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INTRODUCAO

O presente Relatério de Atividades procura reportar o pleno das atividades da SPEM
desenvolvidas durante o ano de 2021. Na primeira parte do documento procuramos fazer
uma apreciagdo critica do trabalho desenvolvido pela Diregdo, relevando os aspectos
relacionados com o plano de atividades proposto e aprovado para 2021. Na segunda parte
elencamos as actividades dos nossos valorosos servigos que debaixo de uma pandemia
que teima em n&o nos deixar continuou com garra e valentia a fazer das tripas coracéo e a
dar-nos o seu melhor no desenvolvimento de todas as areas de atividade da SPEM. Na
terceira parte temos o relato das atividades das diversas estruturas regionais da SPEM
que também elas viram a sua atividade muito condicionada por toda a situacdo de
emergéncia sanitaria em que vivemos sobretudo no primeiro semestre do ano.

Tal como no ano anterior o exercicio de 2021 revelou que, de uma forma global, a
execucao das actividades planeadas foi condicionada pela situagdo pandémica que se
agravou no inicio do més de Janeiro e que levou a que a organizagéo tivesse de accionar o
seu plano de contingéncia COVID19 e reforgar a sua atividade On-line para poder
continuar a cumprir a sua missdo e atingir os seus objectivos.

Se fizermos a comparagéo entre os dois anos da pandemia verificamos que resposta da
SPEM esteve sempre a altura dos diferentes desafios que nos foram sendo colocados.
Numa primeira fase, conseguimos em tempo recorde dar a volta a situacdo e manter
praticamente intacta a nossa capacidade e numa segunda fase, fomos capazes de
aguentar o cansago pandémico e manter os niveis de resposta sempre muito altos.
Naturalmente esta performance so6 foi possivel com um empenhamento extraordinario da
sua equipa profissional e dos seus dirigentes voluntario que transformaram, para melhor, a
qualidade de vida das muitas Pessoas com Esclerose Multipla (PcEM) e suas familias que
connosco fizeram a “travessia do COVID19" no ano de 2021.

De uma forma geral a execucdo das atividades foi conseguida através do recurso aos
meios digitais, tendo-se mesmo alcangado muito mais pessoas com uma muito maior
dispersdo ao longo do territorio nacional. Tal foi particularmente visivel nas Comemoragdes
do Dia Mundial da Esclerose Multipla 2021, cujas atividades decorreram durante todo o
més de Maio com mais de uma dezena de eventos e webinares.

De facto, o Dia Mundial voltou a ser potenciado nas redes sociais com a criagdo e
disponibilizagédo de novas Rubricas e Conteldos:

. Minuto com a EM (em repeticio),

. trés EM linha,

. Temos Voz,

Tune in for MS

e,
Ri



Também o Dia Nacional foi promovido através da realizagdo do XVI Congresso Nacional
da Esclerose Muitipla que de forma muito ativa realgou junto da Sociedade os desejos e
expectativas que as PcEM tem em relagédo a resolugdo dos problemas que afectam o seu
dia a dia. Mas este n&o foi o Unico ponto alto pois muitos outros aconteceram um pouco
por todo o pais:

« no Leiria Natal onde o nosso Stand marcou presenga durante todo o evento,

+ na inauguragdo da Sede Distrital da SPEM Evora em que as autoridades locais e 0s
nossos parceiros institucionais marcaram presenga,

- na Meia Maratona dos Descobrimentos em que demos a partida da junto aos
Jerénimos em Lisboa,

¢ na entrevista que demos ao Fortugal EM DIRECTO na RTP1,
» na magnifica reportagem que a RTP Acgores realizou com a nossa Delegacgéo insular,e

« na fantastica grande reportagem (+ de 24 minutos) que a SIC realizou e exibiu no dia
nacicnal da EM, “Nao somos de Ferro”.

Tal como em 2020 o ponto mais alto do ano de 2021 foi a realizagédo do XV| Congresso
Nacional da Esclerose Multipla que nesta edicdo foi realizado de forma hibrida (presencial
e digital) que, em dois dias, juntou na Sede da Associagao Nacional de Farmacias dezenas
de oradores convidados e centenas de participantes muito atentos e interventivos. Os dois
dias foram divididos entre os temas Sociais (dia 3 de Dezembro foi Dia Internacional da
Deficiencia) e da Salde (no dia 4 em que se assinala o Dia Nacional da Esclerose
Maltipla).

Para além disto importa assinalar o reconhecimento publico que nos foi proporcionado pela
outorga em 2021 de varios prémios e apoios de prestigio:

- em Janeiro iniciamos o Projecto "EM Rede” que foi integralmente financiado por uma
Bolsa atribuida pela Federacao Internacional da Esclerose Multipla (MSIF) no ambito da
linha de apoio financeiro “COVID-19 Response Initiative”,

- em Qutubro, fomos agraciados pela AGEAS com um apoio financeiro decorrente da sua
politica de reparticdo de bénus e dividendos pelos seus colaboradores,

- em Novembro, os funcionarios da REN agraciaram-nos com um simpético apoio
financeiro atribuido no ambito do seu Orgamento Participativo,

- em Dezembro, fomos agraciados pela BPI/ Fundacdo LaCaixa com o Prémio BPI| Rural
atribuido & nossa proposta SOMOS+. Também neste més vimos a nossa Candidatura
“Alfaiataria do Cérebro” aprovada, mas por insuficiéncia financeira do Programa
Parcerias para o Impacto no foi infelizmente financiada nesta ocasio.

importa também referir gue a importancia institucional da SPEM foi reconhecida através de

uma participago activa dos seus dirigentes que foram convidados para intervir e participar

em inumeras Conferéncias e Webinares institucionais e profissionais. Dada a sua extenséo



e diversidade optamos apenas por referir as de caracter internacional no ambito da

Esclerose Multipla:

- em fevereiro, Alexandre Guedes da Silva, Presidente da SPEM, participou no encontro
da Plataforma Europeia da Esclerose Multipla (EMSP) - EMSP Members' Leadership
Meeting - onde se discutiu o futuro da Comunidade da EM na Europa;

- em margo, varios colaboradores e dirigentes da SPEM participaram no langamento do
‘EMSP MS Barometer 2020, documento no qual a SPEM teve uma participagdo muito
ativa;

- em marco, Alexandre Guedes da Silva, participou entre os dias 17 e 26 nos eventos
organizados pela Federacdo Internacional da Esclerose Multipla (MSIF)*MSIF's Global
Networking Virtual Meetings” e no “CEQ Advisory Group: Advice on the Board”;

- em abril, Paulo Gongalves, Vice-Presidente da SPEM, participou no ACTRIMS (Americas
Committee for Treatment and Research in Multiple Sclerosis), onde se juntou ao projeto
"Standard Outcome Set for MS", o qual nos "colocara mais perto de um modelo de saude
baseada em valor para a Esclerose Multipla”;

- em maio, a dire¢do da SPEM, participou virtualmente no EMSP Annual General Meeting
debatendo e apreciando as varias propostas apresentadas pela sua diregéo;

- em junho, varios dirigentes da SPEM, participaram na Conferencia Anual da EMSP com
o tema “MS Care in a Changing World” onde participaram em multiplas sessdes
intervindo e comentando os varios assuntos em discussao;

- em junho, Alexandre Guedes da Silva participou na reunido de Direcao da MSIF;

- em outubro, varios dirigentes da SPEM, participaram virtualmente no ECTRIMS
(European Committee for Treatment and Research in Multiple Sclerosis) onde
participaram em multiplas sessdes intervindo e comentando os varios assuntos em
discusséo;

- em outubro, Alexandre Guedes da Silva, Presidente da SPEM, participou no encontro MS
Societies in the Western Mediterranean Region destinado a dar conhecer o que se faz
nas varias associagdes e onde se procuraram estabelecer as pontes para cooperacéo
futura;

- em outubro, vérios dirigentes da SPEM, participaram virtualmente no “Global Forum for
People with MS: Building Connections”;

- em outubro, entre os dias 18 — 20 e 28, Alexandre Guedes da Silva e Margarida
Navalhinhas participaram nas reunides “CEO Advisory Group”, “Council (General)
Meeting” e nas Reunides de Diregcao da MSIF;

- em novembro estivemos no 29° Encontro Anual da Charcot Foundation, como
participantes,

- em dezembro, Alexandre Guedes da Silva participou na reunido de Diregdo da MSIF;




1. DIREGCAO NACIONAL

O refrescamento da Direcdo Nacional foi imprescindivel para a melhoria do
desempenho global deste orgdo social da SPEM em 2021. De facto, quatro anos de
mandato, revela-se para a generalidade dos voluntarios que compde a dire¢ao ser um
periodo demasiado longo e desgastante, sobretudo se a isso somarmos a condigao de
pessoa com EM. Assim a renovagao operada com a inclusdo de membros da equipa
profissional da SPEM permitiu aliviar a carga de trabalho que recaia sobre os membros
voluntarios e fazer com que se estreitasse a ligagdo da direcdo com a equipa
operacional da instituicdo. Esta € naturalmente uma area regulada pela legislagao e
que devera merecer no final deste mandato uma reflexdo interna que, eventualmente,
nos permita enquanto IPSS, ONGPD e ADUS enviar propostas concretas a tutela e ao
legislador sobre uma eventual melhoria da governacao destas instituigbes.

A chegada dos novos elementos foi muito importante para refrescar com novas ideias e
redobrada motivagdo o orgdo directivo da SPEM e resultou num importante passo para
a consolidacdo desta diregdo como um exemplo de diversidade e representacdo das
pessoas com EM aos comandos do destino da sua organizagdo representativa. Algo
que continua a ser impar e pouco comum no movimento associativo dos doentes tanto
em Portugal como no Estrangeiro.

A SPEM com é por demais sabido passou de um estado de Emergéncia Financeira em
2019 para um contexto de Emergéncia Sanitaria em 2020 e 2021 e que ainda continua
em 2022. No entanto temos sabido resistir com denodo e coragem as adversidades
que fomos encontrando pelo caminho. Em 2021 continuamos a ftrajectéria de
sustentabilidade financeira, recuperamos a motivagdo plena da sua equipa técnica,
acolhemos com a nossa ja tradicional humildade e atencdo os nossos voluntarios. Em
2021, mesmo debaixo do pior da pandemia viramo-nos definitivamente para os nossos
associados e abri-mo-nos totalmente a comunidade nacional da Esclerose Multipla.

Em 2021 foi avaliado o desempenho da diregdo nos indicadores previstos com a
devida adaptacao & situacao pandémica.

A. Pelouro da Estrutura Interna

A este pelouro estiveram adstritas as responsabilidades da Gestdo de
associados e da ligagdo da Direcao Nacional com as Delegacgbes e seu
alinhamento institucional. O objetivo principal deste pelouro foi a promocao
de um contacto mais frequente e estreito entre as estruturas da SPEM e as
PcEM.

i. Gestao de associados

Esta atividade incluiu:



A gestdo do processo de inscrigdo de novos associados, incluindo o envio
da carta de boas vindas e a emissdo dos cartdes de associado;

A manutengdo de uma comunicacéo eficaz com os associados, pelos varios
meios ao dispor;

A gestao do processo de quotizagdo, nomeadamente no que respeita a
recegdo atempada das quotas e ac processamento dos pedidos de isengio;

O incentivo & filiagdo 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 monitorizac@o das necessidades das PcEM e suas familias através da
realizag&o de um inquérito compreensivo de ambito nacional no 3° trimestre
aos nossos associados e a comunidade das pessoas com EM;

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

Na Gestdo de Associados o primeiro dos objectivos foi largamente ultrapassado

mercé da excelente adesfo dos nossos associados ao inquérito nacional, o 2°

objectivo foi, tal como no ano anterior, genericamente cumprido para 2021:

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 coordenagéo/
dinamizagéo essas metas sobem para 30% e 15%, respetivamente

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

ii. Relacionamento com as Delegacgdes

Esia atividade incluiu:

Aposta na Conectividade como forma de nos ligarmos as PcEM e as
InstituicBes e aos profissionais que os apoiem ou possam vir a apoiar em
cada regido.

A continuagao da disponibilizagdo de oportunidades de formacgdo e de
participacdo em workshops, seminarios e conferencias tanto em Portugal
como no Estrangeiro;

A continuagao de disponibilizagdo da informacgdo de relevo sobre todos os
assuntos relacionados com os aspetos da esclerose multipla, sejam eles
cientificos, sociais ou politicos de forma a empoderar as varias Delegagbes,
com vista a potenciar a sua acgdo local junto da sociedade em beneficio dos
associados, das PcEM e suas familias;

A continuacgéo da realizagéo de formagéo interna sobre todos os temas com
relevo para a gestdo das Delegacgbes, com particular destaque para os
aspetos da organizag&o, dos eventos, da comunicagéo e da angariagéo de
recursos;

Reforcar a ligacdo e alinhamento institucional das DelegacBes entre si e
com a Diregdo Nacional de forma a maximizar a nossa capacidade de
intervengao, tanto localmente como a nivel na nacicnal, criando assim



condicbes efetivas através de pressao mediatica, social e politica que ajude
a melhorar a qualidade de vida das PcEM e das suas familias.

Tal como no ano transacto a pandemia impossibilitou o cumprimento pratico do
objetivo 3 e da mesma forma incentivou-nos a compensar nos objectivos 4. e 5. que
foram novamente largamente excedidos em 2021:

4. Realizacdo de frés agdes de formagdo de capacitacdo interna (no primeirc Semestre onde
nos acolherem & em Lisboa no segundo) para voluntarios e colaboradores nas areas da
organizagdo de eventos, comunicagéo e angariacdo de recursos;

5. Realizagdo de duas reunies nacionais das Delegagoes.

B. Pelouro Financeiro Humanos

A este pelouro estiveram acometidas as responsabilidades da Gestéo
Financeira da Diregdo Nacional e controlo das tesourarias das Delegages.

A questdo central que tivemos de resolver em 2021 continuou a ter que ver
com a manutencio da SPEM & tona no meio de uma enorme tempestade
econdmica e social causada pela incerteza criada pela Pandemia e pela
consequente diminuicdo de receitas que os servicos da Delegagdo de
Lisboa tiveram durante a primeira metade do ano.

Como importa sempre ressalvar a nossa natureza de IP3S, sd podemos
distribuir na exata medida que sejamos capazes de angariar e nesse
sentido continuamos a apostar na candidatura a novos projectos que se
revelou produtiva com a obtengdo em 2021 de financiamento oriundo da
Federacdo Internacional da Esclerose Multipla (MSIF), do Programa
+Coe30 do PORAlentejo e do Frograma DLBC Projectos Inovadores do
PORLisboa. Candidatamos mais projectos a outras linhas de financiamento
do PO2020 e da Fundagédo BPI/ LaCaixa, tendo no primeiro dirigido a
Regido Alentejo conseguido ficar selecionados mas nao financiados e no
segundo, ter uma das duas candidaturas submetidas, a SOMOS+, aprovada
para se iniciar em 2022 na Regido Centro. Logramos também obter um
importante apoio da Fundagdo AGEAS que nos permitiu continuar a
desenvalver as nossas atividades no ambito da Miss&o Cuidar.

Em relagdo aos apoios publicos, estes tiveram origem no Instituto de
Segurancga Social (ISS) por via dos contratos que temos com a Seguranca
Social de Lisboa no ambito das respostas sociais: SAD, CACI e CAARPD,
do Instituto Nacional de Reabilitagdo (INR) no &mbito do apoio ao
funcionamento e aos projectos que neste ano foram os seguintes:
EM Atividade (Delegagdes de Evora e Beja), o EM'Equilibrio (Delegagtes
de Lisboa e Nicleo de Cascais) e o “E agora o que vamos comer ?!
(Delegacdo de lisboa) e ainda, da Cémara Municipal de Leiria e da Junta
de Freguesia de Marvila, Para as duas grandes iniciativas anuais : O Dia
Mundial e o Dia Nacional da EM tivemos ¢ apoio dos nossos parceiros da
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Industria Farmaceutica que mais uma vez corresponderam a chamada e _)751__1
nos prestaram um generoso apoio: BIOGEN, JANSSEN, MERCK,
NOVARTIS, ROCHE, SANOF! e TILRAY.

Mantivemos a centralizac&o do recebimento das quotas com o seu posterior
reparto, e a publicagéo de informacao atempada sobre a situagao de cada
centro de custo e os fluxos financeiros entre a Sede e as Delegagdes. Este
modelo foi e continuara a ser fundamental para uma melhor transparéncia
na forma de aplicagdo dos recursos disponiveis e para o seu alinhamento
institucional. Infelizmente a execugdo do orgcamento por parte das
Delegag&o ficou fortemente afectada pela impossibilidade de realizagéo de
actividades presenciais e passeios.

E muito importante referir o esforgo empreendido no melhoramento das
condigbes remuneratérias dos funcionarios, actualizando os seus salarios e
permitindo condi¢bes excecionais de teletrabalho para todas as fungdes em
que fal se revelou possivel e desejavel dentro dos parametros legalmente
instituidos como resposta a situacdo excepcional criada pela Pandemia
COVID19.

No Pelouro Financeiro-se os objetivos 6. e 7. foram plenamente atingidos:

6. Continuar a contribuir para a criagdo de um fundo reserva de 50 000,00€ que crie um sistema
de amortecimento das normais flutuagdes das receitas varidveis e que preserve uma
saudavel gestdo de caixa da SPEM;

7. Fazer crescer em 2021 em 5% o volume de receifas da SPEM de modo a garantir um
aumento da disponibilidade financeira que permita a criagde do  Fundo de Reserva semn
desequifibrar a execugdo orcamental e a realizacdo do plano de actividades.

C. Pelouro Recursos Humanos

Este pelouro tem, tal como os restantes pelouros, uma ag&o nacional o que
implica o desenvolvimento de uma politica nacional coerente e equitativa de
gestao dos recursos humanos da organizagdo. O pelouro continuou o
processo de harmonizacdo de procedimentos e reforgou, em articulagdo
com o pelouro da Crganizacéo Interna, o esforgo de formagao interna dos
colaboradores e voluntéarios da SPEM. Estiveram-lhe também acometidas
as responsabilidades de cogestao dos colaboradores assalariados,
bolseiros, estagiarios e voluntarios da SPEM.

O pelourc dos Recursos Humanos estabeleceu e supervisionou os
instrumentos iegais de controle previstos na legislacgao, foi responsavel pela
valorizagéo profissional dos colaboradores e criou de forma clara condigGes
para a motivagéo e exceléncia na prestagéo dos servigos da SPEM.

O pelouroc manteve-se co-responsavel com o Pelouro financeiro pelo
processo de reorganizagéo da prestacao dos Servigos e da implementacéo
da Empresa Social da SPEM.
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i. Gestiao de colaboradores assalariados

Nesta atividade incluiram-se:

O controlo da prestacédo 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 formacéo
individualizados para cada fungéo e /ou colaborador;

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

A implementagdo das obrigacdes legais da seguranga e medicina no
irabalho;

A gestdo de todo o processo de contratualizagdo e apuramento das
comissbes dos comissionistas envolvidos nas tarefas de angariagéo.

Na Gestdo de colaboradores assalariados o objetivo 8. prossegui o seu

desenvolvimento mas nio atingiu meta que transita para 2022 e o objectivo 9 foi

plenamente atingido em 2021:

8.

Continuagdo da implementagdo da avaliagdo de desempenho para todos os colaboradores
até-ae-final-do—12-Semesirede 2024,

Estabelecimento de um plano de formagdo e de todas as obrigagdes legais de seguranca e
higiene no trabalho para 2021 até ao final do primeiro frimestre.

ii. Gestao de bolseiros, estagiarios e voluntarios

Nesta atividade incluiram-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 ouiras entidades para
receber estagiarios e voluntarios;

A implementagdo da metodologia das bolsas de estudo/investigacéo para o
desenvolvimento de tarefas relacionadas com a formacéc e a investigacao
cientifica;

Desenvolvimento de uma bolsa de voluntariado propria, com um plano de
formag&o e acolhimento estruturados e com usufruto pleno dos beneficios
da tegislacdo em vigor.

Na Gestao de colaboradores bolseiros, estagiarios e voluntarios o objetivo 10 s6 foi

tangencialmente cumprido tendo transitade para 2022 e o 11 foi plenamente

atingido com a realizagao de trés estagios profissionais em 2021:

10. Aberiura de candidaturas e consolidagde da bolsa de Voluntariado até ac—finalte—1°

Semestro-ge-2024;

11. Continuagdo do estabelecimento dos protocolos de estdgios e de voluntariado de forma a

suprir as deficiéneias de mdo de obra identificadas na operagdo corrente e nos periodos de
pico.
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D.  Pelouro Ciéncia e Inovacao

O pelouro da Ciencia e Inovagdo consolidou e ampliou em 2021 os
contactos e parcerias que tem vindo a desenvolver desde 2019. Nesse
sentido o pelouro teve como principais tarefas em 2021 as de:

i. Continuagdo de todo o processo de desenho,
implementacdo e lancamenio do Registo Nacional da
Esclerose Muiltipla (RNEMA)

Nesta atividade incluiram-se:

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

* Coordenagao com varios actores (associagdes de doentes, universidades ,
AICIB e SPMS) de todas as iniciativas no &mbito do desenho,
implementagio e langamento do Registo Nacional da Esclerose Mdltipla
(RNEMA) que evoluiu para o Registo Nacional do Doente;

* Participagdo em outubro, a convite do SPMS, numa reunio de trabalho
entre o governo e as Associagdes de Doentes no ambito das actividades de
Digitalizagdo da Salude no &mbito dos apoios concedidos pelo Plano de
Recuperacao e Resiliéncia;

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

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

Neste ano conseguimos cumprir novamente em pleno o objetivo 12 sendo que os
atrasos na implementacao dos fundos do PRR e sua aplicagdo pratica a criagdo do
registo o objectivo 13 transitara naturalmente para 2022:

12. Conseguimos estar presente em mais de 75% dos eventos gue se realizarem sobre esie
tépico nacional e internacionalmente durante o ano;

13.

ii. Participacdo activa nas varias iniciativas técnicas e
cientificas sobre a doenca e nos varios projeios
institucionais em curso, nomeadamente na projeg¢do
nacional do Congresso da SPEM,

Nesta atividade incluiram-se:

* A disponibilizacdo da SPEM junto das organizacSes para ser parceira na
organiza¢ao, condugdo e divulgacio dos Congressos, Cursos, Palestras e
Seminarios Cientificos e técnicos sobre a EM;
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° A apresentagdo de comunicagbes técnicas e cientificas pelos nossos
dirigentes e colaboradores sobre as abordagens praticas que se
desenvolvem na SPEM no tratamento e no cuidar dos doentes de EM;

* Co-asseguramos a coordenagdo cientifica do Congresso Nacional da &M
que se realizou no Dia Nacional da EM.

Na Participagdo Técnica/ Cientifica da SPEM os objetivos 14 e 15 foram
plenamente cumpridos em 2021:

14. Publicacdo de duas comunicacles préprias: uma de caracter social e oulra de caracter
médico/ terapéutico em reunides clentificas {no bolstim e em video);

15. Parlicipagdo em pelo menos dois fercos dos convites que nos fizerem chegar de eventos
cientificos no pals. Participagado infernacional em pelo menos dois evertiv de dois dirigentes e
de um cofaborador efou voluntério.

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

Nesta atividade incluiram-se:

* O desenvolvimento de contactos para passar a integrar de forma ativa o
desenho, implementagdo, acompanhamento e avaliagdo dos Ensaics
Clinicos de novas moléculas ou de novas aplicagbes no tratamento da
doenga;

* A continuagdo da acdo de informagéo dos doentes sobre a importéncia,
implicagbes e risco dos Ensaios Clinicos. Propds a industria e ao Infarmed a
utilizagdo de novas abordagens ao aumento da literacia em saude nesta
area fundamental ao desenvolvimento da Inovacao terapéutica;

* A participagdo num exemplo pratico de co-construgédo e apresentagdo de
candidatura a4 Comissdo Europeia de um consércio com outras
organizagbes congéneres nacionais efou europeias a projectos de
investigagdo sobre a Esclerose Miltipla ou sobre a saldde do Cérbero e do
Sistema Nervoso Central (SNC};

* Qinicio do processo de inscrigdo da SPEM nas bases de dados Europeias e
Internacicnais de entidades disponiveis e motivadas a desenvolver este tipo
de projetos.

Nesta atividade o objetivo 16 foi cumprido em 2021:

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

iv. Promocao de teses/estudos académicos e/ou
desenvolvimento protétipos com Al/loT com aplicacao
pratica para a EM e outras doengas raras (ex: melhoria da
marcha, treino da memaéria, estimulacio cognitiva, etc.}

Nesta atividade inclufram-se:

* A SPEM colaborou no ambito de iniciativas com a chancela do Conselho
Portugués do Cérebro no estabelecimento da divulgacdo do Dia Mundial do
Cérebro e nas suas comemoragbes em Coimbra e realizou contactos com
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Associagbes/Nucleos de Estudantes e com os Cursos de Ensino Superior
desta area para estimular os estudantes e os professores para os temas da
Salde do Cérebro e do SNC (NovaFCT, Classica, Enfermagem, Biomédica,
etc.).

¢ O Pelouro colaborou com os pelouro da Comunicacdo e com a missao
Angariar no sentido de envolver a comunidade académica com a misséo da
SPEM.

Nesta atividade o objetivo 17 foi totalmente cumprido em 2021 por via do Protocolo
assinado com a Universidade de Evora no &mbito do Desporto e Salde:

17. Conseguimos realizar vérios contactos com Associacbes/Coordenagdes Académicas
interessadas em poder realizar feses, estudos e outras jniciativas que envolvam a Esclerose
Muitipla, as PcEM ou oulras patologias do Cérebro;

E. Pelouro Comunicacao

O pelouro da comunicagdo tem sido, desde 2020, fundamental para a
conectividade das PcEM e suas familias com toda a comunidade da
Esclerose Mdltipla. Isso tem sido particularmente visivel durante este
periodo dificil da pandemia em que o distanciamento social foi
particularmente penalizador para todos. Em particular, o pelourc foi
instrumental para promover o enconiro inter-pares, 0 acesso aos seus
medicos e aos seus terapeutas. Como resultado da restruturacdo dos
servicos centrais o pelouro reforgou a sua equipa e melhorou  sua
capacidade potencial de dar resposta & nossa rede de regional. No entanto
uma saida néo prevista da colaboradora principal e uma substituicio pouco
eficaz acabou por ndo permitir dar plena continuidade a excepcional
prestacéo iniciada em 2020 de comunicar eficazmente com as PcEM gue,
tal como em 2020 passaram a maior parte do primeiro semestre de 2021
confinadas EM'Casa. No entanto, o pelouro teve um bom desempenho e
realizou as principais tarefas previstas:

i. Atividades regulares

Neste capitulo incluiram-ge:

* O apoio transversal a todas as areas da SPEM, na elaboragio de packs de
informagao, eventos, cartazes e todas as pegas de imagem institucional;

* Aco-gestdo de todos os meios on-line da SPEM,;

® A colaboragéo ativa nas atividades digitais, apoiando todas as areas da
SPEM, integrande as atividades que as outras equipas e os voluntarios
desenvolveram, com uma componente de comunicagdo sobre a doenca ou
sobre o trabalho da sociedade;

° A colaboracé&o com o Pelourc da Ciéncia na pesquisa activa de informagéo
relativa & doenga e a sua envolvente com publicag@o de mesma no Boletim,
no Site e nas redes sociais;
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* Fazer a interface com as areas de comunicacdo das instituigdes
internacionais MSIF e MS European Platform. Manutengdo da nossa
participacdo na Newsletter da Plataforma Europeia;

Nas actividades regulares da comunicag@o foram novamente alcangados os
objetivos 18 e 19:

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

19. Publicar em média 3 femas de relevo para a EM/SPEM por semana nos nossos meios on-
line. Relevo, quer neste contexto, dizer: feitos alcangados a nivel institucional, politico,
desportive, bem como descobertas cientificas, presenga da SPEM nos Orgdos de
Comunicagio Social, efe..

ii. Conecta EM

Nesta atividade, iniciada em 2020, coniinuamos em 2021 o seu desenvolvimento:

* Implementando um modelc de conectividade multipoiar que privilegiou a
instalagdo ac redor de cada Familia da Pessoa com Esclerose Multipla
(FPcEM) de uma rede de suporie (peers e terapeutas) que a ajudou a
superar o isolamento e as dificuldades quotidianas;

* Aperfeigoando e ampliando a iniciativa piloto EM'Casa que passou a
abranger mais beneficiarios de todas as Delegagdes e que serviu para
refinar o modelo de distribuicdo dos contelidos e das actividades lidicas e
assistenciais (teleassistencia e teleterapia) pelas PcEM e suas Familias;

* Implementou-se também o projecto Futuro Feliz que testou e aprofundou as
metodologias de teleformagdo e que serviu o propésito de estabelecer
novas redes de conectividade entre a SPEM e estas PcEM e suas Familias,
todas elas oriundas das zonas muito distinias entre si.

Para o Conecta EM os objetivos estabelecidos, 20° e 21° do plano foram
largamente excedidos em 2021:
20. Estudar e desenhar ofs) modeio(s) de conectividade até ao inicio do 2° Trimestre de 2021;

21. Iniciar o piloto no inicio do 2° Semestre de 2021;
iii. Site, Boletim e E-letter

Nesta atividade continuamos o trabalho e o esforgo de consolidagao dos contetdos
produzidos e referidos num fluxo de informacao coerente e aperitivo para os nossos
publicos.

Neste esforgo incluiram-se:
* Acapacidade informativa e formativa dos temas e assuntos comunicados no
Site e no Boletim reforgando a sua imagem grafica e o seu texto claro;

* A énfase nos temas relacionados com os estiios de vida saudavel,
nomeadamente através da atencao permanente dedicada a atividade fisica,
ao desporto e a reabilitacao fisica;
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O reforgo da ligagéo enire Site, Boletim e E-letter. A E-letter ecoou tudo o
due se publicou no Site € no Boletim;

Os objetivos de desempenho do Site e Boletim, indicadores 22° e 23° foram

atingidos em 2021. O indicador 23° sé foi marginalmente cumprido;

22. O numero de acessos e referencias ao site ulfrapassou em média os 50 acessos por dia;

23. Conseguimos publicar na primeira quinzena de cada trimesire os 4 numeros trimesirais do

Boletim previstos para 2021;

24. Conseguimos publicar na primeira semana de cada més uma E-lefter que divulgue em pré-

publicacdo wm artigo ancora do Boletim e uma agenda nacional e internacional de eventos.

iv. SPEM TV

Nesta iniciativa realizamos neste ano de 2021 mais de uma centena e meia de

pecas variadas, algumas recuperando materfais video em arquivo mas muitas

outras novas com a captacdo de video e edigdo original. Neste ano a SPEM TV

tornou-se claramente como o principal repositério da SPEM e interligou-a com

todos os veicuios de comunicacgéo Digital da SPEM:

A SPEM TV consolidou-se como um produtor de contetidos de qualidade,
que conseguiu aliar uma linha editorial fresca e coerente com uma
interessante capacidade de difusdo dos seus contelldos partilhando-os pela
redes temdticas da EM. Esta participagdo activa tem-nos tornado
conhecidos em Portugal como os principais influenciadores nacionais nesta
tematica;

A SPEM TV tem permitido ligar os nossos parceiros & causa de uma forma
mais evidente e impactante pois o formato video utilizado, curto e ritmado
aproximou-nos mais dos nossos utilizadores e permitiu-nos difundir a nossa
mensagem de forma mais eficaz nas redes sociais.

Os dois objetivos estabelecidos para 2021 foram cumpridos:

25

26.

Alingir e ultrapassar o milthar de subscritores no canal SPEM TV no Youtube até ao final do 1°
Trimestre de 2021.

Interligar o SPEM TV com pelo menos duas redes sociais da SPEM até ao final do 1°
Semesire de 2021.

Pelouro Eventos

Ainda ndo foi em 2021 que se operou a consolidacdo do pelouro dos
Eventos pois vivemos grande parie do anc em pandemia e sujeitos a
restricbes sanitarias. De qualquer forma n&o deixamos de criar excelentes
oportunidades de celebragdo e comunhdc no espaco digital.
Nomeadamente realizamos uma excelente celebragdo do Dia Mundial,
aliando eventos on-line e actividades ao ar livre, fizemos também um
excelente congresso hibrido em Dezembro em Lisboa e retomamos a
digress&o da Exposigao dos Sintomas Invisiveis da EM tanto no continente
como nos Agores. Assim neste contexto de grande exigéncia o pelouro
assegurou em 2021 as principais tarefas:
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i. As campanhas/eventos regulares

Neste item realizaram-se:

* Entre janeiro e abril a Campanha Nacional para a Consignagéo IRS;

* Durante todo o més de rmaio organizamos, com © apoio do nossos
Patrocinadores, as Comemorages do Dia Mundial da EM sob o tema da
Conectividade e colaboramos no evento global “Tune In my MS” realizado
pela MSIF;

* Em dezembro, organizamos a Festa de Aniversario dos 37 anos da SPEM e
participamos ativamente nas Comemoragdes do Dia Nacional da EM que
tiveram na Reportagem da SIC "N&o somos de Ferro® o seu ponto mais
relevante.

Nas campanhas/eventos regulares o indicador 26. foi totaimente cumprido, os
indicadoras 25. e 27. foram apenas parcialmente atingidos pois foram substituidos
por agbes de relevéncia mediatica equivalente:

27. Conseguir ter duas presencas em programas televisivos a apelar a Consignagédo do IRS na
SPEM;

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

29. Lancar o convite a um programa de Rédio ou Televisgo para fazer a emissdo em directo da
SPEM no Dia Mundial ou Nacional.

ii. Congresso Nacional da Esclerose Miiliipla

Nesta atividade que organizamos no més de dezembro 2021 em simulidneo com o
Dia Nacional da Esclerose Multipla logramos:

* Promover a participagdo das entidades que lidam com as PcEM, o GEEM,
as organizacdes profissionais dos varios técnicos e terapeutas, a industria
farmacéutica. Tivemos também presentes varias entidades publicas e
sobretudo, garantimos a presenga empenhada de varios representantes do
espectro politico nacional e ainda outras organizagbes nacionais e
internacionais que connosco partilham interesses comuns;

¢ Garantir a qualidade e a atualidade dos temas a tratar e procuramos que o
programa refletisse as preccupagdes e anseios das PcEM e das suas
familias. Garantimos financiamento adequado e realizamos o Congresso em
Formato Hibrido tornando possivel a participacdo presencial na magnificas
instalagtes da Associagio Nacional de Farmacias em Lisboa e também a
distancia (Via video conferencia) para todo o pais tornado desta forma os
dois dias de evento acessiveis a todos.

Nesta actividade atingiram-se e superaram-se os objetivos, sendo que 0s cursos de
formacéo foram novamente substifuidos por um vasio conjunto de sessfes
tematicas que decorreram em paralelo ao congresso:

30. Realizar pelo menos dois curso de formacdo assocfado ao Congresso e garantir a inscrigdo
de pelo menos 20 paricipantes;

31. No Congresso garantir a mobilizagdo e participagdo de 120 PcEM e/ou associados da SPEM,
18




iil. Corrida/ Passeio dos Sintomas Invisiveis da EM

Esta atividade que foi dividida em trés eventos (Corrida/Caminhada da Primavera,
Corrida/Caminhada da Liberdade e Passeio Saudavel do Dia Mundial da EM) de
corrida e passeio ao vivo e virtual devido & pandemia destinou-se:

* A proporcionar um convivio salutar entre PcEM, suas familias, os
associados da SPEM e os nossos parceiros e apoiantes;

° Alincrementar a adeséo e visibilidade das comemoragdes do Dia Mundial da
EM em 2021;

O desempenho da Corrida/ Passeio Virtual ficou aquém do objetivo tracado devido
a impossibilidade de os realizar ao vivo num grande evento que contasse com a
participac&o da populagio, em geral:

iv. A Feira de Emprego € Empreendedorismo da SPEM
Este evento voltou a n&o se realizar devido a pandemia.

23 Concebe arcinr o realizara ol - anoio.-dolln Andas o Con detncubacda

v. Outros eventos pela EM
A pandemia e as restricbes devidas ac confinamento voltaram a potenciar a
realizagéo de Webinares e Workshop on-line, muitos deles com origem nos varios
servicos e delegagbes da SPEM (ver Relatdrio SPEM VS COVID19), e que
permitiram manter de uma forma consistente e crescenie o interesse e a adeséo
dos socios e das Pessoas com EM.

Tal como em 2020 neste sub-capitulo “outros eventos pela EM” o objetivo proposto
foi parcialmente atingido, pois apesar de excedermos o numero de participantes
acumulado, ficamos a pouco mais de meioc caminho no valor angariado (+/-
8500,00€), para tal contamos com donativos da SANCFI, da ROCHE e da
BIOGEN:

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

G. Missao Juventude

A missao Juventude desenvolveu em 2021 uma atividade crescente de
acompanhamento do impacto nos JcEM da situagio pandémica tanto em
Portugal como na Europa. A miss&o foi desenvolvida pela vogal da diregdo
mais jovem o que permitiu dar mais dinamismo e jovialidade a esta miss&o
que tinha como linhas de atuagao previstas as seguintes:
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i. Realizar encontros regulares de jovens em varias
delegagoes

Os encontros previstos para Lisboa e Porto que eram essencialmente presenciais
foram inviabilizados pela situac&o pandémica, os restantes nas delegagdes sobre o
tema Empreendedorismo foram adiados para 2022.

Assim ndo se aplica a avaliagdo do objetivo proposto:

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

A exemplo do ano anterior esta sessdo que serviria para dar voz aos mais jovens
foi substituida pela a incorporagéo de temas caros aos jovens na generalidade da
sessBes que deram corpo ao programa do congresso, como sejam fodos 0s
aspectos da utilizagido da tecnologia em favor da qualidade de vida das pessoas
com EM, nomeadamente no sentido de diminuir o estigma e proporcionar equidade
nas oportunidades de vida e carreira profissional para este segmento das PcEM.

O objetivo tragado foi plenamente conseguido pois foram mais de 30 os jovens que
participaram ativamente no Congresso:

36. Participacdo de 30 jovens com EM.

H. Missao Emprego e Empreendedorismo

A missdo Emprego e Empreededorismo reforgou em 2021 a sua atividade
de acompanhamento do impactoc no rendimento e no trabalho das PcEM
por via da situagdo pandémica. © novo vogal responsavel pelo pelouro
trouxe uma nova dinamica a esta miss&o que teve como linhas de atuacao
as previstas em plano:

i. Realizar um conjunto integrado de a¢gdes de formacédo de
ambito nacional destinadas ao empoderamento dos
doentes e dos seus cuidadores com vista a sua
introdugao/ reciclagem no mercado de Emprego

A iniciativa “Futuro Feliz - Emprego e carreiras para os Doentes Cronicos com Multi
Deficiéncia” decorreu no gquarto trimestre do ano. tratou-se de um programa de
formaggo deu muliiplas ferramentas e competéncias as pessoas com Esclerose
Multipla. Iniciou-se no dia 12 de outubro e aconteceu semanalmente as tergas e
quintas-feiras durante 6 semanas. Na primeira sessdo, em simultdneo com a
apresentacdo o programa, os formandos foram estimulados a partilharam as suas
expectativas e as suas estratégias para o sucesso! Foram feitos auto-retratos e
comegaram uma viagem pelo auto-conhecimento definindo assim um ponto de
partida para os cinco médulos seguintes:
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1) Quem sou eu; 2) Eu e o mundo; 3) Eu no mercado de trabalho; 4) Eu e a
internet; 5) Eu e o futurol!!

Apos 5 modulos e com o objetivo de dar ferramentas e competéncias as pessoas
portadoras de deficiéncia(s) para uma incluséo socio-ocupacional digna, foram
varios os temas abordados, desde inteligéncia emocional, gestdo de conflitos,
gestao de orcamentos, construgdo de um CV e preparagéo de uma entrevista, uso
produtiva da Internet a (Auto)Motivagdo. Foram 13 os participantes que se
"graduaram” com sucesso e que contribuiram para que as formagdes fossem ainda
mais ricas e dinamicas.

Dadas os constrangimento impostos pela pandemia considera-se que os resultados
obtidos nesta primeira edicdo desta iniciativa inovadora constituirdo o referencial
para avaliagéo de futuras edigdes desta iniciativa. Consideram-se assim atingindo
em pleno os objectivos desta edigdo do Futuro Feliz.

ii. Co-organizacao da sessao do Congresso da Esclerose
Muditipla denominada “Emprego e Formacao Continua das
Pessoas com Doenca/Deficiéncia”

Fizeram parte desta sessdo em formato de Painel moderado pela Dra. Palmira
Martins (Assistente Social da SPEM): a Dra. Ana Viana (IEFF), a Dra. Lina Lopes
(Deputada PPD-PSD e Dirigente da UGT), o Dr. Antdnio Saraiva (Presidente da
CIP) e a Delegada da SPEM Santarém a Marta Pequeno.

Neste painel, foram abordados temas relacionados com a empregabilidade das
pessoas com doenga, deficiéncia e ou incapacidade. A Dra. Ana Viana do Instituto
do Emprego e Formacgéo Profissional (IEFP) elucidou-nos sobre o programa de
Empresas Inclusivas — empresas que contratam pessoas com deficiéncia e ou
incapacidade. Este programa valoriza pessoas com handicap e promove um
recrutamento inclusivo, dando uma nova perspetiva a contratagéo. Reforgou ainda
que todos os Servicos de Emprego e Servicos de Formagdo tém técnicos
capacitados na area da deficiéncia e que fazem um acompanhamento integrado
dos mesmos nas empresas.

O Dr. Anténio Saraiva, Presidente da Confederagdo Nacional de Portugal (CIP),
abordou assuntos do ponto de vista empresarial. Alegou que as empresas
necessitam de mais apoios e mais legislagdo no que diz respeito & contratacéo de
pessoas com deficiéncia efou incapacidade. Referiu que os riscos laborais s&o as-
sumidos por inteiro pelas entidades e que esse tipo de padréo ndo é viavel, porque
aquando da escolha de trabalhadores, s&o os que apresentam menos riscos que
saem em vantagem. Enquanto ndo for legislada a questao referente & contratagéo
de pessoas com handicap, sera sempre um risco acrescido para as entidades
fomentar e apoiar esse tipo de contratacio.
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A Sra. Deputada Eng.a Lina Lopes abordou as questdes relacionadas com a
violéncia no seio empresarial € no pancrama geral da sociedade, alertando para os
nitimeros crescentes de pessoas gue sofrem de violéncia seja ela de que tipo for.
Referiu que & urgente combater e denunciar a violéncia contra mulheres
(maioritariamente) e homens, no meio empresarial e na sociedade no geral,
afirmando ainda a dupla estigmatizagdo que as pessoas com deficiéncia e
mulheres acabam por ter tantas vezes e gue precisa de ser denunciada.

A Comentadora Marta Pequeno, refere que € realmente dificil as pessoas com
deficiéncia serem integradas no mercado laboral, seja em regime full time ou parcial
— como é ¢ caso dela, que tem reforma por Invalidez relativa. A Marta fez ainda um
pedido, no que diz respeifo as pessoas com deficiéncia e incapacidade, para que
ndao se esquecessem delas, que as ajudassem a conseguir ganhar alguma
autonomia financeira, através da integracao no mercado de trabalho. Em suma, a
empregabilidade de Pessoas com Doenga/Deficiéncia, ainda tem um longo
caminho pela frente, no que diz respeito a melhoria dos servicos pulblicos na
articulagdo entre empresas e desempregados com handicap, na facilitagio
burocratica e na correta criagdo e ulilizacdo da legislagdo, para contratar
inclusivamente e com menos riscos para ambas as partes. .

Nesta actividade atingiram-se e superaram-se de forma directa no indicador 37. e
indirecta no indicador 38. os objetivo propostos :

37. Farticipagdo de 6 responsaveis politicos/empresariais/sindicais nacionais e/ou internacionals;
38. Apoio ao Congresso de um Business Angel ou uma Capital de Risco,

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

Este evento voliou a nc se realizar devido a pandemia..

O objetivec previsto para esta actividade ndo foi cumprido:

L. Missao Cuidar

A missao Cuidar manteve em 2021 uma atividade muito ativa no
acompanhamento do impacto nas PcEM da situagdo pandémica em
Portugal. A nova vogal responsavel pelo pelouro imprimiu uma dindmica
redobrada a esta missio que teve como linhas de atuagé&o:
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i. Assegurar e reforgar a presenga da SPEM na Plataforma
da Dor - SIP PT

Esta iniciativa que se tem vindo a desenvolver no corrente mandato passou a ser
co-liderada pela APED (representante dos Profissionais de Saude) que assegura a
gestado financeira e pelas Associacbes de Doentes em que a SPEM assegura o
Secretariado Executivo. O ano de 2021 foi 0 ano que serviu para arrumar a casa,
preparando a estrutura e definindo a estratégia para se fazer chegar a problematica
da Dor Cronica ao grande publico e aos decisores politicos. Nesse sentido o
objetivo previsto para esta actividade foi plenamente cumprido:

40. Estabelecinento de protocolos com as varias associagBes da Dor para a co-

responsabilizagdo pela realizagdo do plano e pela angariagdo dos recursos necessérios para
a SiP PT;

ii. Concretizagao da Residéncia da Pessoa com Esclerose
Maltipla.

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. Devido a pandemia nao foi possivel desenvolver esta linha de agéo
que serd no entanto retomada em 2022 junto dos municipios de Cascais e
Santarem.

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

Esta iniciativa que arrancou em dezembro de 2020 continua com dificuldades em ir
para o terreno. Assim o objectivo de dotar os varios centros hospitalares do Pais,
qgue n&o sejam centros de referencia para a doenga de pelo menos um enfermeiro
habilitado com esta formagao internacional ainda ndc foi aicangado. Devido &
pandemia a velocidade com que foi possivel desenvolver esta linha de agdo tem
sido muito lenta apesar da acreditagdo da formacgdo por parte da Ordem dos
Enfermeiros no inicio de 2021. Nesse sentido ndo se cumpriu o objectivo proposto.

41. Formagic-do-i2onfermoiros;
iv. Co-organizacdo de uma sessao Paralela do Congresso da
Esclerose Multipla
Foram realizadas no congresso sete sessfes que caem dentro do ambito desta
miss&o: Das Atividades Ocupacionais a Inclus@o das PcD/PcEM, Digitalizagio das
Respostas Sociais, Saude 4.0: Tecnologia ao Servico da Personalizacgo e
Humanizagéo dos Cuidados de Salde, Satide + Social em Casa, Tratar da EM com
Exceléncia, Telereabilitagdo da PcD/PcEM e Painel da Tecnologia ao Servigo do
Doente Crénico.
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A descrigao destas sessdes e das suas conclusdes foram objecto de um extenso
artigo no Boletim n® 26 pags. 4 a 14 <htips:/ispem.ptiwp-content/uploads/2022/01/

sitecbholetim-no26.pdf>.
Nesta actividade o objetivo foi totalmente atingido e ultrapassado:

42. Participagdo de 20 cuidadores/ técnicos ferapéuticos.

J. Missdo Angariar

A capacidade de intervengdo da Miss&o Angariar em 2021, tal como em
2020, focou-se mals no desenvolvimento de candidaturas a projeclos gque
permitissem robustecer e tornar mais previsivel a capacidade financeira da
SPEM. Desses projectos destaca-se pela sua importancia o financiamento
obtido junto da Federagao Internacional da Esclerose Muitipia para o
projecto EM'Rede no valor de cerca de £59,200 . Também importa referir os
financiamentos gue logramos obter dos fundos europeus: PORTUGAL2020,
nomeadamente o Projecto Mlltiplas Escolhas e 0 +COE30 (este ultimo
destinade a criagdo de um posto de trabalho qualificado na regiéo do
Alentejo). Por fim importa mencionar que também no final de 2021 foi-nos
atribuido novamente um Financiamento através do Programa BPIl-LaCaixa
para ¢ projectc SOMOS+ a decorrer na Regide Centro com base no Distrito

de Coimbra. Artigos nas pags. 15 e 16 do Boletim n® 26 <htips://spem.ptiwp-
content/uploads/2022/01/sitecboletim-no26.pdf>

i. Continuar a aprofundar o EM’For¢a dando-lhe um caracter
mais Nacional e Multidesportivo.

Este projeto foi aprofundado seguindo uma nova estratégia que permitiu garantir
que:
= se divulgasse a doenca num ambiente desportivo de lazer e de competicao,
= se estimulasse a actividade fisica junto dos doentes e dos seus cuidadores,

= se captasse apoios e fundos para a sua viabilizaggo e consequente
manutengio,

= (S jovens se envolvessem, nomeadamente aqueles recém diagnosticados e
08 seus amigos.

Para esta actividade estabeleceu-se o seguinte objetivo global que so parcialmente
se concretizou com o apoio concedido pelos patrocinadores privados no ambio da
Caminhada do Dia Mundial:

43. Angariacdo de 5 000,00 € de fundos privados e 15-000;006-de—fundes—ptiblicos—{IRPBd—e
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ii. Venda de Garagem Solidaria.
Esta iniciativa foi substituida pela Loja Social que apelou & generosidade dos s6cios
na doagdo e aquisicdo de bens. Esta iniciativa foi iminentemente destinada a
voluntarios e teve a partir de meados do ano a colaboragéo/ apoio de bolseiros
sociais sobretudo PcEM,

Para esta actividade o objetivo global foi s6 parcialmente atingido com as vendas
da Loja Social que funcionou sobretudo na época do Natal:

44. Realizar 3 sess8es por ano ¢ angariar em média 500000 €
iii. Leia-EM .
Esta iniciativa nao se realizou devido a pandemia.

Para esta actividade estabeleceu-se o seguinte objetivo que infelizmente nao foi
possivel concretizar:

iv. Angariac@o junto de grandes patrocinadores para a
iniciativa internacional Progressive Alliance.

Esta actividade foi prosseguida apenas ao nivel de contactos exploratérios com
Fundagbes e grande doadores pelos elementos da Dirego.
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2. SERVICOS NACIONAIS

Em 2021 iniciamos o processo de implementagdo e desenvolvimento dos servigos
nacionais da SPEM. Foram quatro os servigos que em 2020 identificamos como
necessarios para dar apoio as estruturas e associados da SPEM a nivel nacional. Dois
destes ja tinham alguma experiéncia nesse apoio, nomeadamente o Servigo Social que
ja estava implementado no terreno em algumas regides e que em 2020 mercé da sua
digitalizagdo acelerada passou a projectar a sua agédo a todo o pais. Os servigos gerais
também ja tinham uma tradigao instalada de dar apoio, a partir de Lisboa, as estruturas
regionais da SPEM. Algo que durante o ano de 2021 foi reforgado com a entrada de
novos colaboradores que procuramos que se distribuissem também pelo territério
nacional de forma a constituir uma rede de profissionais descentralizada e mais
multipolar. Naturalmente a continuacdo e agravamento da situacdo pandémica,
sobretudo no primeiro trimestre do ano acabou por condicionar de forma marcada a
velocidade e o sucesso desta reforma que continuara em 2022.

2.1. SERVICOS CENTRAIS

Em 2021 os servigos centrais da SPEM compreenderam o secretariado, o apoio
administrativo, os motoristas, a seccao de contetidos e imagem e o suporte informatico.
Estes servigos constituiram a base sobre a qual toda a estrutura da SPEM assentou e
foi instrumental para conseguirmos dar lograr o objectivo da Conectividade. A equipa
de trabalho no ano de 2021 foi composta por:

» 1 Directora Executiva (que assegurou a coordenagao);
« 1 Secretaria da Direcao,

¢ 2 Administrativos (um deles no Porto);

« 2 Jornalistas (uma delas estagiaria);

« 1 Designer;

o 1 Editor Conteudos Multimedia;

« 2 Motoristas;

« 3 Voluntarios.

2.2. SERVIGO SOCIAL

Em 2021 foi continuada e reforgada a digitalizagéo da intervencéo Social na SPEM,
ampliando-a a todo o pais e dando resposta e acompanhamento de proximidade aos
constantes casos que nos chegaram quotidianamente. Continuamos o esforgo para a
partilha de boas praticas, nomeadamente no &mbito do protocolo com as outras
associagdes do Cérebro tendo privilegiado neste capitulo a realizacdo de inumeras
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reunides e Webinares. Reforgamos uma vez mais a nossa participagdo em reunides e
encontros das diversas redes sociais em que a SPEM continuou a estar presente.

Importa também referir que em 2021 prosseguimos os esforcos de ampliagdo da
atuagéo do Servigo Social via o trabalho em rede, colaborando ativamente com outros
profissionais da area Social que responderam as necessidades da PcEM nas suas
regides.

A equipa Social da SPEM coordenou toda a area de Projectos da SPEM
responsabilizando-se desde a sua fase criativa, a submissdo de candidaturas, a sua
execugao e o seu reporte aos socios e as entidades financiadoras. Destes projectos
destacamos o envolvimento da Equipa Social nos varios projectos financiados pelo
INR, sobretudo no projecto EM Equilibrio, no projecto EM'Rede em que conduziram
ceca de 120 atendimentos individuais e no projecto Futuro Feliz em que coordenaram e
leccionaram varios modulos.

De realgar o apoio que a equipa Social deu ao funcionamento das varias Delegacdes
onde se insere: Coimbra, Leiria e Lisboa e as varias iniciativas em que a SPEM tem
responsabilidades de Coordenagdo, nomeadamente na SIP Portugal, a plataforma
Nacional da Dor.

A equipa de trabalho no ano de 2021 foi composta por:

+ 4 Assistentes Sociais (2 em Coimbra, 1 em Leiria e 1 em Lisboa);
» 1 Educadora Social (em Lisboa);

« 2 Voluntarios.

2.3. SERVICO PSICOLOGIA

O servigo de psicologia surgiu pela primeira vez destacado no organograma da SPEM
como Unidade Funcional em 2021 porque ficou claro em 2020 a sua importancia no
contexto de dar resposta aos desafios colocados pela pandemia & nossa comunidade
de PcEM. Assim a continuacdo da situacdo pandémica em 2021 serviu como um
verdadeiro teste a sua importancia enquanto servigo autonomo. Infelizmente e apesar
de um desempenho fantastico da pequena equipa que conseguimos montar ndo foi
possivel reter o talento da nossa estagiaria profissional por insuficiéncia de
financiamento no projecto que a iria acolher: A Alfaiataria do Cérebro.

De qualquer forma importa referir o fantastico desempenho conseguido pela equipa no
acompanhamento de todas as situagbes que nos chegaram, a sua participacdo
empenhada nos varios projectos em que intervieram, nomeadamente no Projecto
EM'Rede em que realizaram mais de 450 sessdes individuais de Psicologia e mais de
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90 sessdes de grupo de Estimulacdo Cognitiva. Também no final de 2021 o servigo \t ‘
langou e conduziu varios grupos piloto de Psicoterapia em modo virtual.

A equipa no ano de 2021 foi composta por:

2 Psicologas (uma em Leiria e outra em Lisboa);

1 Estagiaria Profissional (em Lisboa)

2.4. SERVIGO DE NEUROREABILITAGAO E GESTAO DE
SINTOMAS

O Servigo de Neuroreabilitacdo e Gestdo de Sintomas da EM surgiu em 2021 como a
area da saude responsavel pelo diagnostico, prevengado e tratamento da incapacidade
sequelar da doencga através de uma resposta integrada em cuidados de saude de
Reabilitagdo e Gestédo de Sintomas, especializados em Esclerose Multipla.

Este servigo cuja a intengdo era a sua autonomizagdo durante o ano (algo que a
pandemia impediu) foi disponibilizado aos soécios da SPEM de acordo com as
necessidades identificadas e obedeceu a um plano individualizado que visou sempre a
melhoria do estado de salde e qualidade de vida de cada beneficiario.

De qualquer forma importa referir o fantastico desempenho conseguido pela equipa no
acompanhamento de todas as situagdes que nos chegaram e que foram
acompanhadas tanto presencialmente como por via remota. Importa também realcar a
sua participagdo empenhada nos varios projectos em que interviram, nomeadamente
no Projecto EM’'Rede em que realizaram:

« mais 90 sessdes individuais de Fisioterapia,

« cerca de 130 sessoes individuais de Terapia da Fala,
« mais de 80 sessdes de grupo de Fisioterapia e,

« cerca de 30 sessdes grupais de Exercicio Fisico.

Também durante o0 ano de 2021 o servigo coordenou dois projectos INR; EM’ Atividade
e O Que Vamos Comer realizando no primeiro deles dezenas de sessdes de grupo de
Exercicio/Actividade Fisica presencial nas Delegacoes de Evora e de Beja.

A execugdo do plano, delineado para o ano de 2021, foi efectuado por uma vasta
equipa

« 1 Terapeuta da Fala;

+ 1 Terapeuta Ocupacional;

» 5 Fisioterapeutas (1 em Faro, 1 em Leiria, 1 no Porto, 4 em Lisboa);

« 1 Treinador Desportivo em Beja e uma Estagiaria Profissional (em Evora)

» 5 Terapeutas (Cascais, Faro, Leiria e Lisboa)
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3. DELEGACOES E OUTRAS ESTRUTURAS REGIONAIS

A participagao das Estruturas Regionais da SPEM foi crucial para assegurar a REDE que
alimentou e animou toda a Resposta que a SPEM deu a Situagdo Pandémica.
Genericamente todas as delegagbes abriram as suas portas Digitais & Comunidade das
Pessoas com EM e foi capaz de nos periodos de acalmia da Pandemia voltar a abrir as
portas fisicas das instalagdes fisicas muitas delas possuem. Houve atos de heroismo no
periodos mais dificeis da Pandemia em que Colaboradores e Voluntarios se fizeram ao
caminho para apoio as PcEM e as sua familias, sobretudo os que de nos estiveram e estdo
mais limitados e/ou expostos ao risco de COVID severo.

Em regra, nenhuma Delegacdo ou Nucleo baixou os bragos e todas adaptaram os seus
programas de atividade a nova realidade digital e o resultado foi 0 que se pode observar
nas tabelas 3. e 4. (do Relatério SPEM VS COVID19) que se juntam e onde & possivel
verificar a intensidade e cadencia com que foi possivel organizar e realizar em 2020 mais
de 60 eventos com participantes On-line e transmissdo em Directo para as Redes Sociais
(cadencia superior a um por semana). O mesmo foi continuado ja em 2021 e até ao més
de Junho com 34 eventos realizados mantendo tanto a cadencia como a variedade e,
sobretudo, a adesédo da Comunidade da EM nacional e da Lusofonia (Tabela 5 - SPEM VS
COVID19).

3.1. DELEGAGAO DOS AGORES

A Delegacéo dos Agores reorganizou-se e instalou a sua sede nas instalagdes da ADDCA-
Associagao de Doentes da Dor Crénica dos Agores em Ponta Delgada.

Atividades regulares:

Em 2021 a Delegacgéo dos Agores com Sede em Ponta Delgada e ntcleo na Cidade da
Horta:

¢ Realizou varios contactos presenciais, telefonicos e em videochamada com os

associados e realizou o levantamento da situacéo regional das PcEM e das suas
familias;

¢ Empreendeu também a angariagdo de novos socios e voluntarios para a SPEM na
Regiao Auténoma.

Eventos:

* A 29 e 30 de maio participou na celebragdo dos Dia Mundial da EM,
nomeadamente realizando a Caminhada do Dia Mundial em Ponta Delgada;

¢ A 29 de junho realizou o EM'Workshop com a Dra. Maria Teresa Flor de Lima sob
a tematica “Dor cronica em tempo de COVID-197;

* Realizou a 25 outubro a Inauguragdo da Exposi¢cdo dos Sintomas Invisiveis na
Sede da SPEM Acores (na ADDCA), com a presenga do Presidente da Diregéo
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Alexandre Guedes da Silva no painel “Os desafios do tratar e cuidar das Pessoas
Com Esclerose Multipla”;

Realizou a 24 novembro a Inauguragdo da Exposicdo dos Sintomas Invisiveis no
Teatro Ribeiragrandense, contando com a presenga de entidades locais: USISM -
Unidade de Saude da llha de Sao Miguel, Camara Municipal Ribeira Grande,
Diregdo Regional da Saude, HIA - Hospital Internacional dos Agores, Hospital do
Divino Espirito Santo de Ponta Delgada, EPER e APDIS - Associagao Portuguesa
de Documentacéo e Informacao de Saude;

A 3 e 4 de dezembro participou na celebragdo do Dia Nacional da EM participando
ativamente no XVI Congresso da EM;

Participou a 4 de dezembro, no Dia Nacional da EM, na reportagem especial
sobre a EM reallzada pela RTP Acores;

Realizou em dezembro a digresséo da exposigao "A minha EM invisivel" na rede
de Saude da llha de Sao Miguel com o apoio do Gabinete de Comunicagao e ao
Gabinete de Risco e Administracdo do Hospital Divino Espirito Santo. Entre os
dias 3 e 13 a exposicéo teve no Hospital e de dia 14 de dezembro até ao dia de
Ano Novo na Unidade de Salde da Ilha de Sao Miguel.

3.2. DELEGACAO DE AVEIRO

A Delegacao de Aveiro foi recentemente reativada, ainda nao tem instalacoes fisicas, mas

pretende dinamizar um conjunto de atividades, tendo como principal objetivo proporcionar

as PcEM e socios da SPEM uma maior proximidade com a Associagdo e promover a

criagdo de uma comunidade que constitua uma rede de apoio para as PcEM na regiao de

Aveiro.

Atividades regulares:

Em 2021 a Delegacao de Aveijro:

e Realizou varios contactos presenciais, teleféonicos e em videochamada com os
associados e realizou o levantamento da situag&o regional das PcEM e das suas
familias;

¢ Realizou diversas reunides institucionais com entidades locais;

e Empreendeu também a angariagéo de novos socios e voluntarios para a SPEM no
Distrito.

Eventos:

Realizou a 15 de maio a apresentacdo da Delegacdo da SPEM de Aveiro na Casa
da Comunidade Sustentavel (espago que reune boas condi¢des de
acessibilidade), com inicio as 14h15, e contou com a presencga do Presidente da
Diregéo Alexandre Guedes da Silva e da Assistente Social Susete Margarido;

A 29 e 30 de maio participou na celebracdo dos Dia Mundial da EM,
nomeadamente realizou o Piguenique Saudavel do Dia Mundial no Jardim Oudinot
em llhavo;
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*+ Realizou a 06 de setembro uma reunido com o Centro Hospitalar do Baixo Vouga
iniciando um caminho de cooperagdo com o objetivo mutuo de melhorar o servigo
prestado as PcEM!;

* Realizou a 11 de setembro o Encontro “Um café, uma conversa e um abrago”;

* Realizou a 23 de outubro o Encontro “Um café, uma conversa e um abrago” na
Universidade Padaria & Pastelaria;

* A3 e 4 de dezembro participou na celebragéo do Dia Nacional da EM participando
ativamente no XVI Congresso da EM.

3.3. DELEGACAO DE BEJA

A Delegacao de Beja centrou as suas atividades nas instalacées de utilizagdo comum da
Unido de Freguesias de Salvador e Santa Maria e continuou a procura ativamente a
disponibilizagdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as actividades e receber as
PcEM e suas familias.

Atividades regulares:

Em 2021 a Delegacéo de Beja:

» Reuniu periodicamente a sua Coordenacao e com os associados;

¢ Realizou contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situacdo regional das PcEM e das suas familias;

¢ Realizou encontros virtuais com as PcEM e cuidadores, fomentando o seu convivio e a
sua conectividade;

» Participou nas reunides mensais promovidas pela Rede Social de Beja;
¢ Angariou novos socios e voluntarios para a SPEM.
Projectos:
* Durante o ano realizaram-se sessdes de avaliagdo e de atividade fisica nas

instalagbes de utilizagdo comum da Unido de Freguesias de Salvador e Santa
Maria no ambito do Projecto “EM’Atividade”, financiado pelo INR.

Eventos:

* A 13 de fevereiro realizou o EM'Workshop com o Arg. Jorge Falcato sob a
tematica “Promogao da Autonomia e da Vida Independente”;

» A 13 de abril realizou o EM'Workshop com a Dra. Adelaide Espirito Santo sob a
tematica “Escola Inclusiva, uma necessidade”;

* A 29 e 30 de maio participou na celebragdo dos Dia Mundial da EM,
nomeadamente realizou o Piquenique Saudavel do Dia Mundial no parque de
Merendas da Mata, em Beja;

* Durante o més de setembro reunimos com as varias listas candidatas as Eleicdes
Autarquicas do Concelho de Beja;

* No dia 5 de novembro co-representamos a SPEM no 3° Encontro Nacional de
Cuidadores Informais que decorreu no Palacio D. Manuel |, em Evora;
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+ A3 e4 de dezembro participou na celebragéo do Dia Nacional da EM e colaborou
ativamente na Comissdo Organizadora do XVI Congresso da EM.

3.4. DELEGAGAO DE BRAGANGA

A Delegacao de Bragancga desenvolve a sua atividade a partir de casa dos seus voluntarios
e ainda nao possui uma Sede a partir da qual possa projectar as actividades e receber as
PcEM e suas familias.

Atividades regulares:
Em 2021 a Delegagéo de Braganca:

e Realizou varios contactos presenciais, telefonicos e em videochamada com os
associados e realizou o levantamento da situacéo regional das PcEM e das suas
familias;

e Empreendeu também a angariagdo de novos socios e voluntarios para a SPEM na
Regiao.

Eventos:

* Realizou a 13 de margo o Webinar EM'Regides Braganga com a moderagéo de
Patricia Lopes;

» Realizou a 20 de margo o Webinar EM'Consulta com a Dra. Puri Ortiz sobre a “A
EM e o Envelhecimento” com a moderagao de Patricia Lopes;

+ A 29 e 30 de maio participou na celebragdo dos Dia Mundial da EM,
nomeadamente realizou o Piquenique Saudavel do Dia Mundial, em Braganca;

+ Participagdo numa reportagem do Mensageiro de Braganca sobre a EM publicada
a 15 de junho;

« Participou a 22 de julho numa agéo de formagdo sobre EM para médicos
organizada no Dia Mundial do Cérebro pelo o servico de Neurologia do Centro
Hospitalar de Tras-os-Montes e Alto Douro;

* Realizagdo a 13 de agosto de uma reunido com o Presidente da Camara de
Braganca para apresentacéo da Delegacdo da SPEM e solicitagdo de apoio a sua
instalagcdo no concelho;

« Participou a 6 de novembro na segunda caminhada/corrida internacional pela EM
“RAMMS 2021" num percurso pela zona histérica de Braganga.

+ A3 e 4 de dezembro participou na celebracéo do Dia Nacional da EM e colaborou
ativamente na Comisséo Organizadora do XVI Congresso da EM.

3.5. DELEGAGAO DE CASTELO BRANCO

A Delegacao de Castelo Branco desenvolve a sua atividade a partir de casa dos seus
voluntarios e ainda nao possui uma Sede a partir da qual possa projectar as actividades e
receber as PcEM e suas familias.

Atividades regulares:
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Em 2021 a Delegacao de Castelo Branco;

Realizou varios contactos presenciais, telefénicos e em videochamada com os
associados e realizou o levantamento da situacéo regional das PcEM e das suas
familias;

Empreendeu também a angariagédo de novos sécios e voluntarios para a SPEM na
Regiao;

Eventos:

* Realizou a 27 de margo o Webinar EM'Regibes Castelo Branco com a moderacéo
de llda Marcal,

* A 2?29 e 30 de maio participou na celebracdo dos Dia Mundial da EM,
nomeadamente realizaram a Caminhada Saudavel do Dia Mundial no distrito;

* Participou a 18 e 19 de novembro na quinta edi¢gdo da Feira de Economia Social
da Regido de Castelo Branco, “Feira Social IN";

* A3 e 4 de dezembro participou na celebracédo do Dia Nacional da EM e participou
no XVI Congresso da EM.

3.6. DELEGAGCAO DE COIMBRA

A Delegacdo de Coimbra encontra-se sediada no Centro Hospitalar Universitario de

Coimbra (CHUC, instalagbes cedidas pela Associagdo dos Amigos do CHUC). Todo o

trabalho desenvolvido por esta delegagéo pauta pela proximidade, didlogo e cooperagio

com as restantes delegaces e constante ligacdo com a Sede

Atividades regulares:

Em 2021 a Delegacao de Coimbra;

Realizou reunibes quinzenais de Coordenagéo para avaliagéo das actividades
desenvolvidas e/ou projeccdo de novas adaptagGes ou reajustes;

Realizou varios contactos presenciais, telefénicos e em videochamada com os
associados e realizou o levantamento da situacdo regional das PcEM e das suas
familias;

Empreendeu também a angariagao de novos soécios e voluntarios para a SPEM na
Regiao;

Manteve uma presenga regular no Jornal de Coimbra e noutros meios de comunicacio
regionais.

Eventos:

* Realizagdo de uma Sess&o de Relaxamento por Videoconferéncia a 26 de janeiro;

* Realizagcdo de uma Sessdo de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 29 de
janeiro;

* Realizou a 3 de fevereiro o Webinar EM'Terapia de Yoga com a Filipa Alvarez;

* Realizou a 5 de fevereiro o Webinar EM'Consulta de Gestdo de Emogées com a
Dra. Mariana Napole&o;
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Realizou a 11 de fevereiro, Dia do Doente, o Webinar EM'Partilha de Boas
Praticas com a participagao da SPEM, da ADDCA, da APJOF, da CPCB, da
LAHUC e do Centro Social @ Paroquial Santos Martires;

Realizacdo de uma Sessdo de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 5 de
fevereiro;

Realizacdo de uma Sess@o de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 12 de
fevereiro;

Realizacdo de uma Sess&o de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 19 de
favereiro;

Realizacdo de uma Sessao de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 26 de
fevereiro;

Realizacdo de uma Sesséo de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 5 de margo;

Participagdo a 16 de margo na sessdo de Fisioterapia Online promovida pelo
servico de NeuroReabilitagao;

Realizagdo de uma Sessdo de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 19 de
margo;

Co-Realizagéo a 20 e 21 de margo da Caminhada/Corrida Virtual da Primavera
EM'Forga em Coimbra;

Realizou a 10 de abril o Webinar EM'Tertulia com Candida Proenga  sobre um
“Passeio Virtual - Roteiro Acessivel”;

Co-Realizacéo a 24 e 25 de abril da Caminhada/Corrida Virtual da Liberdade
EM'Forca em Coimbra;

Realizou a 2 de maio o0 Webinar do Dia da Manh& com Testemunhos da relagéo
entre doente/cuidador/ filho/marido {mulher);

Realizacédo de uma Sessao de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 14 de maio;
Realizagdo de uma Sessdo de Yoga por Videoconferéncia a 17 de maio;

Participagio a 25 de maio na sessdo de Fisioterapia Online promovida pelo
servigo de NeuroReabilitagdo;

Participagio a 26 de maio de Candida Proenga na programa da tarde da TVi,

Realizou a 29 de maio no Parque Verde do Mondego a Caminhada e Piquenique
Saudavel do Dia Mundiai;

Participacdo a 1 de junho na sessao de Fisioterapia Cnling promovida pelo servigo
de NeuroReabilitacio;

Realizacdo de uma Sesséo de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 4 de junho;
Realizagdo de uma Sessao de Yoga por Videoconferéncia a 7 de junho;

Realizacdo a 9 de junho da 1 Caminhada/Corrida EM'Forga no Estadio
Universitaric de Coimbra;

Realizacdo de uma Sessdo de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 11 de
junho;

Realizacdo a 16 de junho da I Caminhada/Corrida EM'For¢ga no Estadio
Universitaric de Coimbra;

Participagdo a 17 de junho na sesséc de Fisioterapia Online promovida peio
servico de NeuroReabilitagao;
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* Realizagdo de uma Sessdo de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 25 de HL(
junho;

» Participagdo a 29 de junho na sessdo de Fisioterapia Online promovida pelo
servigo de NeuroReabilitagéo;

* Realizagao de uma Sess&o de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 9 de julho;
* Realizagdo a 9 de julho da Ill Caminhada/Corrida EM’Forga em Coimbra;

* Realizou a 16 de julho no ABBA Café o langamento do livro "Cicatrizes no corpo e
na aima”;

+ Realizagho de uma Sessao de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 19 de julho;

* Realizou a 20 de julho o Webinar EM'Conversa com Candida Proenca para
apresentagao do livro "Cicatrizes no corpo e na alma”;

* Realizagao a 22 de julho da IV Caminhada/Corrida EM'Forga em Coimbra:

» Participagéo em representacdo da SPEM a 22 de julhc nas Comemoragbes do
Dia Nacional do Cérebro no Colégio da Trindade da UC;

* Realizagdo de uma Sessé@o de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 18 de
setembro;

* Realizaggo a 29 de setembro da V Caminhada/Corrida EMForga no Estadio
Universitario de Coimbra;

» Participagdo a 3 de outubro em representacdo do EM'Forga no Coimbra
TrailRunning;

* Realizagdo de uma Sessdo de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 15 de
outubro;

« Realizagao da 12 Sesséo de Informatica por Videoconferéncia a 20 de outubro;

* Realizagdo de uma Sessao de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 22 de
outubro;

* Realizagdo da 2° Sessao de Informatica por Videoconferéncia a 27 de outubro;

+ Realizacdo de uma Sess@o de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 29 de
ocutubro;

* Realizagao de uma Sesséo de Yoga por Videoconferéncia a 2 de novembro;
- Realizagdo da 3% Sesséo de Informatica por Videoconferéncia a 3 de novembro;

» Participagdo a 5 de novembro na SessZo "Dar Voz ao Cuidador Informal”
realizado no Alma Shopping Coimbra;

» Realizagdo de uma Sessdo de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 5 de
novembro,

* Participagcéo na Corrida Internacional pela EM “RAMMS" a 6 de novembro
(Bragancga e Santarém);

« Realizagao da 4® Sesséo de Informatica por Videoconferéncia a 10 de novembro;

* Realizagdo de uma Sesséo de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 12 de
novembro;

+ Realizacao de uma Sessfo de Yoga por Videoconferéncia a 16 de novembro;

« Realizagdo da 57 Sesséo de Informéatica por Videoconferéncia a 17 de novembro;
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+ Realizagéo a 20 de novembro do Magusto Sdo Martinho EM’ Brasas — Castanhas
e Nozes que permitiu o convivio e a angariagdo de fundos, em Coimbra;

+ Realizacdo de uma Sesséo de Yoga por Videoconferéncia a 23 de novembro;
» Realizacdo da 62 SessZo de Informatica por Videoconferéncia a 24 de novembro;

+ Realizagdo de uma Sessdo de Escrita Criativa por Videoconferéncia a 26 de
novembro;

+ Realizagédo de uma Sesséo de Yoga por Videoconferéncia a 30 de novembro;
+ Realizacio da 72 Sessé&o de Informatica por Videoconferéncia a 2 de dezembro;

+ A3 e 4 de dezembro participou na celebragdo do Dia Nacional da EM participando
ativamente no XVI Congresso da EM;

+ Realizagédo de uma Sesséo de Yoga por Videoconferéncia a 6 de dezembro;

« Realizou durante o més de dezembro a Exposicdo Social de Natal no ABBA
CAFE.

3.7. DELEGACAO DE EVORA

A Delegagao de Evora depois de um breve periodo alojada num espago de Coowork junto
da Praca do Giraldo viu finalmente ser-lhe cedida uma sede em regime de co-partilha pelo
municipio no RC do Lote 8, Bairro da Cruz da Picada, em Evora. E um espago digno com

condicbes fisicas partir da qual ja comegou a projectar as suas actividades e a receber as

PcEM e suas familias.

Atividades regulares:
Em 2021 a Delegacgao de Evora;
e Realizou reunides mensais de Coordenacao para avaliagéo das actividades

desenvolvidas e/ou projeccéo de novas adaptacdes ou reajustes;

¢ Realizou varios contactos presenciais, telefénicos e em videochamada com os
associados e realizou o levantamento da situagéo regional das PcEM e das suas
familias;

e Empreendeu também a angariacdo de novos soécios e voluntarios para a SPEM na
Regiao;

e Manteve uma presenca mensal no Jornal Regional Diario do Sul e noutros meios de
comunicagao regionais.

Projectos:

« Durante o ano realizaram-se sessdes de avaliacdo e de atividade fisica nas
instalagdes da Universidade de Evora no ambito do Projecto “EM'Atividade”,
financiado pelo INR.

Eventos:

+ Realizou a 15 de janeiro o Webinar EM’'Consulta CLEO com o Dr. Jo&o Ferreira;

* Realizou a 27 de janeiro o Webinar EM'Consulta CLEO com o Dra. Claudia
Santos;
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* Realizou a 28 de fevereiro o Webinar EM'Workshop sobre os Direitos da PcEM
com a Dra. Mariana Napole&o;

* Promovemos durante o més de maio o podcast "Minuto com a EM”. Um
apontamento informativo sobre os mitos e verdades da Esclerose Multipla;

* A 29 e 30 de maio participou na celebragdo dos Dia Mundial da EM,
nomeadamente realizou o Piquenique Saudavel do Dia Mundial, em Evora;

* No dia 6 de julho inauguragéo da Exposi¢édo dos Sintomas Invisiveis na Galeria do
Centro de Inovag&o Social da Fundagdo Eugénio de Aimeida com a presenca das
Entidades Locais e do Presidente da SPEM;

* Entre os dias 3 e 15 de setembro reunimos com as varias listas candidatas as
Elei¢des Autarquicas do Concelho de Evora;

* No dia 5 de novembro co-representamos a SPEM no 3° Encontro Nacional de
Cuidadores Informais que decorreu no Palacio D. Manuel |, em Evora;

* No dia 12 de novembro, visitamos o Servigo de Neurologia do Hospital do Espirito
Santo de Evora EPE e distribuimos 25 kits de protecao para os Utentes das
consultas com Esclerose Multipla;

* A28 de novembro tivemos a visita dos Escuteiros do agrupamento 890 que com
os materiais fornecidos pela Junta de freguesia da Malagueira e Horta das
Figueiras pintou a fachada exterior da Sede da SPEM Evora;

* A3 e 4 de dezembro participou na celebragao do Dia Nacional da EM e dirigiu a
Comissao Organizadora do XVI Congresso da EM;

* A 4 de Dezembro demos uma entrevista a Radio Elvas por ocasido do Dia
Nacional da EM;

* A5 de dezembro realizou a inauguragdo da nova sede da Delegagdo no RC do
Lote 8, Bairro da Cruz da Picada com a presenca das Entidades Locais e do
Presidente da SPEM.

3.8. DELEGACAO DE FARO

A Delegagéo de Faro centrou as suas atividades na sua Sede junto ao Hospital a partir da
qual projectou as suas actividades e recebeu as PcEM e suas familias.

Atividades regulares:
Em 2021 a Delegagéo de Faro;
* Realizou contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situacao regional das PcEM e das suas familias;
¢ Angariou novos sécios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:
* A 29 e 30 de maio participou na celebragdo dos Dia Mundial da EM,

nomeadamente realizou o Piquenique Saudavel do Dia Mundial num convivio em
casa de um voluntario, em Faro;

* A3 e 4 de dezembro participou na celebragéo do Dia Nacional da EM e participou
no XVI Congresso da EM.
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3.9. DELEGAGAO DA GUARDA {\ )\

A Delegacao de Guarda desenvolve a sua atividade a partir de casa dos seus voluntarios e
ainda nao possui uma Sede a partir da qual possa projectar as actividades e receber as
PcEM e suas familias.

Atividades regulares:
Em 2021 a Delegacéo de Guarda;
e Realizou contacto presencial e/ou telefonico com os associados e levantamento da
sltuacéo reglonal das PcEM e das suas famlllas;
e Angariou novos soécios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:
«+ A 29 e 30 de maio participou na celebragdo dos Dia Mundial da EM,

nomeadamente realizou a Caminhada e Piquenique Saudavel do Dia Mundial,

« Em Novembro participou ativamente nas gravagdes do Documentario da SIC “N&o
somos de Ferro” que estreou no Dia Nacional da Esclerose Multipla;

» A3 e 4 de dezembro participou na celebragdo do Dia Nacional da EM e participou
no XVI Congresso da EM.

3.10. DELEGAGAO DE LEIRIA

A Delegacéo de Leiria centrou as suas atividades na sua Sede nos Marinhais a partir da
qual projectou as suas actividades e recebeu as PCEM e suas familias.

Atividades regulares:
Em 2021 a Delegacéao de Leiria;
Atividades Ocupacionais e Formativas:

e Realizou, mas com menos frequéncia devido a situacdo pandémica, passeios, ateliers
de costura e artisticos, atividades ludicas (jogos de tabuleiro, populares e digitais).
Também realizou algumas atividades de formacédo em Literacia em Saude, em Culinaria,
em Docaria e em Informatica.

Atividades Desportivas e Terapéuticas:

e Realizacao periddica de sessdes de Fisioterapia, SGA (Stretching Global Ativo) e de
Hidroterapia com o apoio da Camara Municipal de Leiria;

Eventos:
= No dia 2 de fevereiro iniciamos a iniciativa #Atividades EM'Casa com uma aula de

SGA Online ministrada pela Catarina Marques a que fomos juntando outras
actividades de convivio e lazer;
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* Realizou a 28 de margo o Webinar EM"Workshop de Pastelaria com Marta Costa
com a moderagéo de Micaela Rodrigues;

+ No dia 26 de abril estruturamos a iniciativa #Atividades EM’Casa que passou a
incluir as segundas-feiras, Fisioterapia presencial e online, as tercas-feiras, SGA
online, as quartas-feiras Tardes de Convivio online, as quintas-feiras, SGA
presencial e online e as sextas-feiras, Fisioterapia online;

* A 29 e 30 de maio participou na celebragdo dos Dia Mundial da EM,
nomeadamente realizou a Caminhada e Piquenique Saudavel do Dia Mundial no
Parque de Merendas da Barosa;

* Realizamos durante o més de junho um projeto de Meditag&o Guiada com o apoio
da nossa associada Silvia Felizardo;

*+ Realizou a 14 de junho as comemoragdes dos 22 anos da Delegacdo de Leiria
com um video comemorativo da efeméride;

+ Co-realizou a 23 junho uma coreografia de apoio a Selegdo Portuguesa de
Futebol presente no Campeonato da Europa;

* Realizou a 24 de junho o Webinar EM'Workshop com a Dra. Catarina Marques
com a moderag&o de Micaela Rodrigues sobre os “Beneficios do Stretching Global
Ativo {(SGA) na EM”;

* Realizagdo a 9 de outubro de uma Sess&o de Massagens de Relaxamento com o
apoio do Centro Formacéo Massagistas de Leiria;

* Realizagéo a 14 de outubro de uma aula de SGA ao ar livre no Centro de Leiria,
na Praga Goa, Damé&o e Diu (junto & Fonte Luminosa) com o apoio da Camara
Municipal de Leiria;

+ Participou a 9 de novembro numa aula de Pilates oferecida pelo ginasio Fitness
Factory Leiria;

» Participou no Leiria Natal 2021 nos dias 27 e 28 de novembro, 1, 4, 5, 8, 18 e 19
de dezembro das 11:30h as 18:30h no Jardim Solidario (localizado no Jardim Luis
de Cambes) vendendo licores caseiros, artigos alusivos ao natal (realizados pelos
nossos utentes), raspadinhas solidarias e muito mais.. e onde foi objecto de uma
entrevista pelo Canal CMTV;

* A 3 e 4 de dezembro participou na celebragio do Dia Nacional da EM e co-
organizou o XV| Congresso da EM;

* Realizou a 11 de dezembro o Webinar EM'Consulta a Nutricionista Flavia Neca
com a moderacéo de Micaela Rodrigues sobre o tema da “Alimentagéo Saudavel
eaEM"

* Realizou a 12 de dezembro uma fantéstica experiéncia de Massagens de
Relaxamento para os utentes e equipa técnica que foi proporcionada pelo Centro
Formagéo Massagistas de Leiria;

« Participou entre 17 e 23 de dezembro no Mercadinho de Natal da Marinha Grande
na tenda da Fabrica das Tradicbes [no Parque da Cerca] vendendo licores
caseiros, artigos alusivos ao natal (realizados pelos nossos utentes), raspadinhas
solidarias e muito mais..;

* Realizou a 22 de dezembro a entrega de dois cabazes de natal a duas familias de
pessoas com EM com a colaboracdo da Unigo das Freguesias de Leiria, Pousos,
Barreira e Cortes.
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3.11. DELEGAGAO DE LISBOA

A Delegacao de Lisboa centrou as suas atividades na sua Sede em Marvila a partir da qual
projectou as suas actividades e recebeu as PcEM e suas familias.

Atividades regulares:
Em 2021 a Delegacéo de Lisboa;

e Realizou varios contactos presenciais, telefénicos e em videochamada com os
associados e realizou o levantamento da situagéo regional das PcEM e das suas
familias;

e Empreendeu também a angariagdo de novos socios e voluntarios para a SPEM na
Regido da Grande Lisboa.

Apoio Domiciliario - SAD

Apesar dos desafios logisticos e de seguranga colocados pela pandemia
conseguimos cumprir na plenitude os objectivos desta Resposta Social Tipica
protocolada com a Seguranga Social. Os servicos prestados decorreram de segunda
a sexta-feira e incluiram higiene pessoal, higiene habitacional, tratamento de roupa e
fornecimento de refeigbes. Demos apoio a 12 utentes, 9 dos quais protocolados com
a Segurancga Social.

Centro de Actividades de Capacitagdo para a Inclusdo - CACI

Também nesta Resposta Social Tipica protocolada com a Seguranga Social a
pandemia colocou grandes desafios a toda a sua operagdo e teve na imaginagéo e
persisténcia da sua equipa técnica o seu principal trunfo. Além deste contratempo
durante este ano de 2021 o modelo de intervencdo nas atividades ocupacionais
sofreu uma reforma completa e transformou-se num novo modelo de intervengao
dirigido a inclusdo das Pessoas com Handicap. No entanto, ao contrario desta
mudanca ter criado dificuldades adicionais a operacéoc ela foi recebida de bragos
abertos pela equipa técnica e pelos utentes pois cooresponde muito melhor aos
objectivos que ambos tem vindo a desenvolver nos ultimos anos, nomeadamente
com a criagéo dos negécios sociais em 2020. Nesse sentido a SPEM adoptou desde
a primeira hora a designagéo CACI e entrou neste novo mundo decidida a lidera-lo e
a fazer escola.

A intervencéo que foi desenvolvida no Centro de Actividades de Capacitagéo para a
Inclusdo (CACI), no ano de 2021, pretendeu dar continuidade a um frabalho em
equipa multidisciplinar, onde predomina a metodologia do Modelo de Desempenho
Ocupacional e a manutengdo da relagdo terapéutica ja estabelecida que tem sido
fundamental para o decorrer do processo terapéutico e para a obtengédo e
consolidagdo dos resultados do mesmo. Em 2021 o CACI viu reforcada a sua
populacdo com novos elementos quer utentes, quer colaboradores e voluntarios.
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Centro de Atendimento, Acompanhamento e Reabilitagio da Pessoa com Deficiéncia
e Incapacidade — CAARPD

Nesta resposta que teve bastante procura durante o ano de 2021 foram
acompanhados e encaminhados varios utentes para diversos projectos e para
diversas respostas a que a SPEM se mantém ligada, nomeadamente para a nova
resposta nacional da Santa Casa da Misericordia de Lisboa - Valor T da qual somos
parceiro fundacional e com a qual desenvolvemos ja varios projectos de Insergéo no
Mercado de Trabalho.

Projectos:

+ O "EM'Equilibrio”, projeto desenvolvido pela SPEM e co-financiado pelo Instituto
Nacional para a Reabilitagdo, disponibilizou terapéuticas complementares a
portadores de Esclerose Multipla. Iniciou-se ne inicio de Setembro e durante irés
meses 0s participantes puderam usufruir de vérias terapias complementares:
Acupuntura, Arteterapia, Meditagdo e Reiki. O Reiki foi uma destas terapias,
sendo que este método tem como objetivo recuperar e manter a salde fisica,
mental, emocional e espiritual. E reconhecido como uma terapia complementar
pela Organizagdo Mundial da Salde, sendo inclusive praticado em muitas
instituigbes de salde de vérios paises. Neste projecto que contou com 32
participantes (8 homens e 24 mulheres) foram realizadas as seguintes sessdes:

o 78 Sessdes (13%6) individuais de acupuntura com a duragéo de 45 minutos (6
pesscas duranie 13 semanas);

0 12 Sessbes de Arteterapia em grupo com a durag@o de 2 horas (6 pessoas
durante 12 semanas);

0 - 64 Sessbes (8*8) individuais de Reiki com a durag@o de 1 hora (8 pessoas
durante 8 semanas);

0 12 Sessodes de Grupo de Meditag&o em grupoc com a duracdo de uma hora e
via ZOOM (12 pessoas durante 12 semanas);

+ O "E agora o que vamos comer ?!", projeto desenvolvido pela SPEM e co-
financiado pelo Instituto Nacional para a Reabilitag&o, permitiu criar um guia/uma
orientagdo culinaria e disponibiliza-la para pessoas com perturbagbes da
deglutigéo. Esta condicdo, disfagia conduz muitas vezes a desorientagbes em
relac@o as questdes da alimentac&o e dos alimentos a ingerir. Com este guia e/ou
orientagbes praticas pretende-se capacitar as pessoas com perturbagbes da
degluticéo e os seus cuidadores sobre as adaptagbes da alimentagdo de forma a
minimizar estas dificuldades. Facilitando assim o dia a dia dos doentes, familiares
e cuidadores quer do ponto de vista de confecgao das refeigbes diarias, quer dos
conhecimentos nutricionais e promover conhecimentos sobre os diversos tipos de
alimentos e as escolhas mais adequadas. Neste projecto conseguimos angariar o
apoio de varios Chef's que prontamente se voluntariaram para nos ajudar.

Eventos:

* Realizou a 27 de fevereiro o Webinar EM'Contros com ¢ Dr. Carlos Capela com a
moderagéo de Alexandre Guedes da Silva sobre o tema “EM- terapéuticas
modificadoras e COVID19™:
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Realizou a 6 de Margo a Conferencia Digital EM'A¢ao contra COVID-19 com o Dr.
Pedro Simas, o Dr. Carlos Capela, a Dra. Livia Sousa e Enfermeira Nélia Ribeiro
com a moderagdo da jornalista Claudia Pinto sobre o tema “Vacinacéo, EM e
COVID-197;

Co-Realizagéo a 20 e 21 de margo da Caminhada/Corrida Virtual da Primavera
EM’Forga em Lisboa;

Realizou a 23 de abril o Webinar EM'Tertulia com a Diana Eugénio com a
moderagado de Carla Venneno destinado a apresentacao do livro “A Doenga o meu
maior Mestre”;

Co-realizou a 23 junho uma coreografia de apoio a Selecdo Portuguesa de
Futebol presente no Campeonato da Europa;

Co-Realizagdo a 24 e 25 de abril da Caminhada/Corrida Virtual da Liberdade
EM’Forca em Lisboa;

A 29 e 30 de maio co-organizou a celebragdo dos Dia Mundial da EM,
nomeadamente realizou a Caminhada e Piguenique Saudavel do Dia Mundial em
Lisboa;

A 2 de julho o Centro de Atividades e Capacitacéo para a Incluséo) de Lisboa
esteve a banhos na praia do Estoril,

A 22 de julho celebramos o Dia Mundial do Cérebro na Praga David Leandro em
Marvila;

A 6 de Agosto divulgamos trabalhos em Macramé do Atelier Social;

A 1 de Outubro estreamos o “Café Social” que faz parte da Unidade Funcional 2
do Centro de Atividades e Capacitagéo para a Incluséo;

A 3 e 4 de dezembro organizou a celebragao do Dia Nacional da EM e assegurou
a logistica do XVI Congresso da EM.

3.12. DELEGAGAO DO NORTE

A Delegacéo de Norte desenvolve a sua atividade a partir da sua Sede em Matosinhos a
partir da qual projectou as suas actividades e recebeu as PcEM e suas familias.

Atividades regulares:
Em 2021 a Delegacgéo de Norte;

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

e Angariou novos socios e voluntarios para a SPEM;

e Reuniu com entidades e parceiros locais.

Eventos:

Realizou a 28 de maio o Webinar EM' Consulta com a Dra. Rosa Anita e Dr.
Frederico Duarte com moderagéo da Enf. Teresa Torres da ULSMatosinhos sobre
o tema “O Risco de Infe¢des e vacinagao dos doentes com EM”

A 29 e 30 de maio participou na celebracdo dos Dia Mundial da EM,
nomeadamente realizou a Caminhada e Piquenique Saudavel do Dia Mundial;
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+ Co-Realizou a 31 de maio o Webinar EM'Contacto com Paulo Gongalves;

* Realizou a 2 de junho o Webinar EM'Regides Porto e Minho com a moderagdo de
Mara Dias;

* A3 e 4 de dezembro participou na celebragao do Dia Nacional da EM e participou
no XVI Congresso da EM.

3.13. DELEGAGAO DE PORTALEGRE

A Delegacéo de Portalegre desenvolve a sua atividade a partir de casa dos seus
voluntéarios e ainda ndo possui uma Sede a partir da qual possa projectar as actividades e
receber as PcEM e suas familias.

Atividades regulares:
Em 2021 a Delegacéo de Portalegre:
o Realizou contacto presencial e/ou telefonico com os associados e levantamento da
situagdo regional das PcEM e das suas familias;
e Angariou novos sécios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:
* A 29 e 30 de maio participou na celebragdo dos Dia Mundial da EM,

nomeadamente realizou a Caminhada e Piquenique Saudavel do Dia Mundial;

* A3 e 4 de dezembro participou na celebragéo do Dia Nacional da EM e participou
no XVI Congresso da EM.

3.14. DELEGAGCAO DE SANTAREM

A Delegagéo de Santarém desenvolve a sua atividade a partir de casa dos seus
voluntérios e ainda n&o possui uma Sede a partir da qual possa projectar as actividades e
receber as PcEM e suas familias.

Atividades regulares:
Em 2021 a Delegacao de Santarém:

» Realizou contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situacdo regional das PcEM e das suas familias;
e Angariou novos socios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:
* Realizou a 1 de fevereiro o Webinar EM'Consulta CLEO com o Dra. Carolina
Trindade;

» No dia 29 de maio celebramos o 9° aniversario da Delegacdo de Santarém com
as T-shirts do Dia Mundial;
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« A 29 e 30 de maio participou na celebracdo dos Dia Mundial da EM, "X-\
nomeadamente realizou a Caminhada e Piquenique Saudavel do Dia Mundial, em
Santarém;

* A3 e 4 de dezembro participou na celebragao do Dia Nacional da EM e participou
no XVI Congresso da EM.

3.15. DELEGACAO DE SETUBAL

A Delegacao de Setubal desenvolve a sua atividade a partir de casa dos seus voluntarios e
ainda nio possui uma Sede a partir da qual possa projectar as actividades e receber as
PcEM e suas famllias.

Atividades regulares:
Em 2021 a Delegacgéo de Setubal:
¢ Realizou contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situagao regional das PcEM e das suas familias;
e Angariou novos socios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:
* Realizou a 17 de maio o Webinar EM'Workshop de Nutrigdo com Isabela Sousa,

estagiaria do Instituto Universitario Egas Moniz - Caparica;

-« A 29 e 30 de maio participou na celebracdo dos Dia Mundial da EM,
nomeadamente realizou a Caminhada e Piquenique Saudavel do Dia Mundial, em
Setlbal;

+ A3 e 4 de dezembro participou na celebracdo do Dia Nacional da EM e participou
no XVI Congresso da EM.

3.16. DELEGAGAO DE VISEU

A Delegacao de Viseu desenvolve a sua atividade a partir da sua Sede nas instalagdes
cedidas pela APPCDA de Viseu e é a partir dela que projecta as actividades e recebe as
PcEM e as suas familias.

Atividades regulares:
Em 2021 a Delegacao de Viseu:

o Realizou contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situagao regional das PcEM e das suas familias;

e Angariou novos socios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

* Realizou a 2 de marco o Webinar EM'Terapia pelo Yoga do Riso com a Dra.
Sabrina Tacconi;
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* A6 de abril participou no langamento do novo manual “Boccia para todos — Facil
ensinar e facil aprender" que foi apresentado pelo Instituto Nacional para a
Reabilitagéo e pela Associacdo MOVER VISEU;

* A 29 e 30 de maio participou na celebracdo dos Dia Mundial da EM,
nomeadamente realizou a Caminhada e Piquenique Saudavel do Dia Mundial, em
Viseu;

* A3 e 4 de dezembro participou na celebragéo do Dia Nacional da EM e participou
no XVI Congresso da EM.

3.17. NUCLEO DE CASCAIS

O Nucleo de Cascais desenvolve a sua atividade a partir da sua Sede nas instalagdes
cedidas pela Junta de Freguesia de Cascais e é apartir dela que projecta as actividades e
recebe as PcEM e as suas familias.

Atividades regulares:
Em 2021 o Nucleo de Cascais:
» Realizou contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da

situagéo regional das PcEM e das suas familias;

» Desenvolveu a oferta de Fisioterapia e Terapias Complementares - Osteopatia, Reiki e
Acupunctura;

* Angariou novos sécios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

* Realizou a 6 de maio o Webinar EM'Workshop com a Dra. Vera Pradiante sobre a
Interveng&o Psicomotora no Défice Visual;

* A 29 e 30 de maio participou na celebracdo dos Dia Mundial da EM,
nomeadamente realizou a Caminhada e Piquenique Saudavel do Dia Mundial, em
Cascais;

* Realizou a 8 de junho o Webinar EM'Workshop com a Dra. Maria Jodo Pereira
sobre Cartografar e Gerir o Risco da COVID-19;

* Realizou a 1 de julho o Open Day de Terapias Complementares - Osteopatia;
* Realizou a 1 de julho o Open Day de Terapias Complementares - Reiki;

* A3 e 4 de dezembro participou na celebragédo do Dia Nacional da EM e participou
no XVI Congresso da EM.

3.18. NUCLEO DE ESCLEROSE MULTIPLA DO OESTE
(NEMO)

O Nucleo de EM do Oeste desenvolve a sua atividade a partir de casa dos seus
voluntarios e ainda ndo possui uma Sede a partir da qual possa projectar as actividades e

receber as PcEM e suas familias.
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Atividades regulares:
Em 2021 o Nucleo de EM do QOeste;

e Realizou contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da
situacéo regional das PcEM e das suas familias;
e Angariou novos socios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

« A 29 e 30 de maio participou na celebragdo dos Dia Mundial da EM,
nomeadamente realizou a Caminhada e Piquenique Saudavel do Dia Mundial, em
Torres Vedras;

* A3 e 4 de dezembro participou na celebragdo do Dia Nacional da EM e participou
no XVI Congresso da EM.
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