLEO DE PORTIMAO (em instalago)

O Nucleo da Portimao sera sediado no Concelho e procura ativamente novos voluntarios e
ja dispde de uma Sede a partir da qual projectara as atividades e recebera as PcEM e
suas familias.

Atividade regular:

« Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situagdo regional das PcEM e das suas familias;

» Angariacéo de novos socios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:

» Janeiro: ..... lista de eventos ainda nao foi disponibilizada pela coordenacao da
Delegacéo (processo de nomeagao em curso).

19.NUCLEO DE TORRES VEDRAS (em instalagio)
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O Ndcleo da Torres Vedras sera sediado no Concelho e procura ativamente novos
voluntarios e a disponibilizagdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as atividades
e receber as PcEM e suas familias.

Atividade regular:

« Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situagdo regional das PcEM e das suas familias;

* Angariagado de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

» Janeiro: ..... lista de eventos ainda nao foi disponibilizada pela coordenacéo da
Delegacéo (processo de nomeagao em curso).
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