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INTRODUGAO

Este Plano de Atividades para 2024 foi elaborado com base na experiéncia adquirida por esta
direcdo ao longo dos ultimos anos. Experiéncia que teve no Periodo Pandémico 2020 a 2023
0 seu ponto mais criativo que nos obrigou a repensar a organizacao e a realizar coletivamente
um enorme esforgo para adequar a nossa intervengdo aos constrangimentos e desafios
daquele denominado “Novo Normal’.

O recurso as ferramentas Digitais foi essencial e generalizou-se a todas as areas de
intervengdo da SPEM: advocacy, apoio social, desporto, convivio e terapéutica. Esta
transformacdo da SPEM fez com que esta se aproximasse mais dos seus socios e
aumentasse muito a interacdo com a comunidade das pessoas com esclerose multipla
permitindo assim caminhar decisivamente para uma das grandes metas tragcadas por esta
diregao: “Chegar a tod@s com EM sem deixar ninguém pelo caminho”.

Como é conhecido o equilibrio financeiro da instituicdo e o saneamento das situagbes de
conflito herdadas foi conseguido em 2020, conseguindo-se a partir dessa data garantir um
clima de normal convivéncia entre todos os pilares da organizacao: érgaos dirigentes, 6rgaos
institucionais e o6rgaos regionais. Este esforco € decisivo e garante a estabilidade e a
sustentabilidade da SPEM pois, apesar do espirito dominante ser de boa convivencia e
camaradagem, de tempos a tempos, somos colocado a prova e, nessas alturas, € essencial
combater o conflito com paciéncia, determinagéao e dialogo.

Vivemos em 2023 um situacao de retorno a normalidade P6s-Pandémica, esta nova situacao
implicou um aumento da presséo inflacionista que obriga e obrigara a maior cuidado com as
nossas financas. Nestas situacdes econdmicas € normal os pregos subirem muito mais
depressa do que os rendimentos, criando na Sociedade, na SPEM, nos seus funcionarios e
nos seus beneficiarios uma maior pressdo nas suas carteiras. Nesse sentido ndo devera ser
de estranhar que este documento mantenha a generalidade dos objetivos tracados para
2023 e apenas os amplie com outros que entendemos importantes para reforcar a nossa
capacidade de angariar recursos financeiros em 2024 e 2025.

Nomeadamente, serdo reforcados os objetivos e agdes que dao corpo ao novo tema proposto
para o dia Mundial: “O meu diagnéstico de EM” (My MS Diagnosis) e como frase chave
“‘Navegando juntos a EM” (Navigating MS together) que sera o mote dos Dias Mundiais
(2024-25). Da avaliagéo que a Diregao tem realizado ao longo deste mandato (2023-2026) da
situacdo nacional das PcEM e das orientacbes a mais longo prazo das estruturas
internacionais que a SPEM integra, em particular a MSIF e da Plataforma Europeia da
Esclerose Multipla (EMSP), este plano mantém as seguintes orientagdes fundamentais:

- 0 contacto sistematico e préximo com os associados com EM, com vista a
identificagdo de necessidades especificas e a procura de solugbes que contribuam
para as satisfazer

- 0 trabalho coordenado com associagdes congéneres com vista a reforcar o
movimento nacional e internacional de combate a doenca e de garantia dos direitos de
acesso minimo aos medicamentos genéricos incluidos na lista dos medicamentos
essenciais da OMS,

- a defesa intransigente da qualidade de vida das Pessoas com EM e das suas
familias, nomeadamente garantindo que os direitos consignados na Convengao



Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiencia se cumprem nomeadamente
os que dizem respeito ao acesso ao emprego e a capacidade de angariar sustento.

Este documento foi elaborado pela Direcdo em conjunto com as estruturas centrais e
regionais da SPEM, com uma preocupagao de identificar, por um lado, atividades regulares
de prestacao de servicos a associados e a outros benificiarios e, por outro, eventos pontuais
envolvendo componentes de divulgacdo da SPEM e da EM, como sejam os convivios,
angariacao de fundos, entre outras.



1. DIREGAO NACIONAL

Ultrapassada a situagdo de pandemia e promovendo a natural rotacdo dos membros da
direcdo que, por razdes ponderaveis e perfeitamente justificadas, entao e saem e nos vao
trazendo as suas ideias e a sua presengca num regime de voluntariado de porta aberta
demonstrando a inegavel capacidade de regeneracao e dinamismo da nossa organizagao.

Esta vitalidade e resiliéncia da SPEM é fruto de uma organizagdo madura que tem na sua
equipa profissional a base sdélida em que os orgao sociais assentam e enfrentam os novos
desafios que nos sao constantemente colocados. No inicio de 2024 iremos reforgar a Diregao
com varios novos membros (pro-directores) e prevemos que entrem em funcionamento varios
Nucleos e/ou Pdlos surgindo pela primeira vez estruturas regionais no Minho (Braga e/ou
Viana do Castelo). Neste sentido, para além da atualizacdo do organograma funcional que
nos deve orientar (Fig.1) foi também readequado o organograma relacional (Fig.2) que
espelha as ligagbes que existem entre os pelouros e missdes da diregcdo e 0s servigos e
estruturas regionais da SPEM.

ORGANOGRAMA SPEM 2024
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Figura 1: Organograma funcional da SPEM.

O organograma incorpora, tal como referido anteriormente, o espirito e a letra letra dos
estatutos da SPEM integrando os pr6 directores no ambito do governo da organizagao e a
oferta de servicos da SPEM reforcando o seu ambito Nacional. Assim e mercé da
digitalizagdo em 2020 do Servigo Social, dos Servigos Centrais, da Neuroreabilitagdo e da
Psicologia passaremos em 2024 a ter uma cobertura mais ampla em todo o territério nacional.



Continuaremos também organizar e dar realce aos servigos de ambito regional e acomoda-
los-emos em grandes areas de actuagao que reflitam o seu actual estado de
desenvolvimento. Nomeadamente, integrando nas suas atividades projectos de ambito
Nacional como a iniciativa digital EM’'Rede que integrara numa mesma ferramenta todos os
servigos da SPEM, bem como Grupos Terapéuticos e outras actividades de bem estar e lazer.

Tal como apresentado nos planos anteriores o “organograma relacional” permite-nos
compreender melhor a filosofia de gestao que esta diregao tem empreendido e que se baseia
no conceito de Pirdmide Invertida e que procura incentivar a que as iniciativa, as agcbes e os
projetos a desenvolver partam sobretudo de ideias e iniciativas dos colaboradores e dos
voluntarios. Esta filosofia inovadora no contexto das IPSS’s € acompanhada por um maior
grau de autonomia e responsabilizagdo de todos, colaboradores e voluntarios, pelos
resultados globais da gestdo da SPEM”.

ORGANOGRAMA RELACIONAL SPEM

Figura 2: Organograma relacional da SPEM.

A procura de redundancias na lideranga e na condugao dos pelouros e missdes continua a
ser uma das marcas desta Diregcdo. A razdo subjacente a esse propésito continua a ser a de
permitir que Pessoas com Esclerose Mdultipla (PcEM) possam usufruir do seu direito de
participagao efectiva nos orgdos de gestdo da sua associagdo garantindo sempre
continuidade aos assuntos e estabilidade a organizagdo mesmo em caso de necessidade da
sua substituicdo por condicionalismo da EM ou de outros de natureza pessoal. A capacidade
de resiliéncia da organizacao foi posta duramente a prova durante a pandemia mas gracas
ao empoderamento e responsabilizacdo dos funcionarios e dos voluntarios os problemas
foram ultrapassados e hoje existe uma relagdo muito saudavel entre todos os principais
atores do quotidianos da SPEM. A este espirito junta-se uma excelente relacédo de



cooperagao e respeito institucional entre os diversos orgdos da associagdo, condi¢cao
necessaria para poder canalizar todo o esforco em prol dos associados que sdo a razao
ultima de qualquer associacao voluntaria e benévola.

Outro aspecto marcante desta forma de organizagao que importa realgar € a maior atencgao e
conectividade que os varios pelouros e missdes conseguiram estabelecer com os servigos e
com as estruturas regionais da SPEM de 2020 a 2023 e que continuara a ser estimulada.

De seguida apresentam-se as propostas para cada Pelouro e Missdo e para cada Servigo

Nacional.

A.

Pelouro da Estrutura Interna

A este pelouro estdo adstritas as responsabilidades da Gestdo de associados e da

ligacdo da Direcdo Nacional com as Delegagbes e seu alinhamento institucional. E
objetivo principal deste pelouro a promocao de um contacto mais frequente e estreito
entre as estruturas da SPEM e as PcEM.

i. Gestao de associados

Nesta atividade incluem-se:

-

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

A manutencdo de uma comunicagao eficaz com os associados, pelos varios
meios ao dispor;

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

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

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

A monitorizacao das necessidades das PcEM e suas familias;

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

Para a Gestao de Associados estabelecem-se 0s seguintes objetivos a nivel nacional
para 2024:

1.

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

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

ii. Relacionamento com as Delegacoes

Nesta atividade incluem-se:

-

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



= A continuacido da disponibilizagdo de oportunidades de formacdo e de
participacao em workshops, seminarios e conferencias tanto em Portugal como
no Estrangeiro;

= A continuagdo de disponibilizagdo da informacédo 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 Delegacgdes,
com vista a potenciar a sua acg¢ao local junto da sociedade em beneficio dos
associados, das PcEM e suas familias;

= A continuagdo da realizacdo de formacao interna sobre todos os temas com
relevo para a gestdo das Delegagdes, com particular destaque para os aspetos
da organizagao, dos eventos, da comunicag¢ao e da angariagao de recursos;

= Refor¢ar a ligacao e alinhamento institucional das Delegagbes entre si e com a
Direcao Nacional de forma a maximizar a nossa capacidade de intervengao,
tanto localmente como a nivel na nacional, criando assim condicdes efectivas
através de pressdo mediatica, social e politica que ajude a melhorar a
qualidade de vida das PcEM e das suas familias.

Para o Relacionamento com as Delegac¢des estabelece-se o0s seguintes objetivos a
nivel nacional para 2024:

3. Realizagdo de uma Reunido de Direcdo de forma hibrida huma Delegagdo (exceto
Lisboa) no 1° Semestre de 2024;

4. Realizagéo de trés agdes de capacitagédo interna para voluntarios e colaboradores nas
areas da organizagdo de eventos, comunicagao e angariagdo de recursos;

5. Realizagéo de quatro reuniées de coordenagdo das Delegagées.

B. Pelouro Financeiro

A este pelouro estdao acometidas as responsabilidades da Gestao Financeira da Dire¢ao
Nacional e controlo das tesourarias das Delegacoes.

A questéo central a resolver em 2024 e que transita dos anos anteriores tem que ver
com a nossa relagao contratual com os organismos publicos que substituimos na
prestacdo de respostas sociais e de saude aos nossos associados. Nesse sentido
iremos reforgar a relagdo com a Seguranga Social, sobretudo nas Delegagdes em que
se justifiquem a existéncia de CACIl's, SAD’'s e CAARPD’s. Iremos continuar as
conversdes que ja iniciamos com os organismos do Ministério da Saude no sentido de
podermos ter apoio para que uma eventual Empresa Social possa vir a disponibilizar a
precos sociais Servicos de Neuroreabilitacdo, de Psicologia e de Enfermagem em
articulagdo com os Centros de Responsabilidade Integrada que se vierem a constituir
no pais.

Tal como ja referido importa ressalvar a nossa natureza de IPSS, ou seja, s6 podemos
distribuir na exata medida que sejamos capazes de angariar e nesse sentido continua a
implementacao da nova politica de angariacédo de recursos financeiros externos assente
na contratualizagdo com o estado e autarquias, na candidatura a projetos que passarao
também a incluir os de natureza cientifica, nas iniciativas de angariagdo directa da
Missdo Angariar ou angariagdo indirecta que o Pelouro dos Eventos vierem a
desenvolver durante 2024.



Em 2024 manteremos a centralizacdo do recebimento das quotas com o seu posterior
reparto, e a publicacdo de informacido atempada sobre a situagdo de cada centro de
custo e os fluxos financeiros entre a Sede e as Delegagbes. Este modelo tem sido e
continuara a ser fundamental para uma melhor transparéncia na forma de aplicacao dos
recursos disponiveis e para o seu alinhamento institucional.

As dificuldades de tesouraria do ano de 2019 nao se repetiram durante todo o ano de
2023 (apesar de, por questdes solvabilidade da tesouraria, termos mantido sempre em
aberto a possibilidade de recorrer a linha crédito contratada com o Montepio Geral).

Para o Pelouro Financeiro estabelecem-se os seguintes objetivos:

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

7. Fazer crescer em 2024 em 5% o volume de receitas da SPEM de modo a garantir um
aumento da disponibilidade financeira que permita a criagdo do Fundo de Reserva sem
desequilibrar a execugdo orgamental e a realizagéo do plano de actividades.

C. Pelouro Recursos Humanos

Este pelouro tem, tal como o pelouro financeiro, uma acdo nacional e implica o
desenvolvimento de uma politica de gestdo assente na otimizagédo da criagcdo de valor
pelos varios recursos humanos da organizagao. O pelouro é responsavel para a
harmonizagao de procedimentos e pelo plano de formacao interna dos colaboradores
da SPEM em articulagdo com o pelouro da Organizagao Interna. Estdo-lhe também
acometidas as responsabilidades de cogestdo dos colaboradores assalariados,
comissionistas, bolseiros, estagiarios e voluntarios da SPEM.

O pelouro dos Recursos Humanos estabelecera e supervisionara os instrumentos legais
de controle previstos na legislacao, sera responsavel pela valorizagao profissional dos
colaboradores e criara as condicdes para a motivacdo e exceléncia na prestacdo dos
servicos da SPEM.

O pelouro é co-responsavel com o Pelouro financeiro pela continua melhoria das
condigbes de trabalho e remuneracdo da SPEM no sentido de a tornar a melhor IPSS
para se trabalhar e voluntariar em Portugal.

i. Gestao de colaboradores assalariados
Nesta atividade incluem-se:

= O controlo da prestacao 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 formacéao individualizados
para cada funcgao e /ou colaborador;

= O instruir da capacidade disciplinar que a lei permite para situa¢des de falta
recorrente, desobediéncia e outras;

= A implementacdo das obrigacbes legais de formacgdo, de seguranca e de
medicina no trabalho.



Para a Gestdo de colaboradores assalariados e comissionistas estabelecem-se os
seguintes objetivos a nivel nacional para 2024

8. Terminar a implementacdo da avaliacdo de desempenho para todos o0s
colaboradores até ao final do 1° Semestre de 2024;

9. Estabelecimento de um plano de formacédo para 2024 até ao final do 1°
Trimestre de 2024.

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

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

= |mplementacdao da metodologia das bolsas de estudo/investigagdo para o
desenvolvimento de tarefas relacionadas com a formacgédo e a investigagao
cientifica;

= Desenvolvimento de uma bolsa de voluntariado propria, com um plano de
formacgéo e acolhimento estruturados e com usufruto pleno dos beneficios da
legislacao em vigor.
Para a Gestao de colaboradores bolseiros, estagiarios e voluntarios estabelecem-se os
seguintes objetivos a nivel nacional para 2024:

10. Abertura de candidaturas e renovacdo da bolsa de Voluntariado até ao final do 1°
Semestre de 2024;

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

D. Pelouro Ciéncia e Inovacao

O pelouro da Ciencia e Inovagao consolidou em 2023 todos os contactos e parcerias
que desenvolveu durante o mandato anterior 2019-2022. Nesse sentido o pelouro tera
no seu sexto ano de funcionamento em 2024 como principais tarefas:

i. Colaboracdo com os Servicos Partilhados do Ministério da
Saude (SPMS) e o GEEM de todo o processo de desenho,
implementacao e lancamento do Registo Nacional da
Esclerose Multipla (RNEMA)

Nesta atividade incluem-se:
e O acompanhamento do cumprimento por parte do governo das Propostas de
Resolugao que foram aprovadas em Fevereiro de 2020 pelo Parlamento;

e Coordenacdo com o SPMS e o GEEM de todas as iniciativas a ser levadas a
pratica no ambito do desenho, implementagcdo e langamento do Registo
Nacional da Esclerose Multipla (RNEMA);



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

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

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

Para medir o desempenho deste processo estabelecem-se os seguintes objetivos para
2024:

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

13. Continuar a pugnar e sensibilizar os associados e as PcEM e suas familias para a
necessidade e importdncia do RNEMA realizando duas sessdes de sobre o tema em
2024.

ii. Participacao activa nas varias iniciativas cientificas sobre a
doenca e nos varios projetos institucionais em curso,
nomeadamente no Projeto Incluir do INFARMED e ACAD da
ENSP

Nesta atividade incluem-se:

e A participacao activa em atividades do Projeto Incluir do INFARMED, ACAD da
ENSP e de outros semelhantes que surjam no decurso do ano;

e A disponibilizacdo da SPEM junto das organizagdes para ser parceira na
organizagao, conducdo e divulgagdo dos Congressos, Cursos, Palestras e
Seminarios Cientificos e técnicos sobre a EM;

e A apresentagdo de comunica¢des cientificas pelos nossos dirigentes e
colaboradores sobre as abordagens praticas que se desenvolvem na SPEM no
tratamento e cuidar dos doentes de EM;

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

Para a Participacéo Cientifica da SPEM estabelecem-se os seguintes objetivos a nivel
nacional para 2024:

14. Publicacdo de duas comunicagbes proprias: uma de caracter social e outra de caracter
meédico/ terapéutico em reunibes cientificas;

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

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

Nesta atividade incluem-se:
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e A SPEM ira continuar os contactos para integrar de forma ativa o desenho,
implementagdo, acompanhamento e avaliagdo dos Ensaios Clinicos de novas
moléculas ou de novas aplicagdes no tratamento da doenca;

e A SPEM ira continuar a desenvolver contactos com a AICIB no sentido de
participar aumentar a taxa de ensaios clinicos em Portugal,

e A SPEM ira continuar a sua agao de informagdo dos doentes sobre a
importancia, implicagbes e risco dos Ensaios Clinicos. Ira propor a industria e
ao Infarmed a utilizacdo de novas abordagens ao aumento da Literacia em
Saude nesta area fundamental ao desenvolvimento da Inovacéo terapéutica;

e A apresentagdo de candidaturas individuais ou em consorcio com outras
organizagdes congéneres nacionais e/ou europeias a projectos de investigacao
sobre a Esclerose Multipla ou sobre a saude do Cérebro e do Sistema Nervoso
Central (SNC). Estas candidaturas de acordo com o seu programa de abertura
podem ou ndo ser dirigidas a consércios com a industria, universidade e
servigos publicos pelo que todas as configuragdes serdo exploradas com o
objectivo de passar a integrar ativamente o esfor¢o de investigagao e inovagao
em redor do tratar, cuidar e curar a doenga;

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

Para medir o desempenho deste acdo estabelecem-se os seguintes objetivos para
2024:

16. Conseguir participar em 1 consoércio de investigagdo com Universidades e Centros de
Investigagdo interessadas em poder realizar projectos de Investigacdo em Portugal
que envolvam PcEM.

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

Nesta atividade incluem-se:

e A SPEM ird colaborar no ambito no estabelecimento de contactos com
Associagdes/Nucleos de Estudantes e com as coordenacgdes dos Cursos de
Ensino Superior desta area para estimular os estudantes e os professores para
os temas da Saude do Cérebro e do SNC (NovaFCT, Classica, Enfermagem,
Biomédica, etc.).

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

Para medir o desempenho deste acdo estabelecem-se os seguintes objetivos para
2024:

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

11



E.

Pelouro Comunicacao

O pelouro da Comunicacdo continuara, no ano de 2024, a desenvolver esforgos para
que as relagdes de conetividade entre as PCEM sejam reforcadas e criadas sinergias
com o intuito de chegar a mais pessoas, entidades, associacbes e parceiros que
ajudam a SPEM todos os anos a cumprir a sua missao.

O pelouro continuara a promover a articulagdo da “Comunicacdo” com 0s servigos
centrais e as delegagdes, importando desenvolver boas praticas internas que permitam
o conhecimento atempado, pelo pelouro, de atividades e iniciativas SPEM.

Para o ano de 2024 o Pelouro da Comunicacgao propde as seguintes Atividades:

-

Editar conteudos, noticias, artigos de opinido e atividades, divulgando as
mesmas nos canais de comunicacdo SPEM, com especial relevo para o a
pagina online (Site), Boletim, e-Letter e redes sociais;

Reforcar a rentabilizacao destes instrumentos de comunicacao através de
uma correta angariagdo de publicidade e publi-reportagens e através da
dossiés tematicos, inseridos no Boletim trimestral, dedicados a uma tematica
isolada (p.ex. trabalho e EM). Esta tarefa deverd estar em sintonia com a
“Missao Angariar”;

Disseminar informacéo pertinente, valida e verdadeira no ambito da Esclerose
Multipla, mantendo articulagao entre todos os canais de comunicacdo SPEM;

Dar apoio, transversal a todas as areas de intervencdo da SPEM, na
elaboragdo de conteudos digitais, visuais e fisicos, respeitantes a informacao,
divulgacado, comunicacao e eventos;

Colaborar em atividades, eventos e iniciativas, especializadas ou generalistas,
de acordo com o ambito de atuagcdo SPEM, bem como servir de suporte a
outras equipas e voluntarios que desenvolvam atividades e ou iniciativas,
integrando as mesmas e promovendo uma relagdo de cooperagdo entre
todos;

Colaborar com o Pelouro da Ciéncia na pesquisa ativa de informacéo relativa
a doenca e a sua envolvente, divulgando a mesma nos canais de
comunicagao SPEM,;

Reforgar a importancia dos estilos de vida saudavel, através dos canais de
comunicagao SPEM, nomeadamente no que respeita as atividades cognitivas,
aos passatempos e manualidades, aos habitos alimentares saudaveis, a
atividade fisica e ao desporto;

Fazer interface com as areas de comunicagao das instituicdes internacionais
onde a SPEM esta representada, particularmente, MSIF e MS European
Plataform.

Para 2024 estabelece-se cinco objetivos:
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25. Dar resposta aos pedidos solicitados, nao ultrapassando mais de 5 dias uteis apos a
data de solicitagéo e de acordo com as prioridades previamente estabelecidas;

26. Realizar a publicagéo por trimestre de pelo menos 3 temas de relevo no ambito das
atividades da SPEM;

27. Medir, através das interagbes estabelecidas, o alcance da disseminagao de informag¢do
transmitida pela Newsletter, pelo Boletim e pelas publicagbes no site;

28. Publicar o Boletim trimestralmente, saindo o primeiro trimestre (janeiro, fevereiro e
Margo) até15 de abril de 2024, o segundo trimestre (abril, maio e junho) até 15 de julho
de 2024, o terceiro trimestre (julho, Agosto e setembro) até 15 de outubro de 2024 e o
quarto trimestre (outubro novembro e dezembro) até 15 de janeiro de 2025;

29. Publicacdo da E-Letter - newsletter mensalmente, na primeira semana de cada més.

F. Pelouro Eventos

A consolidagao do pelouro dos Eventos em 2024 é uma das prioridade da SPEM para
garantir uma boa conectividade com as restantes associagdes da EM. Manter e reforgar
em 2024 a itinerancia da Exposi¢do dos Sintomas Invisiveis da EM, manter a iniciativa
EM'Rede e estende-la a todo o pais, acompanhar o desenvolvimento da Iniciativa
Oceanos de Esperanca e realizar a XIX edicdo do Congresso Nacional da Esclerose
Multipla.

Assim perspectiva-se que o pelouro em 2024 tera como principais tarefas:

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

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

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

e Em dezembro, em co-organizacao com as restantes associagdes e a Industria
e seguindo a nossa tradigcao, realizar as Comemoragdes do Dia Nacional da
EM.

Para medir o desempenho nas campanhas/eventos regulares estabelecem-se os
seguintes objetivos para 2024:

30. Conseguir ter duas presengas em programas televisivos a apelar a Consignagédo do
IRS na SPEM;

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

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

ii. XIX Congresso Nacional da Esclerose Miiltipla

Nesta atividade que se pretende co-organizar no més de dezembro 2024 em
simultaneo com o Dia Nacional da Esclerose Multipla iremos:
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e Promover a participacao de todas as entidades que representam as PcEM, o
GEEM, o Conselho Portugués do Cérebro e outras organizagbes nacionais e
internacionais que connosco partilhem interesses comuns;

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

Para esta actividade estabelecem-se os seguinte objetivos:

33. Realizar pelo menos dois cursos de formagdo associado ao Congresso e garantir a
inscricdo de pelo menos 20 participantes;

34. No Congresso garantir a mobilizagéo e participacdo de 120 PcEM e/ou associados da
SPEM.

iii. Corrida/ Passeio EM’Forca
Esta atividade destina-se:

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

e Este evento que néo foi possivel realizar em 2023 devera tanto quanto possivel
decorrer durante 0 més de maio e coincidir com a comemoracdo do Dia
Mundial da EM em 2024.

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

Para medir o desempenho da Corrida/ Passeio estabelece-se o seguinte objetivo:

35. 500 (quinhentos) participantes na corrida e 1000 (mil) na marcha/passeio.

iv. A Feira de Emprego e Empreendedorismo da SPEM

Esta € uma atividade nova que ainda néo foi possivel langar e que transita para 2024
e que pretende promover a igualdade de oportunidades no mercado de trabalho para
as pessoas com EM, através de uma iniciativa que promova o emprego acessivel e
justo para os doentes e a disponibilizacdo de apoio para o autoemprego e o
empreendedorismo.

Para 2024 estabelece-se um unico objetivo:

36. Conceber, financiar e realizar a Feira com o apoio de Universidades e Centros de
Incubagéo de Empresas.

v. OCEANOS DE ESPERANCA | VELEJANDO PELO MUNDO -
PELA VIDA

Este evento, que estd em construgdo e sera objecto de uma proposta de adenda a
este plano de atividade, pretendera repetir, com partida e chegada a Lisboa, a
Circunavegagao da Terra por pessoas com EM. Ja foi realizada ha 10 anos apartir da
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Dinamarca e aportou em Lisboa com grande envolvimento e participagdo ativa da
SPEM.

Para esta nova atividade nao se estabelecem objetivos.

vi. Outros eventos pela EM

Mercé da Pandemia a generalidade dos eventos teve de passar para o formato digital
pelo que este ponto se destina a enquadrar outros pequenos eventos virtuais ou ao
vivo a realizar ao longo do ano e em varias localizagbes que tem como objectivo:

e Proporcionar um convivio salutar entre PcEM, suas familias, os associados da
SPEM com o pubilico local;

e Nestes eventos incluem-se por ex.: Visitas ao Oceanario de Lisboa, visitas ao
ZOOMARINE, visitas a Amiama/Unido Zodfila/Casa dos Animais de Lisboa,
Peddy papers tematicos (nomeadamente sobre acessibilidades), Concertos e
Saraus solidarios, Festas Tematicas (por ex: Festa da Primavera) e Festas de
Inauguragcdo das Instalagdes ou de novos Projetos e Programas das
Delegacoes.

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

37. 1000 (mil) participantes durante o ano e 15000,00€ (quinze mil euros) angariados.

G. Missao Juventude

A Missao Juventude criada em 2019 tarda em afirmar-se, em parte por falta de
voluntarios que a desenvolvam mas também por dificuldade da Diregdo em conseguir
dedicar-lhe a atencédo que ela merece. Assim € um compromisso assumido que 2024
marcara o seu inicio. A sua justificacdo e actualidade mantém-se pois mercé de uma
maior sensibilizacdo dos profissionais de saude e de um melhor e mais generalizado
acesso ao exames de Ressonancia Magnética tem sido possivel diagnosticar a doenca
cada vez mais precocemente. Tal tem transformado a pirAmide etaria dos doentes de
forma acentuada nos ultimos anos e existem hoje um grupo crescente de jovens que
nao encontram resposta adequada para as suas questdes e dilemas. Nesse sentido, as
organizacgdes internacionais tem dado cada vez mais relevo a esta nova realidade e tem
procurado dedicar uma parte crescente da sua atencgéo a criar respostas para este novo
desafio. Nesse sentido a SPEM esta e continuara a desenvolver iniciativas que
acompanhem esta preocupacao internacional que se denominara de Missao Juventude
€ que consiste em:

i. Realizar encontros regulares de jovens em varias
delegacoes

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

= Lisboa no més de marco sobre o tema Emprego (Prestacdo Flexivel do
Trabalho) e setembro com tema livre;

= no Porto, no més de maio sobre o tema Rendimento Garantido.

= nas Delegacdes, ao longo do ano sobre o tema do Empreendedorismo;
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Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo:

38. Realizagao de pelo menos duas sessées com a participagao de 30 jovens com EM.

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

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

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo:

39. Participagdo de 30 jovens com EM.

H. Missao Emprego e Empreendedorismo

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

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

Nesse sentido a SPEM ira no dmbito da Missao Emprego e Empreendedorismo voltar a
candidatar uma iniciativa que acompanhe esta preocupagado internacional que se
denominara Emprego e carreiras para os Doentes Cronicos com Multi Deficiéncia e que
consiste em:

i. Reforcar a iniciativa “Futuro Feliz - Emprego e carreiras para
os Doentes Cronicos com Multi Deficiéncia”

Esta iniciativa teve em 2020 financiamento obtido pela Roche que permitiu fazer o
diagnéstico de necessidade e o desenho do curso de formagéo para o qual se torna
necessario obter financiamento para a sua colocagao no terreno. Nesse sentido a
iniciativa voltara a ser objecto de candidatura ao programa Programa Cidadaos
@ctivos financiado pelas EEA Grants em parceria com entidades dos paises
doadores. Quando aprovada esta iniciativa permitira acolher durante um ano um
conjunto integrado de acgbes que permitirdo ajudar 40 doentes e 60 cuidadores a
criarem e/ou desenvolveram competéncias digitais que lhes permitam o acesso a este
novo mercado de trabalho. Este projecto envolvera todas as delegacdes da SPEM e
as associacdes parceiras.

Para esta iniciativa serao utilizadas as métricas de avaliagcao prescritas no formulario de
candidatura.
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ii. Co-organizacao de uma sessao do XIX Congresso Nacional
da Esclerose Muiltipla

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

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo:

40. Participacdo de 3 responsaveis politicos/empresariais/sindicais nacionais e/ou
internacionais;

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

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

Liderar a concepg¢ao do evento e co-adjuvar na sua organizagdo nos termos acima
definidos.

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo:

42. Conceber, financiar e realizar a Feira com o apoio de Universidades e Centros de
Incubagéo de Empresas (idéntico ao 33).

l. Missao Cuidar

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

i. Assegurar e reforcar a presenca da SPEM na Plataforma da
Dor - SIP PT.

Esta iniciativa que transita do anterior mandato sera continuada agora numa
perspectiva mais empenhada e abrangente de fazer chegar a problematica da Dor
Crénica ao grande publico e aos decisores politicos como uma das principais
consequéncia invisiveis da Esclerose Multipla e fazer com que estes a valorizem em
sede de protegdo social e do emprego das PcEM. O objectivo de 2024 da SIP
Internacional é a de promover a adopg¢ao pelos Estados da Unido Europeia da versao
mais actual da Classificacdo Internacional das Doencas - ICD-11 que classifica a Dor
como Doenca Cronica e que no caso da Esclerose Multipla assume pela primeira vez
classificagdo auténoma para cada um dos seus diferentes tipos (Surto Remisséo,
Primaria Progressiva, Secundaria Progressiva, etc.).

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo:
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43. Estabelecimento de protocolos com as varias associacbes da Dor para a co-
responsabilizagédo pela realizagdo do plano e pela angariagdo dos recursos
necessarios para a SIP PT.

ii. Concretizacao da Residéncia da Pessoa com Esclerose
Multipla.

Esta iniciativa, que transitou do anterior mandato, sera continuada, com base na
constante procura de financiamento e candidatura do projecto. Continuardo a ser
abordadas perspectivas mais internacionais, com possivel envolvimento das nossas
congéneres europeias de modo a ganhar escala e despertar o interesse de mais
parceiros, sobretudo, os financiadores. O nosso voluntario Filipe Gaivao ira realizar
uma nova iniciativa velocipédica de angariagdo de fundos e de atengdo para este
objectivo.

Para esta iniciativa ndo serao utilizadas métricas de avaliagao.

iii. Continuar a trabalhar em consonancia com a European
Multiple Sclerosis Platform (EMSP), no desenvolvimento do
programa de formacao dedicado a enfermeiros de EM
(MSNurse).

Esta iniciativa que arrancou em dezembro de 2019 sera continuada agora no terreno
de forma a dotar os varios centros hospitalares do Pais, que ndo sejam centros de
referencia para a doenga de pelo menos um enfermeiro habilitado com esta formagao
internacional.

Para esta actividade que nao foi possivel organizar em 2023 mantém-se o0 mesmo
obijetivo:

44. Formacéo de 15 enfermeiros;

iv. Co-organizacao de uma ou varias sessoes Paralelas do XIX
Congresso Nacional da Esclerose Miuiltipla

Serdo convidados especialistas nacionais e internacionais, para animarem a(s)
sessdo(0es) destinada a debater o Cuidar que decorrera(do) numa(s) sessao(oes)
paralela(s) do Congresso da SPEM.

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo:

45. Participagdo de 20 cuidadores/ técnicos terapéuticos.

J. Missao Angariar

Tal como anteriormente referido a nossa capacidade de intervencdo depende muito da
nossa capacidade em nos financiarmos autonomamente junto da Sociedade: tecido
empresarial, fundagodes, cidadaos anénimos, etc. Nesse sentido e porque esta é uma
actividade fundamental para a SPEM ela ira em 2024 seguir um modelo assente em
trabalho profissional de coordenacao do esforgo voluntario das Delegacoes.

Nesse sentido irdo ser admitidos dois colaboradores que irdo reforgar os Servicos
Centrais, um a tempo inteiro que dividira a sua acado entre o servico Social e a
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Coordenagao destes Servicos e o Angariar. O outro ira activamente, no terreno,
colaborar com as Delegacdes e o0s seus voluntarios nas varias atividades de angariacéo
de fundos, quer sejam elas dirigidas a Instituicdes (programas de apoio dos municipios
e das juntas de freguesia, programas de responsabilidade social das empresas, etc.) e
a Particulares (participando em feiras, vendas de garagem, eventos publicos, etc.).

Ambas linhas de angariagdo coexistirdo sendo a a primeira, a Angariagao Institucional a
decisiva para tornar esta actividade numa ferramenta realmente importante de
financiamento da SPEM e devera representar em 2024, um esfor¢o de angariacao de
cerca de 12% do orcamento anual da SPEM (80 000,00€), sendo que, neste valor se
estdo a considerar os esforcos conjuntos de toda a estrutura Nacional da SPEM.
Chamar-se-a Missao Angariar e consistira em:

i. IntervEMcao para a destigmatizacao da PcEM no Trabalho e
na Sociedade.

Este sera o projecto chapéu que em 2024 servira de mote aos pedidos de apoio que
iremos submeter institucionalmente as Autarquias e as Empresa com quem nos
pretenderemos relacionar.

Para esse efeito sera preparada uma brochura que acompanhara as solicitagcdes de
reunido e os pedidos de apoio financeiro que iremos fazer chegar. Este pedido incluira
as verbas necessarias para o seu funcionamento e para todas as atividades das
Delegacgbes que se dirijam para a obtencédo deste objectivo (na pratica deverao ser
capazes de suprir todos os custos de funcionamento das delegagbes e uma parte dos
servicos centrais da SPEM).

46. Angariagdo de 15 000,00 € de fundos privados e 30 000,00€ de fundos publicos
(Autarquias);

ii. Desenvolver o EM’Forca reforcando-lhe o caracter Nacional
e Multidesportivo.

Este projeto continuara a ser aprofundado ganhando uma nova estratégia que permita
garantir que:

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

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

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

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

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

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

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

= Apoio na organizagao de treinos/caminhadas/passeios de BTT organizados em
todas as Delegacgoes;

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

= Consolidacado de parcerias com entidades promotoras de eventos desportivos,
para aumentar a captacdo de inscricbes e, consequentemente, de fundos
angariados;

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

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

= Balcdo EM'Forgca — desenvolver e concretizar um plano de presengas com o
stand mével da SPEM em, pelo menos, dez eventos, sempre que possivel,
venda de merchandising;

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

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

47. Angariagéo de 5 000,00 € de fundos privados e 15 000,00€ de fundos publicos (IPDJ e
Autarquias);
iii. Vendas de Garagem Solidaria.

Esta iniciativa devera apelar a generosidade dos socios na doagédo e aquisicao de
bens e podera vir a ser realizada em parceria com outras Associagcdes de Doentes
Este sera um projecto iminentemente destinado a voluntarios mas que podera também
ser realizado a comissao.

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo:

48. Realizar 3 sessGes por ano e angariar em média 5 000,00 €;

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

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

Para esta actividade nao se estabelece nenhum objetivo.
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2.  SERVICOS NACIONAIS

Em 2023, a continuagao da situagado pandémica continuou a condicionar bastante o processo
de transicdo que se tinha planeado para a transformacgéo e integracdo dos servigos. No
entanto, o aliviar das medidas sentido em grande parte do ano permitiu consolidar os ganhos
obtidos no ano anterior e dar-lhes um alcance nacional. Assim sendo e continuando na sua
maioria a ser sediados em Lisboa, estes servicos ganharam por via da sua digitalizagdo um
alcance nacional e hoje ja funcionam em rede, distribuindo o trabalho e as responsabilidades
e sendo capazes de responder as solicitagdes de toda a rede de delegacgdes.

Em 2024, continuaremos a estudar a autonomizacdo e transformagdo do Servigo de
Neuroreabilitacdo que devera sair da orbita de exploracdo directa pela SPEM. Para a
prestacdo destes servicos sera desenvolvida por uma Empresa Social de Cuidados
Integrados para o Cérebro que sera constituida nos termos aprovados na Assembleia Geral
Ordinaria de 30 de novembro de 2019. Em 2024 sera dado inicio ao funcionamento da
Unidade de Formagao em Esclerose Multipla e Doencas do Cérebro e do Sistema Nervoso
Central que conta desde este 2020 com uma dezena de formadores habilitados.

A. Servicos centrais

Os servicos centrais da SPEM compreendem o secretariado, o apoio administrativo, os
motoristas, a secgdo de conteudos e imagem, o suporte informatico e a nova secgao
comercial e de angariagdo. Estes servigos constituem a base sobre a qual toda a
estrutura assenta e tem uma grande responsabilidade no objectivo da Conectividade
que se continuara a prosseguir nos proximos dois anos. A equipa prevista para o ano de
2024 é composta por:

1 Secretaria Geral;

1 Secretaria;

1 Administrativa;

1 Designer;

1 Editor Contelidos Multimedia;

1 Gestor de Redes Sociais (a contratar);
1 Informatico;

5 Voluntérios.

B. Servico Social

Em 2024 sera consolidada a intervencao digital do Servico Social, aproveitando a
experiéncia acumulada no tele-atendimento que existiu de 2020 a 2023. O Servico
Social ja tem hoje uma cobertura nacional que tem permitido dar resposta a solicitagbes
de PcEM de todo o pais. Ha no entanto areas que necessitam de ser desenvolvidas de
forma a que depois de feita uma primeira avaliacdo pela equipa social da SPEM as
PcEM possam também ser acompanhadas pelas equipas sociais de proximidade sejam
elas municipais ou de outras Associagbes e IPSSs.

21



Como retorno por esse apoio a SPEM ira continuar a promover a partilha de boas
praticas por via da realizagdo de Webinares e da participagdo em reuniées e encontros
das diversas redes sociais locais em que a SPEM continuara a estar ativamente
envolvida.

Importa referir que o Servigo Social é essencial na efetivagdo do cumprimento da
missao da SPEM, quer em ambito nacional quer, local. Nesse sentido, cabe aos
profissionais com formagao na area social (Assistentes Sociais e Educadora Social) unir
esforcos e encontrar metodologias de intervengcao que compactuem com o modelo de
intervencdo (Modelo Psicossocial) adotado quotidianamente no atendimento de
doentes, cuidadores e familiares. As trés etapas do processo de intervengao social que

utilizaremos estao representadas na figura 3:

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

* Encaminhamento para respostas sociais (internas ou externas)

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

¢ Avaliagdo final e cessag¢do da intervengdo

Figura 3: Processo de intervengao social utilizado na SPEM.

Importa também referir que em 2024 prosseguiremos os esforgcos de ampliacdo da
atuacdo do Servico Social via o trabalho em rede em colaboragcdo com outros
profissionais que, embora sem conhecimento aprofundado da doencga (neste caso a
parceria com Assistentes Sociais na area da Saude deve ser preferencial), responderao
as necessidades da PcEM nas varias zonas do pais.

Projectos EM’ curso em 2024:

Projecto EM’Casa (Delegacao de Lisboa) - embora ainda ndo concretizado, o projecto
continuara a ser candidatado a possiveis fontes de funcionamento, que permitam a
criacdo de uma residéncia para os portadores de EM, maioritariamente jovens,
potenciando a sua integrac&do social e mobilizando condi¢gdes que lhes permitam uma
crescente autonomia e independéncia nas atividades de vida diaria.

Projecto Cuidar de quem Cuida (Delegacao de Lisboa) - Este projecto € direcionado
para a equipa de Servigco de Apoio Domiciliario (SAD) e pretende, mais do que capacitar
os colaboradores na vertente técnica, criar um espaco de partilha e dinamica de
crescimento pessoal e em equipa. O objectivo é a valorizagdo do trabalho de SAD, a
promoc¢ao da auto-estima, o reforco do trabalho em equipa, rumo a qualificagdo da
intervencao prestada.
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Projeto EM’pregabilidade (Nacional)- o projecto esta inserido na resposta social de
CAARPD e no ano de 2024 integrara também, a semelhanca do que aconteceu ja no
fim de 2020, o negécio social. Este ultimo, financiado pelo Fidelidade Comunidade, é
uma resposta tripartida - lavandaria social, atelier social e loja social - de ligagdo a
comunidade e as pessoas com EM. Os servicos prestados sdo abertos a comunidade e
integram como colaboradores pessoas com EM, acompanhadas no ambito do
EM’pregabilidade, bem como utentes do Centro de Actividades e Capacitacédo para a
Integragao.

Projecto Integrado de Cuidados (Nacional): pretende-se implementar um projecto que
alargue a prestacao de cuidados mais “convencionais”, abrindo portas a prestacao de
servigos, de ambito nacional (os possiveis), aos utentes. Dentro deste leque de servigos
integram-se o Reiki, loga, loga do Riso, Acupuntura, Meditagdo, Mindfulness, Nutricao.

O objectivo é promover a melhoria do bem-estar, aliado as terapéuticas convencionais.
A equipa nacional prevista para o ano de 2024 é composta por:

4 Assistentes Sociais;

4 Estagiarios;

4 Voluntarios.

C. Psicologia

O servigo de psicologia surge, destacado no organograma da SPEM como Unidade
Funcional, tera como como principais atividades para o ano de 2024

1. Avaliagdo Psicologica e Neuropsicoldgica dos utentes que apresentem
essa necessidade;

2.  Acompanhamento Psicoldgico;
3. Formulagéo dos critérios de referenciacao para o servigo de Psicologia;

4. Implementacdo de critérios para monitorizacdo da evolucio clinica dos
utentes;

5. Continuagdo dos estagios académicos e profissionais na area da
psicologia clinica e da saude, de forma a dar refor¢co na resposta na area
de intervengao clinica;

6. Acompanhamento dos grupos de auto-ajuda;
7. Sessbes de estimulagao cognitiva aos utentes do CACI,

8. Introdugdo do contrato terapéutico, a ser celebrado no inicio do processo
terapéutico entre o cliente e o terapeuta, em todo o servigo de Psicologia;

9. Criacdao de um protocolo entre a SPEM e um psiquiatra/servico de
psiquiatria para o auxilio do servico de Psicologia e facilitagdo de
possiveis encaminhamentos urgente e n&o-urgentes;
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10. Desenvolvimento de acgbes de formacdo na area das doencas
neurodegenerativas e de outras tematicas que vao de encontro a
intervencao da Psicologia;

11. Auto-avaliagcao regular das sessdes de estimulacao cognitiva, de forma a
monitorizar as necessidades de cada utente e manter de forma atualizada
0S Seus processos;

12. Implementacdo do modelo matched stepped care para rastreio, avaliagado
e tratamento da Depressao na populacéo atendida na SPEM;

13. Implementagdo de um grupo terapéutico de apoio ao auxiliar de agéo
direta da SPEM,;

14. Desenvolvimento da rede de resposta nacional no ambito da psicologia
através do acordo com outras instituicdes, bem como, psicélogos
disponiveis a atender de forma convencionada, permitindo criar um
servigo de proximidade ao utente, coordenado pela delegagéo de Lisboa,
e de acordo com o regulamento criado para esse efeito;

15. Lancamento do programa de formacgao especifico para os psicologos que
pretendem aceder a rede de apoio do servigo de Psicologia;

16. Implementagcdo do contrato de colaboracdo para as instituicbes e
psicologos.

A equipa prevista para o ano de 2024 sera composta por:
2 Psicélogos (1 a contratar);

2 Estagiarios.

D. EM’presa Social de Cuidados Integrados para o Cérebro

Esta empresa cuja criagdo foi decidida em 2019 ird em 2024 iniciar a sua atividade
disponibilizando em Lisboa servigos de NeuroReabilitagdo para as PCEM e doentes de
outras patologias do Cérebro e do Sistema Nervoso Central.

O plano de desenvolvimento das atividades da empresa prevé ir integrando na oferta
terapéutica todas as restantes valéncias que a SPEM ja oferece bem como outras que
permitam tratar as comodidades associadas a EM e as restantes doencgas do Cérebro e
manter funcionais e ativas as capacidades restantes dos utentes garantindo-lhes assim
uma resposta integral e efectiva a complexidade da sua condicdo de pessoas com
deficiéncia e doenca crénica melhorando-lhes a Saude e a Qualidade de Vida.

Tal como a SPEM a EM’presa ira de forma sustentada procurar desenvolver uma rede
nacional de centros terapéuticos que possam dar uma resposta efectiva as
necessidades destes cidaddos que nao cobertas convenientemente pelo SNS. Por este
servico sera negociado com o Estado um preco compreensivo justo que permita
estender este apoio terapéutico integral ao maior numero de utentes.
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3. ESTRUTURAS REGIONAIS

A existéncia de estruturas regionais € uma caracteristica distintiva da SPEM e que faz dela uma
verdadeira entidade de Utilidade Publica Nacional. De facto, a SPEM viu-lhe reconhecido esse
Estatuto ja por duas vezes, pois € uma IPSS e uma ONGPD de ambito nacional e em 2019 o
Ministério da Saude reconheceu-a como Associagao de Defesa do Utente da Saude (ADUS).

Este reconhecimento publico sé é possivel porque soubemos criar lagos e estimular as PCEM
e as suas familias e amigos um pouco por todo o Pais. Assim existe desde ha mais de 20 anos
uma rede de estruturas regionais muito dindmica que é animada de ritmos e vitalidade préprias
que as tornam marcantes no seu relacionamento com as instituicées locais que acompanham
e dao apoio as PcEM.

Todas as estruturas regionais estdo envolvidas e participam no dia a dia da SPEM e
contribuirdo decisivamente para o programa e eventos dos Dias Internacional e Nacional da
Esclerose Multipla, respectivamente dia 30 de maio e 4 de dezembro de 2024.

1. DELEGAGAO DE SAO MIGUEL, ACORES

A Delegacgao de Sao Miguel nos Agores em encontra-se sediada na cidade de Ponta Delgada
junto da Associacao de Doentes de Dor Crénica dos Acgores, a partir da qual projecta as suas
actividades e receber as PCEM e suas familias.

Atividades regulares:
* Reuniao de Coordenacéao periddica;
* Reuniao com os associados (EM’Regides);

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

» Angariacao de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:
o Data a definir: Encontro Regional com associados;

» Janeiro a Dezembro: Participacdo em varios eventos a convite dos Municipios da llha
de Sao Miguel e de outras associagbes de doentes, IPSS’s ou ONGPD’s;

e Maio: Comemoragdes do Dia Mundial da EM;

e Dezembro: Participagado nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM, integrada
nas atividades da Direcdo Nacional e em colaboracdo com os parceiros locais.

2. DELEGAGAO DE AVEIRO
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No segundo ano de atividade da Delegagao de Aveiro, pretendemos consolidar a presenga na
regido, reforcando a atividade iniciada em 2022 junto dos sécios e das PcEM, e dando
continuidade as relacdes iniciadas com as diferentes instituicdes e associagdes.

Como principais desafios para o préximo ano temos a dificuldade em encontrar apoios para
assegurar o funcionamento de uma sede em Aveiro e, a nem sempre facil, conciliagdo entre a
vida pessoal, familiar e profissional, com o trabalho de voluntariado na SPEM.

Como principais objetivos para o ano de 2024, a Delegacao de Aveiro pretende (l) encontrar
uma sede que seja o ponto de encontro, ndo sé para as PCEM como para outras organizagbes
e instituigbes; (ll) dar inicio a um conjunto de atividades regulares e periddicas que tenham
relagdo com as tradigbes da regido de Aveiro, e que constituam uma mais-valia para os
associados e contribuam para a divulgacao da SPEM na regiao de Aveiro; (lll) consolidar a
relacdo da Delegacdo de Aveiro com as instituicdes e organismos publicos e associagdes do
sector social.

Pretende-se ainda alargar o numero de so6cios da SPEM e procurar novos voluntarios que
partiihem a vontade de fazer acontecer e que ajudem a construir o caminho para o cumprimento
da missdo da SPEM.

Atividades regulares:
» Contacto presencial e/ou telefénico com os associados;
* Angariagao de novos sdcios e voluntarios para a SPEM;

+ Desenvolvimento de atividades de caracter ludico e/ou informativo com uma
frequéncia mensal,;

* Procura de parcerias com clinicas, ginasios, instituicdes de ensino, estabelecimentos
culturais, entre outros, para os sécios da SPEM,;

+ Dinamizacdo da pagina de Facebook da Delegacéo de Aveiro;

* Procura de apoios por parte do Municipio e das juntas de Freguesia da regiao;
* Procura de mecenas nas empresas da regido de Aveiro;

» Divulgacao da SPEM nos érgaos de comunicagao locais.

Eventos:

* Uma a duas vezes por més: Realizagdo do evento “Um Café, Uma Conversa € um
Abraco”;

» Abril: Almogo convivio;
» Maio: Celebracao do Dia Mundial da EM;
* Junho: Exposicao itinerante “A Minha EM invisivel”;

» Junho: 12 Sessao tematica sobre temas de interesse para as PcEM,;

« Julho: Pic-Nic de Verao;
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* OQutubro: 22 Sessao tematica sobre temas de interesse para as PcEM;
* Novembro: Celebragao do dia de S. Martinho com realizagdo de um magusto;
* Dezembro: Celebracio do Dia Nacional da Pessoa com EM.

3. DELEGAGAO DE BEJA

A Delegacao de Beja encontra-se sediada na cidade e procura ativamente a disponibilizagao
de uma Sede a partir da qual possa projectar as suas actividades e receber as PCEM e suas
familias.

Atividades regulares:

* Reunido mensal de delegados efetivos e suplentes para coordenacgéo das actividades
e preparagao de eventos;

* Encontros mensais com PcEM e familiares com a participacao de pelo menos dois
elementos da equipa em cada encontro;

» Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da situagéo
regional das PcCEM e das suas familias;

» Realizagao quinzenal do encontro virtual e/ou presencial com as PcCEM e cuidadores,
fomentando o convivio e ligagéo e a conetividade;

* Prevista a participa¢ao de pelo menos um elemento da Coordenacgao nas 10 reunides
mensais promovidas pela Rede Social de Beja;

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

e Janeiro a dezembro: Participacao nas reunides mensais da Rede Social do Municipio

de Beja;
e Fevereiro: Realizagdo do Almogo Convivio;
o Abril: Realizacdo de uma Tertulia sob a tematica “Escola Inclusiva, uma necessidade”;

e Maio/Junho: Comemoracido do Dia Mundial da EM. Tertulia e convivio entre PcCEM,

familias e terapeutas;
e Junho: Participacao na Feira do Campo Alentejano em Aljustrel;
¢ Julho: Realizacdo do Almocgo Convivio;
e Setembro: Participagdo na Feira de Ferreira do Alentejo;

e Qutubro: Realizagdo de uma tertulia sobre a tematica “Promogao de um ambiente

Inclusivo”;
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e Dezembro: Participagédo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM, integrada

nas atividades da Direcdo Nacional e em colaboragdo com os parceiros locais.

e Dezembro: Organizagao do Almoco Convivio de Natal como promogao do convivio e da

partilha entre todos.

4. DELEGAGCAO DE BRAGANGCA

A Delegacao de Braganca da SPEM foi criada em abril de 2020 em plena pandemia. Neste
periodo, os contactos com os portadores de EM do distrito ficaram limitados a encontros via
plataforma Zoom ou conversas telefénicas. Fizeram-se alguns contactos pessoais, mas nao
tantos quanto era desejavel. Em janeiro de 2022 a Delegacao de Braganga encontrou-o um
espaco para o funcionamento das suas atividades. Este espaco foi gentilmente disponibilizado
pela Unido de Freguesias de Santa Maria, Sé e Meixedo e situa-se num dos edificios desta
autarquia bragancgana, no centro histérico de Braganga (em frente ao Museu Abade de Bacal).

Apesar de nao ter, para ja, espacgos disponiveis, o presidente da UFSMSM ofereceu, desde
logo, uma sala a SPEM de Braganga, para que possa apoiar da melhor forma os doentes com
EM do distrito. Para ja, trata-se de uma sede provisoria até a delegacdo encontrar um local
maior que propicie o desenvolvimento de novas atividades.

Espera-se que 2024 seja o ponto de viragem e que a SPEM Braganga possa implantar-se
definitivamente junto de doentes, familiares/cuidadores e instituicbes da regiao.

Com a entrada de um novos elemento para a Coordenacgao desta estrutura, a agora Delegacao
de Braganca definiu como objetivos para 2024:

* Reunir os portadores do distrito e procurar perceber quantos existem, em que hospitais sao
assistidos e quais as suas necessidades;

» Criar atividades/terapias presenciais proprias ou através de parcerias com outras
instituicdes/empresas;

* Incrementar as relagdes com organizacdes da regiao;
* Promover a angariagao de fundos.
Atividades regulares:

* Reunido mensal de delegados efetivos e suplentes para coordenacao das actividades
e preparagao de eventos;

* “EM LAZER”, encontros trimestrais com PcEM e familiares para promover o convivio
entre os portadores de EM/sécios da SPEM. Podera ser um café, um almogo ou um
jantar;

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

+ Estabelecimento de Protocolos com empresas/instituigdes: Enquanto a SPEM
Braganga nao tiver condigdes fisicas para organizar atividades/terapias proéprias,
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prevé a celebragao de protocolos com instituicdes e empresas, para redugao de custos
em diversas areas: fisioterapia, pilates clinico, yoga, hidroterapia, psicologia, etc.;

* Angariagao de donativos através da realizacdo de uma campanha junto de empresas
locais, no sentido de angariar verbas para o funcionamento do Nucleo;

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

* Ao longo do ano: Realizagdo de Webinars/workshops: Os webinars foram potenciados
pela pandemia e vieram para ficar. Continuarao, por isso, a ser uma aposta em Braganca.

* Ao longo do ano: Colaboragdo com Escola de Musica na divulgagéo e implementacgao da
Musicoterapia junto das PcEM e suas familias;

* Ao longo do ano: Colaboragdo com o Corpo de Bombeiros na divulgacao da EM e da
SPEM: uma vez que sao os bombeiros que transportam os doentes, Braganca procurara
dar a conhecer a SPEM através dos soldados da paz;

* Ao longo do ano: Realizacdo com o Instituto Politécnico de Braganga de Ac¢ao(bes) de
divulgacao da EM e da SPEM na Escola Superior de Saude: o objetivo é solicitar o apoio
da instituicdo de ensino superior para projeto nas areas da saude e do desporto;

* Maio: Comemoragdo do Dia Mundial da EM - Tertulia e convivio entre PcCEM, familias e
terapeutas;

» Junho: Realizagido da exposi¢cao Sintomas Invisiveis da EM com recurso a simuladores
de sintomas;

+ Dezembro: Participacdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM, integrada
nas atividades da direcdo nacional e em colaboragéo com os parceiros locais.

5. NUCLEO DE CASCAIS

O Nucleo da Cascais sera sediado no Concelho e procura ativamente novos voluntarios. O
Nucleo de Cascais esta sediado numas instalagbes partilhadas com outras associagdes, num
espaco cedido pela Junta de Freguesia, a partir da qual projecta as atividades e recebe as
PcEM e suas familias. A sede fica nas antigas instalagbes da Junta de Freguesia, no casco
antigo da Vila de Cascais, paredes meias com o edificio da Camara Municipal (mais
propriamente nas suas traseiras) e a 150 metros da praia dos Pescadores e da Baia de Cascais.

Atividades regulares:
* Reuniao de Coordenacgao periddica;
* Reunido com os associados (EM’Regides);

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

* Angariagdo de novos sécios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:
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* Maio: Tertulia e convivio entre PcCEM, familias e terapeutas nas Comemoragées do Dia
Mundial da EM;

+ Dezembro: Participacdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM, integrada
nas atividades da direcdo nacional e em colaboragéo com os parceiros locais.

+ Janeiro a Dezembro: A lista de eventos do Nucleo vai sendo construida ao longo do ano
aproveitando o relacionamento institucional do Nucleo da SPEM com as varias entidades
da sua rede Concelhia, nomeadamente autarquias, associagdes e outras entidades
sociais dos Concelhos que abrange e sera disponibilizada pela coordenagao do Nucleo
assim que for possivel.

6. POLO DE CASTELO BRANCO

O Pdlo de Castelo Branco encontra-se sediado no concelho de Castelo Branco e procura
ativamente novos voluntarios e a disponibilizagdo de uma Sede a partir da qual possa projectar
as actividades e receber as PcEM e suas familias.

Atividades regulares:
* Reuniao de Coordenacgao periddica;
* Reunido com os associados (EM’'Regides);

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

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

e Janeiro a Dezembro: Participacao em varios eventos a convite de entidades da Rede
Social de Castelo Branco e de outros concelhos;

+ Maio: Tertulia e convivio entre PcEM, familias e terapeutas nas Comemoragdes do Dia
Mundial da EM;

+ Dezembro: Participagao nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM, integrada
nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros locais.

7. DELEGAGCAO DE COIMBRA

A Delegacao de Coimbra encontra-se sediada no Centro Hospitalar Universitario de Coimbra
(CHUC, instalacbes cedidas pela Casa do Pessoal) (instalagdes em reparagéo). Todo o
trabalho desenvolvido por esta delegagao pauta pela proximidade, dialogo e cooperagao com
as restantes delegacgdes e constante ligagdo com a Sede. Realizamos a nossa actividade
focada na proximidade participativa dos utentes e cuidadores. A maior parte das iniciativas
baseiam-se na centralidade e luta pela consagragcao do exercicio e direitos dos utentes, bem
como na promogao da sua qualidade de vida e bem estar. Procuramos reiteradamente lutar
por uma sociedade mais justa e mais inclusiva, lutamos por ganhar voz e espago para manter
o Lema do “Utente no Centro”.
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Atividades regulares:

e Reunido quinzenal entre a Coordenacdo, mantendo a avaliagdo das actividades
desenvolvidas ou projecc¢ao de novas adaptacdes ou reajustes.

e Realizagcdo semanal de encontro virtual com as PcEM e cuidadores, fomentando a
ligagéo e a conectividade.

e Sessbes semanais com o “Grupo de Partilha”.
e Sessbes semanais de Informatica.

e Treinos semanais de marcha e corrida EM’Forga - "CAMINHAR AO TEU LADO POR TI
E POR NOS".

e Reunido regional regular com os associados (EM’Regides).

e Angariacdo de novos sécios e voluntarios para a SPEM.

e Participagao nas reunides da Rede Social do Municipio de Coimbra.
Eventos:

e Janeiro: Workshop "Saude Mental é fundamental" - ZOOM Nacional,

e Fevereiro: Realizacdo de evento no ambito do Dia do Doente;

e Fevereiro: EM e artistas escritores - Publicagédo de Livros;

« Marco: Realizagdo do encontro Dia da Arvore — A Vida e a Natureza;

e Marco: Trilhos das Azenhas — angariacdo com venda de Merchandising;

e Abril: AlImogo de Pascoa com angariagao de fundos;

e Maio: Dia Mundial da EM — Comemoracoes;

e Maio: Realizacdo da Caminhada EM’Forgca com o objectivo de estimular a pratica
desportiva e angariagao de fundos, em Coimbra;

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

e Maio: Dinamizagcado de uma Campanha de Angariagdo de Fundos com tema
motivacional;

¢ Junho: Realizagdo de um Passeio Acessivel;
« Julho: Realizac&do do almogo piquenique uma tradicao;

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

o Setembro: Realizagdo do Workshop “A Familia e a EM”;
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e Outubro: Exposicéao Itinerante (local a definir);

e Novembro: Realizagdo do Magusto S&o Martinho EM’ Brasas — Castanhas e Nozes
com o objectivo do convivio e da angariacao de fundos, em Coimbra;

e Novembro: Comemoracéo do Dia do Cuidador;

e Dezembro: Realizagdo do AlImoco de Natal com o objectivo do convivio e da
angariagao de fundos, em Coimbra;

e Dezembro: Realizagdo das Vendas de Natal com o objectivo da angariagao de fundos,
em Coimbra (virtual através da redes sociais ou varios locais a definir, caso possa
ser realizado na comunidade).

8. DELEGAGAO DE EVORA

A Delegacdo de Evora encontra-se sediada na cidade numas instalagdes cedidas pela Camara
Municipal a partir da qual projecta as actividades e recebe as PcEM e suas familias.

Atividades regulares:

Contacto telefénico, presencial e virtual com os associados e levantamento das
necessidades e outras informacdes da situacao regional das PcEM e das suas familias;

Reuniao mensal entre a Coordenacgao, a equipa técnica e as PCEM e suas familias. Esta
sessdo tem como objectivos a partilha e a avaliagdo das actividades;

Reunido regional regular com os associados (EM’Regides);
Presenca regular no Jornal Regional Diario do Sul,
Angariacdo de novos socios e voluntarios para a SPEM,;

Participacao nas reunibes da Rede Social do Municipio.

Eventos:

Janeiro: Recolha de Testemunhos de PcEM e cuidadores (digital) — EM’Caminha
Connosco (como a SPEM ajudou a lidar com a doenga e com a comunidade em geral e
o porqué de fazer sentido ser associado da SPEM - Campanha de angariagao de sécios);

Marco: Sessao de Esclarecimento entre delegacdes do Alentejo nos hospitais de Evora,
Beja e Portalegre/ Elvas sobre Atestado Multiusos e Direitos da PcD (HESE);

Abril: Aula aberta de pilates;
Abril: Sessdo de Esclarecimento sobre Deficiéncia/Doenga (in)visivel e Emprego;

Maio: Emissao Comemorativa do Dia Mundial da Esclerose Multipla - Podcast com sécios
e delegacéo ;

Junho: Almogo Comemorativo do Dia Mundial da Esclerose Mdultipla;
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» Junho: Participagdo na Feira de S. Jodo 2024 (Exposi¢cao "MS inside out" - Casa da
Esclerose Multipla da Merck);

* OQutubro: Caminhada conjunta com uma Associacao na area da deficiéncia convidada;

« Dezembro: Comemoragées do Dia Nacional da Pessoa com Deficiéncia em Evora - Feira
da Incluséo;

+ Dezembro: Comemoracgdes do Dia Nacional da Esclerose Multipla e lanche oferecido pela
delegacao aos socios e familiares.

9. DELEGAGAO DE FARO

A Delegacao de Faro encontra-se sediada na Cidade em instalacbes cedidas pela Camara
Municipal a partir da qual projecta as actividades e recebe as PCEM e suas familias.

Atividade regular:
* Reuniao de Coordenacgao periddica;
* Reunidao com os associados (EM’Regides);

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

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

Janeiro a Dezembro: Atividades Terapéuticas regulares na sede da Delegacéo. A lista de
eventos da Delegacdo vai sendo construida ao longo do ano aproveitando o
relacionamento institucional com as varias entidades da sua rede Distrital,
nomeadamente, autarquias, associagdes e outras entidades sociais do Distrito.

e Maio: Comemoragao do Dia Mundial da EM,;

e Dezembro: Participagao nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM, integrada
nas atividades da Direcdo Nacional e em colaboracdo com os parceiros locais.

10.DELEGAGAO DA GUARDA

A Delegacao da Guarda encontra-se sediada na cidade da Guarda e procura ativamente novos
voluntarios e a disponibilizacdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as actividades e
receber as PCEM e suas familias.

Atividade regular:

* Reuniao de Coordenacéao periddica;
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» Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da situagao
regional das PcEM e das suas familias;

» Angariacao de novos sécios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:
* Maio: Comemoracao do Dia Mundial da EM;

+ Dezembro: Participagao nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM, integrada
nas atividades da Direcdo Nacional e em colaboracdo com os parceiros locais.

11.DELEGAGAO DE LEIRIA

A Delegacao de Leiria encontra-se sediada na Cidade em instalagdes arrendadas, a partir da
qual projecta as actividades e recebe as PCEM e suas familias.

Atividade regular:
* Reuniao de Coordenacgao periddica;
* Reuniao com os associados (EM’'Regides);

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

* Angariagao de novos sécios e voluntarios para a SPEM.
Atividades Ocupacionais e Formativas:

+ Passeios, Ateliers de costura e artisticos, atividades ludicas (jogos de tabuleiro,
populares e digitais), formacgao literaria em Saude, em Culinaria, em Dogaria e em
Informatica.

Atividades Desportivas e Terapéuticas:
» Fisioterapia, SGA, hidroginastica.
Eventos:
» Janeiro: Encontro de Sécios da Delegacéo de Leiria da SPEM,;
» Fevereiro: Jantar de Sio Valentim;

+ Marco: No Dia Internacional da Mulher, em parceria com o Centro Formacéao
Massagistas de Leiria, iremos oferecer um voucher com tratamento de drenagem linfatica
manual as socias da delegacao de Leiria da SPEM,;

* Marco: Realizagdo do Workshop “Uma tarde mais doce”;

* Marco: Visualizagdo de um filme alusivo ao Dia Mundial da Teatro nas instalagbes do
Teatro Miguel Franco em Leiria enquadrado no Projeto (Re)Comeco;
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Abril: Realizagdo da Reunido de Balango do Primeiro Trimestre de atividades na
Delegacéao de Leiria da SPEM;

Abril: Dia 6 de abril celebra-se o Dia Mundial da Atividade Fisica e dia 07 de abril assinala-
se o Dia Mundial da Saude, neste sentido, e por forma a comemorar estes dois dias de
extrema importancia, iremos organizar e realizar a || Caminhada Solidaria;

Abiril: Dia 6 de abril celebra-se o Dia Mundial da Atividade Fisica e dia 07 de abril assinala-
se o Dia Mundial da Saude, neste sentido, e por forma a comemorar estes dois dias de
extrema importancia, iremos organizar o || BTT Solidario;

Maio: Participacao na Feira de Maio - em maio decorre a maior festa da Regido Centro,
a Feira de Maio, em Leiria. Durante um més iremos estar presentes nesta festividade com
a venda de rifas, licores, compotas e outros artigos elaborados pelos utentes mas iremos,
sobretudo, dar a conhecer o trabalho realizado pelo SPEM, esclarecer a comunidade
sobre a patologia, filiar sécios e recrutar novos voluntarios para colaborar com a
Coordenagao nas atividades da delegacao.

Maio: Comemoracao do Dia Mundial da EM,;

Junho: Participacdo na Feira da Marinha Grande - Durante dois dias iremos estar
presentes nesta festividade com a venda de rifas, licores, cafés, compotas e outros
artigos elaborados pelos utentes mas iremos, sobretudo, dar a conhecer o trabalho
realizado pelo SPEM, esclarecer a comunidade sobre a patologia, filiar sécios e recrutar
novos voluntarios para colaborar com a Coordenacgao nas atividades da delegacéo;

Junho: Almogo de comemoracgao do 25.° Aniversario da Delegacgao de Leiria;

Julho: Realizagdo no Dia Internacional do Piguenique do ja tradicional Pic Nic Anual da
SPEM Leiria no Parque de Merendas da Barosa;

Julho: Balango do primeiro semestre de atividades na Delegacao de Leiria da SPEM.
Preparacgao do terceiro trimestre de atividades e eventos;

Agosto: Participacdo nas Festas da Batalha - Durante seis dias iremos estar presentes
nesta festividade com a venda de rifas, licores, cafés, compotas e outros artigos
elaborados pelos utentes mas iremos, sobretudo, dar a conhecer o trabalho realizado
pelo SPEM, esclarecer a comunidade sobre a patologia, filiar sécios e recrutar novos
voluntarios para colaborar com a Coordenacao nas atividades da delegacao.

Setembro: Coldnia de Férias SPEM Leiria 2024;

Outubro: Workshop “Uma Tarde mais Doce” - Dia 16 de outubro comemora-se o Dia
Mundial do P&o. Para assinalar a data iremos realizar um workshop onde os participantes
irdo aprender a confecionar pao doce.

Novembro: Realizagdo da Reunido de Balango do Terceiro Trimestre de atividades na
Delegacao de Leiria da SPEM e para a elaboracdo da Proposta de Plano Anual de
Atividades e Orgamento da Delegacao para 2025;

Novembro: Dia 5 de novembro comemora-se o Dia Mundial do Cinema, assim, iremos
ver um filme (a designar) numa sala de cinema, em Leiria.
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* Novembro: No dia 19 de novembro comemora-se o Dia Internacional do Homem, assim,
em parceria com o Centro Formacao Massagistas de Leiria, iremos oferecer um
tratamento de Drenagem Linfatica Manual aos sdcios da delegacao de Leiria da SPEM,;

+ Dezembro: Durante 0 més de dezembro Leiria imbui-se do espirito Natalicio, e realiza
diversas atividades comemorativas desta época festiva. Iremos estar presentes no Leiria
Cidade Natal, aos fins de semana, com a venda de rifas, licores, compotas e outros
artigos elaborados pelos utentes mas iremos, sobretudo, dar a conhecer o trabalho
realizado pelo SPEM, esclarecer a comunidade sobre a patologia, filiar sécios e recrutar
novos voluntarios para colaborar com a Coordenagdo nas atividades da delegacao;

*+ Dezembro: No dia 3 de dezembro comemora-se o Dia Nacional da Pessoa com
Deficiéncia e dia 4 de dezembro assinala-se o Dia Nacional da Pessoa com EM, neste
sentido, e por forma a consciencializar e sensibilizar os nossos governantes para a nossa
causa, iremos organizar uma atividade em comemoragao das datas;

+ Dezembro: Para festejar a quadra natalicia iremos organizar um Almogo de Natal (em
local a definir) para todos os socios da Delegagéo Distrital de Leiria da SPEM;

» Dezembro: Reuniao entre Coordenacgédo, Equipa Técnica e Voluntarios para Balanco
Anual das atividades realizadas e servigos prestados na Delegacgao de Leiria da SPEM,
durante o ano de 2025.

12.DELEGAGCAO DE LISBOA

A Delegacao de Lisboa, da Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla, encontra-se sediado
na Freguesia de Marvila, em instalagcbes arrendadas a Camara Municipal de Lisboa. Tendo os
seus servicos distribuidos por dois edificios que partilha com a Diregcao Nacional. Edificio 1 cito
na Rua Zéfimo Pedroso n° 66 e o Edificio 2 cito na Praga David Leandro de Almeida.

No edificio 1, funciona o Centro de Atividades e Capacitagao para a Inclusdo (CACI), a Unidade
de Neuroreabilitacdo, a Psicologia e ainda os Servicos Administrativos (Secretariado,
Contabilidade e Tesouraria) e o Departamento de Comunicagéao.

No Edificio 2 funciona o Servigo Social, o Servico de Apoio Domiciliario, o Centro de
Atendimento e Acompanhamento e Reabilitacdo da Pessoa com deficiéncia e Incapacidade (
CAARPD) e duas Atividades Socialmente Uteis ( Lavandaria Social e Loja Social ) que o seu
funcionamento depende e é gerido pelas das resposta de Centro de Atividades e Capacitagao
para a Inclusdo (CACI) e Centro de Atendimento e Acompanhamento e Reabilitagcdo da Pessoa
com deficiéncia e Incapacidade ( CAARPD).

A Delegacao de Lisboa € constituida por um total de 21 colaboradores, sendo que 16 sao
colaboradores da Delegacao de Lisboa e 5 sao colaboradores afetos a Diregdo Nacional da
SPEM.

A delegacdo de Lisboa conta com um total de 825 socios ativos, entre portadores de EM
familiares e/ou cuidadores e profissionais e entidades.
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Atividades regulares:
* Reunides quinzenais com todos os colaboradores da SPEM;
* Reunides quinzenais de servigos;

* Recegéo e contacto presencial e/ou telefonico com associados com o objetivo de
prestar informacdes sobre todas as problematicas associadas as necessidades das
PcEM,;

* Levantamento em colaboragdo com o servigo Social da situagao regional das pessoas
com Esclerose Multipla, familiares e ou cuidadores, bem como o seu encaminhamento
e ou acompanhamento de acordo com o diagnéstico da situagao;

* Angariacdo de novos sdcios e voluntarios para a SPEM;

* Acdes de divulgacao e sensibilizagdo sobre a Esclerose Multipla e a SPEM, através
do contacto direto com empresas, entidades parceiras, escolas e outros;

* Colaboracdo em todas as acbes e atividades desenvolvidas pela SPEM,
nomeadamente em datas comemorativas da instituicao.

Servigo de Apoio Domiciliario - SAD:

O SAD é uma resposta social protocolada com a Seguranca Social que atualmente da resposta
a 9 utentes portadores de Esclerose Multipla, apesar de ter uma capacidade para 24. A maioria
dos utentes integrados em SAD estdo também integrados na resposta social de CACI, o que
reforca e beneficia o trabalho articulado realizado no domicilio, permitindo um trabalho
integrado com as intervengdes desenvolvidas no CACI.

Atualmente, e estando a aguardar a resposta da Seguranga Social, foi proposto o alargamento
do publico-alvo do SAD, de forma de acordo com os estatutos da SPEM, dar resposta também
a utentes com outras doengas neuroldgicas.

Pretende-se ainda manter a habitual formagdo com a equipa de ajudantes de acdo direta,
conscientes de que a formacdo continua € uma mais-valia para melhores cuidados,
nomeadamente através do Projeto Cuidar de Quem Cuida, cujo objetivo é promover o
conhecimento pessoal e interpessoal, valorizando a pessoa, o seu trabalho e a importancia do
trabalho em equipa.

Centro de Actividades e Capacitag¢ao para a Inclusao - CACI:

O CACI é uma resposta social, com protocolo com a Seguranga Social, com acordo de
cooperacao para 19 pessoas e um a capacidade para 20 pessoas, portadoras de Esclerose
Multipla e com idade superior a 16 anos de idade.

Atualmente, e de acordo com as alteragcdes dos Estatutos da SPEM, pretende-se propor a
Seguranga Social a possibilidade de alargar o publico -alvo desta resposta de forma a
podermos aceitar pessoas portadoras de outras doengas neuroldgicas.
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A nossa intervengdo baseia-se num trabalho em equipa multidisciplinar, englobando os
diferentes técnicos e colaboradores da Delegacao, sendo a nossa Metodologia de Intervencéao
o Modelo de Desempenho Ocupacional, de forma a:

Contrariar a tendéncia para o isolamento e perda da identidade pessoal;

Facilitar a construcao e/ou o fortalecimento da identidade dos individuos;

Facilitar a constru¢do de relacionamento e interagédo com a sociedade;
Fortalecimento da auto estima;

Preservar e/ ou melhorar o desempenho das capacidades cognitivas, sensoriais e
motoras.

O CACI, esta organizado em duas unidades funcionais, destinadas a operacionalizagdo das

areas de intervencao previstas e tendo em conta o perfil e as necessidades dos nossos sécios.
Unidade Funcional | - Atividades ocupacionais; Atividades terapéuticas; Atividades de interacao

com o meio, com capacidade para 15 utentes
Unidade Funcional Il - Atividades socialmente Uteis; Atividades de qualificagcao para a inclusao

social e profissional, com uma capacidade para 5 utentes.

O Centro de Atividades de Capacitacdo para a Inclusdo (CACI), assegura os seguintes
Servigos:

Alimentacgao e cuidados pessoais;

Apoio terapéutico;

Promocgao e desenvolvimento do bem-estar fisico, emocional, psiquico e social,
Transporte;

Apoio na capacitagdo dos cuidadores informais.

Atividades Desenvolvidas:

Unidade Funcional I, de acordo com o perfil e necessidades dos seus utilizadores
serao desenvolvidas, atividades que visam garantir, por um lado o conforto e bem-
estar da pessoa com deficiéncia e por outro o desenvolvimento das suas
potencialidades, da sua autonomia e do seu equilibrio fisico, emocional.

Unidade Funcional Il, de acordo com o nosso diagnostico de necessidades, e
adequando ao perfil e as necessidades dos nossos destinatarios, propomos o

desenvolvimento de atividades socialmente Uteis que visam o treino de competéncias
sociais e profissionais em contexto apoiado de trabalho, nomeadamente nas areas do
atelier de Costura e Manualidades, Lavandaria, Loja Social e Cafetaria.

No ano 2024, é nossa intencdo através do estabelecimento de parcerias, permitir o
desenvolvimento de novas atividades, tais como:

Criar uma oficina de Teatro, em Parceria com um a Associacao Cultural CEPA.
Passeios em Bicicleta adaptada em Parceria com a Santa Casa da Misericérdia de
Lisboa.
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Centro de Atendimento, Acompanhamento e Reabilitagcido da Pessoa com Deficiéncia e
Incapacidade — CAARPD:

Tem como base o trabalho desenvolvido no ano de 2023, o Servigo Social pretende continuar
a desenvolver um trabalho cada vez mais proficuo na area da empregabilidade da Pessoa com
Esclerose Multipla. Esta necessidade prende-se com a celeridade dos diagndsticos e o
aparecimento de uma populagao cada vez mais jovem que, face as adversidades da doenca e
ao desconhecimento das empresas, acaba por sair precocemente do mercado de trabalho.
Essa saida abarca consigo todas as consequéncias negativas em termos sociais e econémicos
que se repercutem em todo o quadro da doenga. Por outro lado, com o diagnéstico, muitas
pessoas acabam por ndo conseguir voltar a desempenhar as suas profissdes, razao pela qual
€ necessaria uma reconversao profissional, com percurso de trabalho de competéncias e
formacgéao. Por estes dois motivos, a taxa de desemprego na pessoa com EM é elevada, assim
como 0 recurso precoce as pensdes por invalidez. Nesta medida torna-se imperativo atuar
sobre esta realidade que continua a ser evidente nas pessoas acompanhadas na resposta
social de CAARPD.

Dessa forma, e para dar resposta as prioridades definidas, prevéem-se, no ano de 2024, as
seguintes atividades:

1. Continuar o contato e intercAmbio com empresas através da sensibilizacéo:
Sendo a area dos Recursos Humanos a “porta de entrada” na contratacao é
objetivo chegar a estes profissionais de forma a sensibilizar para as
caracteristicas da doenca e para o processo de emprego apoiado como uma
mais-valia para a integracdo de PCEM e para o cumprimento de requisitos
legais.

Propbe-se, em 2024, a continuacao de mais acdes de sensibilizacdo, neste ambito, de forma a
alcancgar pelo menos mais 10 empresas, com quem seja possivel formalizar protocolo de agao.

2. Manter e impulsionar o Projeto Negdcio Social — Atelier de Costura, Lavandaria
e Loja Social: Este projeto, criado com o financiamento do Prémio Fidelidade
Comunidade para o primeiro ano de implementacao, pretendeu integrar pessoas
com EM acompanhadas no ambito da resposta social de CAARPD com o
objetivo de:

» (Re)aquisicao de rotinas laborais;

* Reforgo dos contactos sociais;

+ Aprendizagem de novas competéncias;

» Autoidentificacdo de fragilidades/incapacidades para permitir
encontro de estratégias de ultrapassar.

O acesso a esta loja é feito por uma porta sem acessibilidade e luminosidade, o que faz com
que a Loja esteja exposta a fatores climatéricos (frio, chuva e calor) que nao permitem a
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permanéncia de utentes neste projeto. Ja foram realizados dois pedidos para remodelagao da
porta para uma porta de vidro, que possa estar fechada, no entanto tal ndo se concretizou no
ano de 2022. Espera-se, por isso, a sua concretizagao no ano de 2024. Assim sendo, pretende-
se continuar a promover a integracao de utentes de CAARPD nos negdcios sociais, alcangando
os objetivos tragados com a concretizagao deste projeto. Com esta integracao efetiva é objetivo
relancar os negocios sociais de forma a gerarem lucro que possa ser repartido com os utentes,
como estimulo para a sua produtividade.

Unidade De Neuro reabilitagao

A Unidade de Neuro reabilitagdo, presta cuidados e tratamentos de Fisioterapia e Terapia
ocupacional, bem como o acompanhamento e a informacéo sobre a aquisicao/ cedéncia de
produtos de apoio para a promog¢ao da autonomia e melhoria da qualidade de vida. Este servigo
€ disponibilizado a todos os sécios da SPEM assim como a populagdo em geral, que necessite
de cuidados de saude nas areas de intervencdo acima mencionadas. Para cada utente, é
concebido e implementado um plano de intervencgao individualizado de acordo com a avaliagcéo
realizada. Pretende-se aumentar o volume de tratamentos realizados, em contexto individual
ou em grupo, nas instalagbes da SPEM ou em domicilio, de Fisioterapia, Terapia Ocupacional
e Terapia da Fala. No que toca a atividades de grupo, procura-se realizar desporto adaptado
de forma regular (nomeadamente Boccia e polybat) e classes tematicas de fisioterapia quer
presencial quer a distancia. Dada a crescente procura pelos servigos prestados em contexto
digital (Telereabilitacdo) a unidade de neuro reabilitacdo da delegacao de Lisboa tenciona dar
continuidade aos mesmos, uma vez que demonstrou ser uma ferramenta eficaz para prestar
este tipo de servigos a todos os utentes que por motivos varios ndo se podem deslocar a
instituicao.

Ainda esta previsto iniciar e dar continuidade:

* Protocolos e parcerias com instituicées cuja atuagc&do tenha um impacto positivo na
area da saude, nomeadamente na reabilitacdo, com o objetivo de podermos chegar a
mais pessoas com estas necessidades, prestar um servico cada vez mais acessivel,
ter uma intervencao diferenciadora e pér em pratica as abordagens mais recentes e
inovadoras relativas a area da neuroreabilitagao.

» Estagios curriculares para estudantes de licenciatura em fisioterapia de modo a dar
nogdes acerca da pratica clinica em contexto de reabilitacdo neuromuscular.

* Projetos de investigagao em parceria com instituicbes académicas de modo a melhorar
os padrbes de qualidade dos servigos prestados, bem como promover a inovagao da
intervengcdo em contexto de neuroreabilitagdo.

» Desenvolver agbes de formagao e capacitagao a profissionais de saude, familiares,
cuidadores (formais e informais) e utentes, quer a nivel local (Lisboa) quer a nivel
nacional sobre a importancia da reabilitacdo na pessoa com Esclerose Multipla,
nomeadamente:

» Estudo de adaptagdes ao domicilio;

» Estudo de produtos de apoio;
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Importancia da fisioterapia, ensino de técnicas e exercicios para o utente manter
mobilidade em casa;

Importancia da formacdo na area da Terapia da Fala na area da degluticdo
relativamente ao reconhecimento de sintomas, avaliacdo e tratamento;

A importancia da terapia da Fala nas perturbacdes da comunicagdo humana,;

Ensino de técnicas e aconselhamento a cuidadores e familiares nas areas da Terapia
da Fala.

Psicologia
Tera como como principais atividades:

Avaliagdo Psicologica e Neuropsicolégica dos utentes que apresentem essa
necessidade;

Acompanhamento Psicoldgico;

Avaliacdo e Acompanhamento Psicoldgico de Colaborares

Continuagao dos estagios académicos na area da psicologia clinica e da saude, de
forma a dar

reforgo na resposta na area de intervencao clinica;

Acompanhamento de grupos de autoajuda;

Sessoes de estimulagao cognitiva aos utentes do CACI;

Criagao de um protocolo entre a SPEM e um psiquiatra/servigo de psiquiatria para o
auxilio

do servigo de Psicologia e facilitacao de possiveis encaminhamentos urgente e nao-
urgentes;

Desenvolvimento de agbes de formagdo na area das doengas neurodegenerativas e
de

outras tematicas que vao de encontro a intervengao da Psicologia;

Autoavaliagao regular das sessdes de estimulagao cognitiva, de forma a monitorizar
as

necessidades de cada utente e manter de forma atualizada os seus processos;
Acompanhamento de um grupo terapéutico de apoio ao auxiliar de agao direta da
SPEM,;

Departamento de Informatica

O departamento informatico, teve, durante o ano de 2023, um crescimento motivado pela
contratagdo de um colaborador afeto a esta area tdo fundamental para a manutengao da grande
quantidade de equipamentos informaticos existentes na Delegacao de Lisboa, bem como para

apoio e formacgao a alguns colaboradores e utentes para o melhor proveito deste equipamentos.

Assim sendo, e dando continuidade e consolidagao ao trabalho realizado, propde-se para o
ano de 2024:

Manter e verificar todo o parque informatico da SPEM;

Criacdo de uma base de dados catalogada com todos os equipamentos disponiveis;
Otimizagcao do sistema de registo de ponto, em estreita articulacdo com o
departamento de Recursos Humanos;
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» Consolidar o projeto de aplicacao informatica para qualificagao do trabalho realizado
na terapia da fala;

+ Participacéo e dinamizagao nas ac¢des de sensibilizagdo sobre a EM em empresas e
outras entidades;

+ Melhoramento do site da instituicdo, e estreita colaboragdo com o departamento de
Comunicacgao;

+ Atualizagao do portefdlio de imagens da instituicdo, para promogéao e divulgagao dos
servigos prestados.

» Continuagdo do apoio aos colaboradores no sentido de estes melhorarem a sua
literacia digital para que possam tirar o maximo partido dos recursos existentes.

Eventos:

Janeiro: Inicio de actividade da Loja Social da SPEM Lisboa em Marvila;

Abril: Realizacdo de uma Venda Garagem Social para angariagao de fundos em Lisboa
a realizar no Edificio 2 da Delegacao;

Maio: Participagado nos eventos da Comemoragéo do Dia Mundial da Esclerose Mdltipla;

Junho: Realizagdo do Arraial dos Santos Populares com o objectivo do convivio e
socializagdo, na Delegacgao de Lisboa;

Julho: Realizagdo de uma semana de praia, para os utentes do CACI, com o apoio da
Camara Municipal de Cascais através do Projeto Mares Vivas;

Setembro: Realizagdo de uma_Venda Garagem Social para angariagao de fundos em
Lisboa a realizar no Edificio 2 da Delegacao;

Dezembro: Realizagdo da Festa de Natal com o objectivo do convivio e da angariacéo
de fundos, em Lisboa (Sede SPEM);

13.DELEGAGAO DO NORTE

A Delegagdo do Norte encontra-se sediada na Cidade da Matosinhos € é o ponto de
dinamizacdo da SPEM para toda a regido Norte. As actividades desta Delegacéo que dirige a
sua atividade para a intervengcdo com os diversos parceiros de forma a facilitar o acesso das
PcEM da regido as redes de apoio social que as podem ajudar localmente. A sede sera também

um ponto de apoio para a realizagcao de intervengdes terapéuticas, sociais e de psicologia e

recebendo as PcEM e suas familias.

Atividades regulares:

* Reuniao de Coordenacgao periddica;
* Reuniao com os associados (EM’Regides);

» Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da situacao
regional das PcEM e das suas familias;
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* Angariagao de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:
* Maio: Comemoracao do Dia Mundial da EM;

+ Dezembro: Participagdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM, integrada
nas atividades da direcdo nacional e em colaboragdo com os parceiros locais.

» Janeiro a Dezembro: A lista de eventos da Delegacgao vai sendo construida ao longo do
ano aproveitando o relacionamento institucional da Delegacdo da SPEM com as varias
entidades da sua rede Regional, nomeadamente autarquias, associagdes e outras
entidades sociais do Regido e sera disponibilizada pela coordenag¢ao da Delegag¢ao assim
que for possivel.

14.NUCLEO DE ESCLEROSE MULTIPLA DO OESTE (NEMO)

O Nucleo da Torres Vedras sera disperso no Concelho e procura ativamente novos voluntarios
e a disponibilizagdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as atividades e receber as
PcEM e suas familias.

Atividade regular:

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

e Angariagao de novos soécios e voluntarios para a SPEM.

e Divulgagdo do NEMO nos meios de comunicagdo social regionais, Hospitais e
entidades de saude.

e Angariagio de parceiros locais.

e Participacao nas reunides da Rede Social de Torres Vedras.

Eventos:
e Maio: Comemoracao do Dia Mundial da EM;

e Dezembro: Participagédo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM, integrada
nas atividades da Dire¢do Nacional e em colaboragdo com os parceiros locais.

15.DELEGAGAO DE PORTALEGRE

A Delegacao de Portalegre encontra-se sediada provisoriamente em Campo Maior e procura
ativamente novos voluntarios e a disponibilizagdo de uma Sede em Elvas e/ou Portalegre a
partir da qual possa projectar as atividades e receber as PcCEM e suas familias. Como a situagao
de pandemia acabou inviabilizar a realizagdo da generalidade dos eventos previstos na
programacéao anual estes transitam para 2024.

Atividades regulares:

43



* Reuniao de Coordenacgao periddica;
* Reunido com os associados (EM’Regides);

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

* Angariagdo de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

Maio: Comemoracao do Dia Mundial da EM,;

Dezembro: Participacao nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM, integrada
nas atividades da direcdo nacional e em colaboragdo com os parceiros locais.

Janeiro a Dezembro: A lista de eventos da Delegagao vai sendo construida ao longo do
ano aproveitando o relacionamento institucional da Delegacdo da SPEM com as varias
entidades da sua rede Distrital, nomeadamente autarquias, associacdes e outras
entidades sociais do Distrito e sera disponibilizada pela coordenag¢ao da Delegagao assim
que for possivel.

16. DELEGAGCAO DE SANTAREM

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

Atividades regulares:

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

e Angariacao de novos sécios e voluntarios para a SPEM,;

e Participagdo nas reunidoes da Rede Social dos Municipios do Cartaxo, Abrantes e
Santarém.

e Encontros mensais no espago da Delegagdo com associados.

Eventos:

e Janeiro: Encontro convivio — Dia dos Reis;

o Fevereiro: Realizacdo de uma Acao de Sensibilizagdo na Escola Sa da Bandeira com o
Kit dos sintomas invisiveis;

e Fevereiro: Encontro de Carnaval na Delegacao;
e Abril: Participacao na Feira da Saude de Abrantes;
Maio: Comemoracgao do Dia Mundial da EM;

Dezembro: Participagcédo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM, integrada
nas atividades da Direcdo Nacional e em colaboragdo com os parceiros locais.

44



17.DELEGACAO DE SETUBAL

A Delegacéao de Setubal encontra-se sediada na Cidade de Setubal e procura ativamente novos
voluntarios.

Atividades regulares:
* Reuniao de Coordenacéao periddica;
* Reuniao com os associados (EM’Regides);

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

* Angariacao de novos sécios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

e Janeiro a Dezembro: Participacao nas reunides da Rede Social do Municipio de
Setubal.

¢ Maio: Comemoracao do Dia Mundial da EM,;

¢ Dezembro: Participagao nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM, integrada
nas atividades da Diregdo Nacional e em colaboragdo com os parceiros locais.

18.DELEGACAO VISEU

A Delegacao de Viseu encontra-se sediada na Cidade de Viseu em instalagbes cedidas em
regime de protocolo de comodato entre a Associagdo Portuguesa dos Pais e Amigos do
Cidadao Deficiente Mental (APPACDM) de Viseu e o Instituto da Seguranca Social.

Atividades regulares:
* Reuniao de Coordenacgao periddica;
* Reunidao com os associados (EM’Regides);

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

* Angariagao de novos sécios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:
* Maio: Comemoragdes do Dia Mundial da EM;

+ Dezembro: Participagdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM, integrada
nas atividades da direcdo nacional e em colaboragéo com os parceiros locais.
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