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INTRODUGAO

O presente Relatério de Atividades procura descrever as atividades desenvolvidas pela
SPEM durante o ano de 2023. Tal como no anos anteriores referiremos:

« Na primeira parte do documento o trabalho desenvolvido pela Diregao,

e Na segunda parte elencamos as actividades desenvolvidos pelos servigos no
desenvolvimento de todas as areas de atividade da SPEM.

» Na terceira parte temos o relato sintético das atividades das estruturas regionais da
SPEM.

O exercicio de 2023 iniciou-se com a tomada de posse de uma nova equipa directiva,
motivada e apostada a concretizar o seu programa eleitoral que, na esséncia, resultava da
proposta de atividades aprovada para o ano.

No entanto, rapidamente se revelou necessario aprovar um conjunto de alteragdes
organicas e funcionais que acabaram por atrasar a realizagao do plano prévio e a gastar
muitas energias num debate acesso sobre qual o melhor rumo para a organizagao. Assim
passamos por maioria para um novo modelo de funcionamento com uma hierarquica mais
rigida e distante que durante o periodo pandémico.

Se fizermos a comparagao entre os anos da pandemia em que houve uma cumplicidade
total entre toda a equipa de colaboradores e voluntarios verificamos que nos trés primeiros
trimestres do ano a resposta da SPEM, apesar de ter estado sempre a altura, diminuiu de
alegria e fulgor.

Em termos gerais a execucdo das atividades, ainda com um recurso abundante aos meios
digitais, foi bem conseguida e mais uma vez cumprimos a generalidade dos objectivos a
que nos comprometemos. Temos, numa avaliagdo quantitativa, a nocdo que alcancamos
muito mais pessoas, em mais locais € com maior envolvimento ao longo do territério
nacional.

Este facto, voltou a ser bem visivel nas Comemoragdes do Dia Mundial da Esclerose
Multipla 2023, cujas atividades decorreram durante o més de Maio, em particular na
semana de 27 a 31 com inumeros eventos presenciais, ao ar livre e também On-line
(webinar, directos e partilha de conteudos nas redes sociais, etc.).

De facto, o programa do Dia Mundial da EM foi muito diverso e voltou a ser potenciado nos
media e nas redes sociais com a criagdo e disponibilizacdo de varias Iniciativas e
Conteudos:

. 27 e 28 de maio — “Levar Mais Longe a EM” — Cada delegacdo da SPEM foi
chamada a conectar-se com soécios, amigos e simpatizantes da causa e a
promover atividades regionais. O ponto mais alto desta iniciativa decorreu no
Almoco Nacional, organizado pela Delegacdo de Santarém na Quinta da Feteira

5



em Almeirim e que contou com a presenca de cerca de 90 pessoas, juntando
funcionarios e voluntarios da sede e das diversas delegacées bem como sécios e
amigos da associagao.

30 de maio — No Dia Mundial da EM, Margarida Navalhinhas deu uma entrevista
no programa “Esta Manh&”, conduzida por Sara Sousa Pinto e Nuno Eir6. A vice-
presidente da SPEM esteve em estudio com o neurologista, Dr. Carlos Capela,
para testemunhar sobre a doenca.

30 de maio — No &mbito do projeto “Wildheart Expedition — Exploring the World
with MS”, apoiado pela SPEM, Pedro Rebelo (PcEM) e Ana Cristina Teixeira
estiveram no programa “Dois as 10”, numa entrevista conduzida por Maria Botelho
Moniz e Claudio Ramos.

30 de maio — Foi realizada, de manh3a, a Pré-Conferéncia “Reabilitar as fungdes
das PcEM” nas instalacbes da sede da SPEM em Lisboa e foi transmitida via
Facebook, tendo como intervenientes Alexandre Silva, presidente da SPEM; Carla
Venenno, coordenadora da delegagao de Lisboa e terapeuta ocupacional SPEM;
Fatima Ruivo, terapeuta da fala SPEM; Ana Sofia Fonseca, assistente social
SPEM; e Maria Carla Ribeiro, fisioterapeuta SPEM.

30 de Maio - A SPEM foi recebida pela Mesa da Comissdo de Saude da
Assembleia da Republica, nomeadamente pelos deputados Anténio Mald de
Abreu e Susana Correia, presidente e vice-presidente da Comissdo de Saude
respetivamente. No seguimento da campanha digital “Somos a sua voz!”, que
apelava a participagdo da comunidade EM, foram entregues a Comissdo da
Saude postais com mensagens destinadas aos politicos portugueses, juntamente
com um kit de oferta composto por bloco de notas e caneta personalizados com
uma mensagem e logo da SPEM.

30 de maio — Foi realizada a tarde, junto ao Padrdo dos Descobrimentos, em
Lisboa a apresentacao do projeto “Wildheart Expedition — Exploring the World with
MS”, a volta ao mundo do Pedro (PcEM) e da sua mulher e cuidadora Ana
Cristina. O evento contou com a animagao do grupo Nice Groove Batucada e com
a presenca da equipa SPEM, amigos e convidados especiais, como foi o caso do
deputado Jorge Seguro, presidente da Subcomissdo de Saude Global, um grupo
especializado criado pela Comissao Parlamentar de Saude.

30 de maio— Foi realizada com a colaboracao de algumas autarquias ao final da
tarde, inicio da noite, a iluminagdo com a cor laranja das fachadas das Edificios
Municipais ou Monumentos. A cor laranja simboliza o movimento da
consciencializacdo da EM e foi eleita desde 2009 pela MSIF (Federagao
Internacional de Esclerose Multipla) por ser quente, vibrante e representativa dos
jovens com EM.

31 de maio — Realizagdo no Passeio Maritimo de Marvila da 22 edicdo do evento
“SPEM Solidaria Marvila — EM’contros” com atividades e surpresas, como a
caminhada EM’diversidade, atividades de neuroreabilitacdgo — MEXE-TE!,
atividades desportivas e ludicas adaptadas e um almogo piquenique partilhado.

31 de maio — Participagdo no programa “A Nossa Tarde”, apresentado por Tania
Ribas de Oliveira. Marta Pequeno, amiga e voluntaria da SPEM, testemunhou
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enquanto pessoa com EM. Susana Mata promoveu a missdo e causa da SPEM,
enquanto vogal da Direcédo da associagao.

Para além destas actividades o Dia Mundial da EM foi assinalado nos mais diferentes
media nacionais e regionais :

. Radio Alto Minho Online, 23-05-2023, MUSEU DO TRAJE VAl PINTAR-SE DE
LARANJA NO DIA 30 DE MAIO;

. Municipio de Reguengos de Monsaraz, 24-05-2023, Dia Mundial da Esclerose
Multipla 2023;

. Parques de Sintra, 26-05-2023, Dia Mundial da Esclerose Multipla assinalado com
iluminagao laranja no Castelo dos Mouros;

. Oeiras Valley, 29-05-2023, O Municipio de Oeiras iluminou o edificio dos Pagos do
Concelho a cor de laranja;

. Merck Portugal, 29-05-2023, Campanha EM - A Escolha de um momento;

. CM de Ponta Delgada, 29-05-2023, Camara Municipal de Ponta Delgada assinala
Dia Mundial da Esclerose Multipla;

. CM de Evora, 29-05-2023, Assinalando o Dia Mundial da Esclerose Multipla,
Fonte Henriquina da Praga de Giraldo “ilumina-se” de laranja;

. Estacdo Diaria Jornal, 29-05-2023, 30 de maio € o dia Mundial da Esclerose
Multipla: A importancia de fazer as escolhas certas

. “Esta Manha” da TVI, 30-05-2023, No Dia Mundial da EM, Margarida Navalhinhas
deu uma entrevista no programa “Esta Manha”, conduzida por Sara Sousa Pinto e
Nuno Eird. A vice-presidente da SPEM esteve em estudio com o neurologista, Dr.
Carlos Capela, para testemunhar sobre a doenca.

. “‘Dois as 10” da TVI, 30-05-2023, No ambito do projeto “Wildheart Expedition —
Exploring the World with MS”, apoiado pela SPEM, Pedro Rebelo (PcEM) e Ana
Cristina Teixeira estiveram no programa “Dois as 10”, numa entrevista conduzida
por Maria Botelho Moniz e Claudio Ramos.

. Diario do Sul, 30-05-2023, 30 de Maio: Dia Mundial da Esclerose Multipla;

. CM de Sintra, 30-05-2023, Castelo dos Mouros iluminado a laranja para assinalar
o Dia Mundial da Esclerose Multipla;

. Saude Online, 30-05-2023, “A terapéutica modificadora da EM deve ser iniciada
tdo precocemente quanto possivel” - Entrevista com o neurologista Carlos Capela;

. Saude Online, 30-05-2023, “O inicio precoce de terapéutica esta associado a uma
melhor evolugao clinica” - Entrevista com Rui Guerreiro, médico do Servigo de
Neurologia do Hospital de S&o Bernardo;

. Saude Online, 30-05-2023, “Estou a tomar a medicagao para a esclerose multipla
e vou fazé-lo toda a vida” - Entrevista com Margarida Navalhinhas da SPEM

. Health News, 30-05-2023, Campanha incentiva doentes com esclerose multipla a
fazer boas escolhas todos os dias;


https://spem.pt/comunicacao/imprensa/dia-mundial-da-esclerose-multipla-2023-na-imprensa/

. A Verdade, 30-05-2023, Marco: Edificio do municipio iluminado a laranja para
assinalar Dia Mundial da Esclerose Mdultipla;

. Saude e Bem-estar, 30-05-2023, Sensibilizar para a esclerose multipla;

. Noticias ao Minuto, 30-05-2023, SNS assinala Dia Mundial da Esclerose Mdultipla.
"Afeta 2,8 milhdes”;

. Municipio de Santiago do Cacém, 30-05-2023, Dia Mundial da Esclerose Multipla;

. RTP programa “A Nossa Tarde”, 31-05-2023, A RTP associou-se a
consciencializagado sobre a EM e convidou a SPEM a estar presente no programa
“A Nossa Tarde”, apresentado por Tania Ribas de Oliveira. Marta Pequeno, amiga
e voluntaria da SPEM, testemunhou enquanto pessoa com EM. Susana Mata
promoveu a missao e causa da SPEM, enquanto vogal da Diregao da associagao.

. Municipio de Vila do Bispo, 31-05-2023, Edificio da Camara e do Centro Cultural
iluminado a laranja para assinalar Dia Mundial da Esclerose Mdultipla;

. Municipio da Marinha Grande, 01-06-2023, MUNICIPIO DA MARINHA GRANDE
ASSINALA DIA MUNDIAL DA ESCLEROSE MULTIPLA;

. O Mirante, 02-06-2023, Dia Mundial da Esclerose Multipla assinalado em
Almeirim.

Tal como em durante os anos da pandemia (2020- 2022) também em 2023 o Dia Nacional
foi um dos pontos alto do ano. Realizamos o XVIII Congresso Nacional da Esclerose
Multipla intitulado “CAMINHOS PARA A AUTONOMIA ... das pessoas com Esclerose
Multipla”. Tal como no ano anterior esta edigao foi realizado de forma hibrida (presencial e
digital) em dois dias e juntou em Evora, no Auditério do Centro de Inovagdo Social da
Fundacdo Eugénio de Almeida, dezenas de oradores convidados e centenas de
participantes muito atentos e interventivos. Os dois dias foram preenchidos de modo a
fossem levantadas questdes prementes e fossem propostos solugdes e caminhos para que
as PcEM vivam o mais autonomamente possivel e possam ser incluidas numa sociedade
justa e promotora da igualdade na diferenca.

Assim no dia 1 de dezembro de manha tivemos uma Palestra da Presidente da Federagéo
Internacional da Esclerose Multipla sobre “A demanda pelo tratamento para EM no Egipto”,
segui-se-lhe uma mesa redonda dedicada a “Autonomia financeira e seguranga no
emprego”, que foi seguida de outra mesa redonda intitulada “Participar de Corpo Inteiro
(Autonomia civica e social)’. Da parte da tarde realizaram-se duas sessodes de trabalho, na
primeira debateu-se a “Autonomia Apoiada para Socializar e Angariar Sustento” e na
segunda foi abordada a “Terapia Ocupacional para Viver Independente”. O primeiro dia
também teve um momento alto com a realizacdo do Mini-Concerto solidario “O Cérebro e a
Musica”.

No segundo dia (2 de dezembro) iniciamos a sessao com a Palestra da Prof.2 Patricia
Almeida da ESSA “Caminhos para a Neuroreabilitagdo em Portugal (Experiéncia da Escola
Superior de Saude de Alcoitdo)”, seguiram-se-lhe duas mesas redondas: “Mens Sana para
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Viver Plenamente (Raciocinar e decidir com autonomia)” e “Corpore Sano para sentir a
Liberdade (Autonomia fisica e funcional)’. Da parte da tarde realizaram-se duas sessbes
de trabalho, na primeira debateu-se a “Estimulacdo Neurocognitiva para Pensar Melhor” e
na segunda foi abordada a “Reabilitacdo Fisica para Mexer Melhor”. O dia terminou com a
Palestra do Dr. Carlos Capela, Director Clinico do CRIEM, “A aventura de sonhar e por de
pé o CRIEM do CHULC — Mais e melhores cuidados para as PCEM”.

No dia 3 de dezembro, véspera do Dia Nacional, estivemos mais uma vez presentes na
Meia Maratona dos Descobrimentos como parceiro social do evento onde, como tem sido
habito, nos foi dada a oportunidade de dar a partida para os varios escaldes de atletas em
competicdo e entregar os troféus aos vencedores. Estivemos também presentes num
Webinar organizado, para assinalar a data, pela SPEM e pela Associacado de Doentes de
Dor Crénica dos Acores.

Importa também referir que a importancia institucional da SPEM foi reconhecida através de
uma participacao activa dos seus dirigentes que foram convidados para intervir e participar
em inumeras Conferéncias e Webinares institucionais e profissionais. Dada a sua extensao
e diversidade optamos apenas por referir as de caracter internacional no ambito da
Esclerose Multipla:

- em janeiro, no dia 24, Alexandre Guedes da Silva e os seus colegas do Me-CDPD foram
recebidos na Presidéncia da Republica. A audiéncia serviu para darmos a conhecer o
Mecanismo e para pedir ao Sr. Presidente que, no ambito do seu magistério de
influencia, dé a devida importancia e relevo aos Direitos das Pessoas com Deficiencia
que Portugal se comprometeu a respeitar enquanto estado parte da Convencdo das
Nacodes Unidas;

- em fevereiro, no dia 14, Alexandre Guedes da Silva foi convidado pela CIP a representar
as associacdes na Conferencia sobre a “Sustentabilidade do Sistema de Saude entre a
pandemia COVID-19 e a Guerra na Ucrania” reforcando a importédncia do sistema de
saude eletronico para os doentes, aumentando a eficiéncia, evitando desperdicio e
duplicagéo de procedimentos;

- em margo, no dia 9, Carolina Trindade e Alejandro Carrabs foram os prelectores do
Webinar - Boas Praticas no Cuidar das Pessoas com EM;

- em margo, no dia 16, Alexandre Guedes da Silva participou como orador no Painel
BIOBANKS: THE USERS PERSPECTIVE do VI Meetup do Digital Health Portugal,
realizado no Auditério do CHUC em Coimbra;

- em margo, no dia 25, Alexandre Guedes da Silva participou como convidado no
ThinkThank do Projecto NHNAI.ORG - Novo Humanismo na época das Neurociéncias e
da Inteligéncia Artificial,

- em abiril, nos dias 14 e 15, Sandra Carvalho e a Delegac¢éo de Portalegre co-organizaram
a Feira da Saude de Elvas;

- em abril, no dia 20, Alexandre Guedes da Silva participou como convidado na Sessao
Plenaria do Think Tank SNS de Contas Certas e Saude Sustentavel, no CCB em Lisboa;
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em junho, no dia 2, Alexandre Guedes da Silva participou como orador na Mesa
Redonda “Emerging therapies: regulatory perspective” da Conferencia da federagao
Europeia de Sociedades Farmacéuticas (EUFEPS), na Faculdade de Farmacia da
Universidade de Lisboa;

em julho, pelas 14 do dia 12, Alexandre Guedes da Silva e Margarida Navalhinhas, foram
recebidos a pedido da SPEM numa Audiéncia Conjunta da Comissdo de Saude e da
Comissao de Trabalho, Seguranca Social e Inclusdo, onde apresentaram os resultados
do XVII CNEM,;

em setembro, no dia 27, Alexandre Guedes da Silva participou como moderador no 5°
Painel: “Inovagdo na gestdo farmacéutica e terapéutica” do Portugal Healthcare
Innovation Summit 2023;

em setembro, no dia 28, Alexandre Guedes da Silva participou como orador no Painel de
Discussdo "Gestdo da mudancga nas organizacbes de saude" no Change Health Days
@FMUP;

em outubro, no dia 10, Alexandre Guedes da Silva participou no Encontro “Pain and
Mental Health: A Societal Impact of Pain (SIP) Event” no Parlamento Europeu, em
Bruxelas;

em outubro, nos dias 12 a 14, Alexandre Guedes da Silva, Paula Romeiras e Susete
Margarido participaram na 392 edicdo do ACTRIMS | ECTRIMS em Mil&o;

em novembro, no dia 8, Alexandre Guedes da Silva, participou a convite da Apifarma na
conferéncia “Atrair Investimento em Saude | Viver Melhor”;

em novembro, no dia 15, Paulo Gongalves foi convidado pela Convencado Nacional da
Saude (CNS) a participar no painel “A digitalizagdo da saude ao servigo das pessoas” na
conferéncia “A Digitalizagdo da Saude ao Servigo das Pessoas”. A iniciativa teve lugar na
Ordem dos Médicos, em Lisboa e teve como objetivo debater o tema da digitalizagao da
saude na vida das pessoas;

em dezembro, no dia 15, Alexandre Guedes da Silva, participou a convite da ANF na
conferéncia “Escassez de Medicamentos: Farmacias como parte da solugéo”.
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1. DIREGAO NACIONAL

O desempenho global deste orgdo social da Sociedade Portuguesa da Esclerose
Multipla (SPEM) em 2023 foi positivo e resultou da entrada de novos membros eleitos
ocorrida na tomada de posse da nova Direcdo em Janeiro. Manteve-se, tal como no
ano anterior a presenca de dois membros da equipa profissional da SPEM o que
permitiu continuar a distribuir melhor a carga de trabalho e se mantivesse uma relagao
estreita na ligagao da direcdo com a equipa operacional da instituigédo.

Com a integracao plena dos novos elementos da Direcao verificou-se um aumento da
capacidade de produgao da SPEM e uma redobrada motivacao. Neste periodo o orgao
directivo da SPEM voltou a crescer em termos de maturidade e de alcance e realizou
um enorme conjunto de iniciativas e atividades que aliaram o digital ao presencial,
voltando a dar uma dimensdo mais humana a sua atividade corrente deixando
deixando definitivamente para tras a Pandemia e os seus efeitos colaterais.

A SPEM em 2023 consolidou a sua saude financeira, com resultados positivos em trés
anos seguidos. A estabilidade financeira conseguida tem-se revelado um marco
importante no caminho para a Sustentabilidade da organizagao pois s6 assim é que se
consegue gerir de forma saudavel a SPEM e dar apoio efectivo a comunidade que
serve, neste caso, a das Pessoas com Esclerose Miultipla (PcEM) e suas familias.

Desta forma conseguimos, com normalidade, incrementar a motivacdo da equipa
técnica e acolher com calor e amizade os nossos voluntarios. Em resumo, no ano de
2023 continuamos a trajectoria do mandato anterior, dando primazia aos nossos
associados, continuando a dar apoio a comunidade nacional da Esclerose Multipla.

A. Pelouro da Estrutura Interna

Em 2023, este pelouro manteve as responsabilidades da Gestao de
Associados e a ligacdo e alinhamento institucional das Delega¢des com a
Direcao Nacional. O objetivo principal deste pelouro continuou a ser a
promocao de um contacto mais frequente e estreito entre as estruturas da
SPEM e as PcEM.

i. Gestao de associados

Nesta atividade realizamos:
+ A gestdo do processo de inscricdo de novos associados, incluindo o envio
da carta de boas vindas e a emissdo dos cartdes de associado;

* A manutengao 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 isen¢ao;
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O incentivo a filiagdo de novos associados extraordinarios para permitir o
alargamento da base de socios da SPEM,;

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

* A monitorizagdo das necessidades das PcEM e suas familias através da
realizacao de um inquérito compreensivo de dmbito nacional no 3° trimestre
aos nossos associados e a comunidade das pessoas com EM;

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

Na Gestdo de Associados os primeiro e o segundo objectivos foram cumpridos e
ligeiramente ultrapassados em 2023:

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

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

ii. Relacionamento com as Delegacoes

Nesta atividade realizamos:

* Uma forte aposta na Conectividade Digital como forma de nos ligarmos as
PcEM e as Instituicbes e aos profissionais que os apoiem ou possam vir a
apoiar em cada regiao.

* A continuagdo da disponibilizacdo de oportunidades de formacido e de
participacdo em workshops, seminarios e conferencias tanto em Portugal
como no Estrangeiro;

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

* A continuagao da realizagcdo de formagao interna sobre todos os temas com
relevo para a gestdo das Delegagbes, com particular destaque para os
aspetos da organizagéo, dos eventos, da comunicagdo e da angariagdo de
recursos;

* O Reforgo da ligacéo e do alinhamento institucional das Delegag¢des entre si
e com a Diregdo Nacional de forma a maximizar a nossa capacidade de
intervencdo, tanto localmente como a nivel na nacional, criando assim
condigbes efetivas através de pressao mediatica, social e politica que ajude
a melhorar a qualidade de vida das PcEM e das suas familias.

O fim da pandemia possibilitou o cumprimento parcial do objetivo 3 e potenciou os
objectivos 4. e 5. que em 2023 foram novamente excedidos:

3. Realizagéo de duas Reunibes de Dire¢do numa Delegag¢do (exceto Lisboa) que aceite, no 1°
Semestre de 2023, sediarsimbelicamente-a-SPEM;:
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4.

Realizagéo de trés agbes de formagdo de capacitacdo interna (no primeiro Semestre onde
nos acolherem e em Lisboa no segundo) para voluntarios e colaboradores nas areas da
organizagéo de eventos, comunicagdo e angariagdo de recursos;

Realizagéo de duas reunibes nacionais das Delegacées.

Pelouro Financeiro

A este pelouro estiveram acometidas as responsabilidades da Gestao
Financeira da Dire¢do Nacional e controlo das tesourarias das Delegacgdes.

Importa sempre realgar a natureza social da SPEM (IPSS), ou seja, sé
podemos distribuir na exata medida que sejamos capazes de angariar e
nesse sentido utilizamos o novo plano de angariacdo de fundos resultante
do apoio recebido da Iniciativa Cidadaos Ativos das EEAGrants. Este
importante reforgo na capacidade de angariacdo da SPEM foi utilizado com
sucesso durante o ano.

Também a incerteza dos anos anteriores foi ultrapassada com um retorno a
“‘normalidade” pds pandémica. Neste contexto tivemos previsibilidade,
recuperamos receitas e realizamos normalmente os projectos que nos
foram financiados. Em 2023 continuamos a trabalhar na melhoria da nossa
relagdo contratual com os organismos publicos que substituimos na
prestacdo de respostas sociais e de salude aos nossos associados. Nesse
sentido temos vindo a reforgar a nossa relagdo com a Seguranga Social,
sobretudo ao nivel da Delegagdo de Lisboa onde temos CACI, SAD e
CAARPD. Continuamos embora sem o sucesso pretendido as
conversagdes ja iniciadas com os organismos do Ministério da Saude no
sentido de podermos ter apoio para que possamos disponibilizar mais
servigos a pregos sociais, nomeadamente servicos de Neuroreabilitagdo, de
Psicologia e de Apoio Social.

Em 2023 mantivemos a centralizagdo do recebimento das quotas com o seu
posterior reparto, e a publicagdo de informagao atempada sobre a situagao
de cada centro de custo e os fluxos financeiros entre a Sede e as
Delegacbes. Este modelo tem sido e continuara a ser fundamental para
uma melhor transparéncia na forma de aplicagao dos recursos disponiveis e
para o seu alinhamento institucional.

Em relacdo aos apoios publicos, estes tiveram origem no Instituto de
Seguranga Social (ISS) por via dos contratos que temos com a Segurancga
Social de Lisboa no dmbito das respostas sociais: SAD, CACI e CAARPD,
do Instituto Nacional de Reabilitagdo (INR) no ambito do apoio ao
funcionamento e aos projectos, da Camara Municipal de Leiria e da Junta
de Freguesia de Marvila, entre outros. Para as duas grandes iniciativas
anuais: O Dia Mundial e o Dia Nacional da EM tivemos o apoio dos nossos
parceiros da Industria Farmaceutica que mais uma vez corresponderam a
chamada e nos prestaram um generoso apoio: BIOGEN, JANSSEN,
MERCK, ROCHE e SANOFI.
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Mantivemos a centralizacdo do recebimento das quotas com o seu posterior
reparto, € a publicagdo de informacdo atempada sobre a situacdo de cada
centro de custo e os fluxos financeiros entre a Sede e as Delegagodes. Este
modelo foi e continuara a ser fundamental para uma melhor transparéncia
na forma de aplicagcado dos recursos disponiveis e para o seu alinhamento
institucional. Tal como nos anos anteriores a execugdo do orgamento por
parte das Delegacdes foi afectada pela dificuldade de realizagcdo de
actividades presenciais e passeios.

E muito importante referir o esforco empreendido no melhoramento das
condicbes remuneratérias dos funcionarios, actualizando os seus salarios e
permitindo condicdes de teletrabalho para as fungdes em que tal foi possivel
e desejavel.

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

6.

Continuar a contribuir para a criagdo 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;

Fazer crescer em 2023 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 execugédo orgcamental e a realizagao do plano de actividades.

Pelouro Recursos Humanos

Este pelouro tém desenvolvido uma politica nacional coerente e equitativa
na gestdao dos recursos humanos da organizagcédo. O pelouro continuou o
processo de harmonizagdo de procedimentos e reforgcou, em articulagéao
com o pelouro da Organizagao Interna, o esforco de formacéao interna dos
colaboradores e voluntarios da SPEM. Foi também da sua
responsabilidades a co-gestdo dos colaboradores assalariados, bolseiros,
estagiarios e voluntarios da SPEM.

O pelouro dos Recursos Humanos estabeleceu e supervisionou o0s
instrumentos legais de controle previstos na legislagao, foi responsavel pela
valorizagao profissional dos colaboradores e criou de forma clara condi¢des
para a motivagao e exceléncia na prestacao dos servigos da SPEM.

O pelouro assumiu com o Pelouro financeiro o processo de reorganizagao
da prestacao dos Servicos e da implementacao da futura Empresa Social da
SPEM.

i. Gestao de colaboradores assalariados

Nesta atividade incluiram-se:

O controlo da prestacéo 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 fungéo e /ou colaborador;
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* O instruir da capacidade disciplinar que a lei permite para situacbes de falta
recorrente, desobediéncia e outras;

* A implementacdo das obrigacbes legais da seguranga e medicina no
trabalho;

Na Gestdo de colaboradores assalariados o objetivo 8. prossegui o seu
desenvolvimento mas nao atingiu meta que transita para 2024 e o objectivo 9 foi
parcialmente atingido em 2023:
8. Continuagdo da implementagdo da avaliagdo de desempenho para todos os colaboradores
‘ no final o 2023
9. Estabelecimento de um plano de formagao e de todas as obrigagOes legais de seguranga e
higiene no trabalho para 2023 até ao final do primeiro trimestre.

ii. Gestao de bolseiros, estagiarios e voluntarios

Nesta atividade incluiram-se:

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

* Aimplementagdo da metodologia das bolsas de estudo/investigagdo para o
desenvolvimento de tarefas relacionadas com a formagao e a investigagao
cientifica;

* Desenvolvimento de uma bolsa de voluntariado prépria, com um plano de
formagéo e acolhimento estruturados e com usufruto pleno dos beneficios
da legislagdo em vigor.

Na Gestao de colaboradores bolseiros, estagiarios e voluntarios o objetivo 10 so6 foi
tangencialmente cumprido tendo transitado para 2024 e o 11 foi atingido com a
realizacao de trés estagios em 2023:

10. Abertura de candidaturas e eenselidagdeo da bolsa de Voluntariado até ae—final—do—1°
Semestre de 2023;

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

D. Pelouro Ciéncia e Inovacao

O pelouro da Ciencia e Inovagao consolidou e ampliou em 2023 os
contactos e parcerias que tem vindo a desenvolver desde 2019. Nesse
sentido o pelouro teve como principais tarefas em 2023 as de:

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

Nesta atividade realizaram-se:
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O acompanhamento do cumprimento por parte do governo das Propostas
de Resolucao que foram aprovadas em Fevereiro de 2019 pelo Parlamento;

A coordenacgido com o SPMS e o GEEM de todas as iniciativas a ser levadas
a pratica no ambito do desenho, implementacdo e lancamento do Registo
Nacional da Esclerose Multipla (RNEMA);

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

A colaboragado no desenvolvimento dos questionarios dos PROQO’s a recolher
junto dos doentes e dos seus cuidadores. Pugnamos para que a
metodologia a utilizar fosse comparavel e aceite internacionalmente;

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

Neste ano cumprirmos novamente o objetivo 12 e por falta de resposta do SPMS o

objectivo 13 transitara naturalmente para 2024:

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

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:

Participamos activamente nas atividades do Projeto Incluir do INFARMED,
da Escola Nacional de Saude Publica (ENSP) e nas iniciativas apoiadas
pela Agéncia de Investigagdo Clinica e Inovagao Biomédica (AICIB) que
aconteceram ao longo do ano de 2023;

Demonstramos a disponibilidade da SPEM para ser parceira na
organizagdo, conducdo e divulgagdo dos Congressos, Cursos, Palestras e
Seminarios Cientificos e técnicos sobre a EM;

Incentivamos a apresentacao de comunicagdes técnico/cientificas pelos
nossos dirigentes e colaboradores sobre as abordagens praticas que se
desenvolvem na SPEM no tratamento e cuidar dos doentes de EM;

Asseguramos em conjunto com o Grupo de Estudos da EM (GEEM) a
coordenacao cientifica do Congresso Nacional da EM que se realizou no 4°
trimestre do ano.

Na participagédo Técnica/ Cientifica da SPEM em 2023 o objetivo 14 foi cumprido e

o 15 foi ultrapassado por larga margem:

14. Publicagdo de duas comunicagbes proprias: uma de caracter social e outra de caracter

médico/ terapéutico em reunibes cientificas (no boletim e em video);
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15. Participacdo em pelo menos dois tercos dos convites que nos fizerem chegar de eventos

cientificos no pais. Participagdo 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:

Realizamos contactos para passar a integrar de forma ativa o desenho,
implementagcdo, acompanhamento e avaliagcdo dos Ensaios Clinicos de
novas moléculas ou de novas aplicagdes no tratamento da doenca;

Continuamos a desenvolver a nossa relagdo com a AICIB no sentido de
participar aumentar a taxa de ensaios clinicos em Portugal,

Continuamos a informar os doentes sobre a importancia, implicagdes e risco
dos Ensaios Clinicos. Continuamos ainda a insistir junto da Industria
Farmaceutica e junto ao Infarmed a necessidade do aumento da Literacia
em Saude;

Continuamos a procurar apresentar candidaturas a projectos de
investigacao sobre a Esclerose Multipla ou sobre a saude do Cérebro e do
Sistema Nervoso Central (SNC);

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

Nesta atividade o objetivo 16 foi parcialmente cumprido numa candidatura que

decorreu com a Universidade de Evora em que fazemos parte do consoércio:

16. Conseguir participar em 2 consoércios de investigacdo com Universidades e Centros de

Investigagédo interessadas em poder realizar projectos de Investigagdo 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 incluiram-se:

A procura do estabelecimento de contactos com Associacbes/Nucleos de
Estudantes e com as coordenagdes 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.);

O Pelouro colaborou com os pelouro da Comunicacdo e com a missao
Angariar no envolvimento da comunidade académica com a missdo da
SPEM.

Em 2023 o objetivo 17 nao foi cumprido:

17.
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E. Pelouro Comunicacao

O pelouro da comunicagao continuou, em 2023, a ser instrumental para o
estabelecimento e reforco da conectividade das PcEM e suas familias com
toda a sua envolvente, em particular com o0s seus pares, com 0S seus
meédicos e com os seus terapeutas. O pelouro continuou a promover a
melhoria da comunicagdo interna entre os servigcos centrais e as
delegacgdes. O pelouro teve como principais tarefas no ano de 2023:

i. Atividades regulares

Neste capitulo realizou-se:

* O apoio transversal a todas as areas da SPEM, na elaboragao de packs de
informacao, eventos, cartazes e todas as pecas de imagem institucional,

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

* Uma colaboragao ativa nas atividades de rua, generalistas e/ou dirigidas
(empresa; clube; centro comercial...), apoiando todas as areas da SPEM,
integrando as atividades que as outras equipas e os voluntarios
desenvolveram, com uma componente de comunicagdo sobre a EM ou
sobre o trabalho da SPEM;

* A colaboracao com o Pelouro da Ciéncia na pesquisa activa de informagao
relativa a doenga e a sua envolvente com publicacdo de mesma no Boletim,
no Site e nas redes sociais;

* Uma interface com as areas de comunicacao das instituicdes internacionais
MSIF e MS European Platform mantendo a nossa participacdo na
Newsletter da Plataforma Europeia;

Nas actividades regulares da comunicagdo foram novamente alcangados os
objetivos 18 e 19:

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

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

ii. EM’REDE mais Informados, Tranquilos e Ativos

Nesta atividade, que teve o seu inicio em 2020, continuamos em 2023 o seu
desenvolvimento:

* Estendendo a iniciativa EM’'REDE a todo o pais impondo limites ao numero
de participantes. Organizamos a iniciativa em redor de temas e atividades
agregadoras que permitam mais flexibilidade aos participantes, que se
distribuiram livremente pelo seu calendario de atividades semanais e
mensais;
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* Devido a incerteza no financiamento, que s6 chegou no final do ano, nao foi
possivel passar da escala Nacional para a criacdo de sub redes de
proximidade crescente.

Para o EM’ REDE os objetivos estabelecidos, 20° e 21°, do plano de actividades
nao foram plenamente atingidos em 2023 por financiamento reduzido:

20. Escalar o EM'REDE até as 100-FPecEM-até-ao-inicio-do-2°Trimestre-de-2023;
21. Inieiara-eracdo-de-SubRedesno29-Semestre-de-2023.
iii. Site, Boletim e E-letter

Nesta atividade continuamos o trabalho e o esforco de consolidacdo dos contelidos
produzidos e referidos num fluxo de informacéo coerente e apetitivo para os nossos
publicos.

Neste esforgo realizaram-se:

* A consolidagao do Site e do Boletim como as ferramentas de comunicagao
principais da SPEM. Nesse sentido reforgdmos a sua usabilidade e as suas
caracteristicas informativas e formativas;

* O reforco da énfase nos estilos de vida saudavel com novas secgoes e
artigos dedicadas, as actividades cognitivas, aos passatempos, as
manualidades, as atividades fisicas e ao desporto;

* Aligacéo entre os diversos canais de comunicagédo com a E-letter a ecoar
tudo o que se publica no Site e no Boletim. Reforcamos a participacdo nos
comentarios e no debate suscitado nas redes sobre os diversos conteudos
produzidos.

Os objetivos de desempenho do Site, indicador 22° foi atingido em 2023. Os
indicadores 23° e 24°, Boletim e E-letter também foram cumpridos:

22. Medir o numero de acessos e referencias ao site e garantir que existem pelo menos 60
acessos por dia;

23. Conseguir publicar na primeira—guinzena do 2° més de cada trimestre (até 15 Fev, 15 de
Maio, 15 Agosto e 15 Novembro) os 4 numeros do Boletim previstos para 2021;

24. Conseguir publicar na primeira—semana de cada més uma E-letter que divulgue em pré-
publicagdo um artigo ancora do Boletim e uma agenda nacional e internacional de eventos.

iv. SPEM TV

Esta iniciativa consolidou-se em 2023 como o repositério video da SPEM e
procuramos interliga-la com os outros veiculos de comunicacéao digital da SPEM:

* O SPEM TV permitiu conciliar a exibicao de produgao prépria com a difusdo
de conteudos partilhados internacionalmente sobre a EM. Desta forma
participAmos activamente nesta rede e torndmos conhecidos, em Portugal,
alguns influenciadores internacionais;

* O SPEM TV permitiu ligar a nossa comunidade a causa de uma forma mais
evidente e impactante pois o formato ndo sé nos aproximou dos nossos
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utilizadores como lhes permitiu difundir a nossa mensagem nas suas redes
sociais.

Os dois objetivos estabelecidos para 2023 foram apenas parcialmente cumpridos
com 1320 subscritores no caso do 25° e apenas ligagcdes pontuais da SPEM TV
com o FB e o Instagram:

25. Atingir e ultrapassar os deis milhares de subscritores no canal SPEM TV no Youtube até ao
final do 4° Trimestre de 2023.

26. Interligar o SPEM TV com pelo menos duas—redes—sociais—da—SPEM até ao final do 1°
Semestre de 2023.

F. Pelouro Eventos

Em 2023 o Dia Mundial e o CNEM, continuaram a ser os eventos ancora da
SPEM. Importa também assinalar que realizamos, a partir de Evora e de
forma hibrida o CNEM e que tal como ano anterior continuamos a digressao
da Exposicdo dos Sintomas Invisiveis da EM nos Acores e na Madeira.
Assim, neste ano de “normalidade” pds-pandémica, asseguram-se em 2023
as principais tarefas:

i. As campanhas/eventos regulares

Neste item realizaram-se:

* Entre janeiro e abril desenvolver uma Campanha Nacional para a
Consignacdo IRS que logrou aumentar em mais de 5% o valor do ano
anterior;

* Em maio, em co-organizacdo com o GEEM, com o apoio da Industria e
seguindo as directrizes propostas pela MSIF, realizamos as Comemoragdes
do Dia Mundial da EM ainda sob o tema da Conectividade;

* Em dezembro, em co-organizagdo com o GEEM, com o apoio da Industria e
seguindo a nossa tradicao, realizamos as Comemoragdes do Dia Nacional
da EM, na qual o ponto alto voltou a ser o Congresso Nacional da EM.

Nas campanhas/eventos regulares os indicadores 27, 28 e 29 foram parcialmente
atingidos pois mais uma vez tiveram de ser substituidos por agdes de relevancia
mediatica equivalente:

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

28. Conseguir ter pelo menos uma reportagem/presenga nos reticiarios-televisives a divulgar os
Dias Mundial e Nacional;

29. Langar o convite a um programa de Radio ou Televisédo para fazer a emissdo-emdireeto da
SPEM no Dia Mundial ou Nacional.

ii. Congresso Nacional da Esclerose Miuiltipla

Nesta atividade que organizamos no més de dezembro 2023 em simultdneo com o
Dia Nacional da Esclerose Mdultipla conseguimos:
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* Promover a participagdo das entidades que representam as PcEM, od
GEEM, do Conselho Portugués do Cérebro e de outras organizagdes
nacionais e internacionais (EMSP e National Multiple Sclerosis Society) que
connosco partilham interesses comuns;

* Garantir a qualidade e a atualidade dos temas tratados e garantimos que o
programa refletiu as preocupacoes e anseios das PCEM e das suas familias.

* Garantir o financiamento adequado para que a participacao presencial e/ou
a distancia (via video conferencia) fosse acessivel a todos.

Nesta actividade atingiram-se e superaram-se os objetivos, sendo que os cursos de
formacdo foram novamente substituidos por um vasto conjunto de sessdes
tematicas que decorreram durante o congresso:

30. Realizar pelo menos dois curso de formacgao associado ao Congresso e garantir a inscricao
de pelo menos 20 participantes;

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

ili. Corrida/ Passeio EM’Forca

Esta atividade destinou-se:

* A proporcionar um convivio salutar entre as PcEM, as suas familias e os
associados da SPEM. Nao sendo possivel organizar um evento de massas
num Municipio da Grande Lisboa foram realizadas algumas corridas/
caminhadas ao longo do pais;

* Este evento, que ainda nao foi possivel realizar, foi em 2023 substituido pela
presenca da SPEM em varias etapas da Volta a Portugal durante o més de
agosto.

O impacto da Corrida/ Passeio EM’ Forca ficou bem substituido pela nossa
presenca na Meia Maratona dos Descobrimentos enquanto parceiro solidario pois
permitiu-nos participar ao vivo num grande evento nacional que contou com uma
forte participacéo popular e mediatica:

iv. A Feira de Emprego e Empreendedorismo da SPEM
Este evento voltou a ndo se realizar devido as condigdes sanitarias adversas.

33.

v. EM’FORCA: EM’ MOVIMENTO PELA ESCLEROSE
MULTIPLA

Este evento ndo se realizou devido a impossibilidade de encontrar apoios para a
sua realizacdo bem como pelas condi¢gdes sanitarias adversas que limitaram as
actividades nos Centros Hospitalares e noutros locais de referencia na area da
Saude.

vi. Outros eventos pela EM
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A generalidade dos eventos que a SPEM realizou em 2023 ainda teve no formato
digital o seu espacgo de concretizagdo. Assim procuramos através de pequenos
eventos virtuais organizados por ndés e/ou em parceria cumprir 0s seguintes
objectivos:

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

e Dar a conhecer novos temas e locais através da organizacdo pelas
delegacdes de visitas e pequenos eventos ludicos /culturais..

Tal como no ano anteriore neste sub-capitulo “outros eventos pela EM” os objetivos
propostos foram ultrapassados:

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

G. Missao Juventude

Porque existe na SPEM a consciéncia que um grupo crescente de Jovens com EM
(JcEM) nao encontram respostas adequadas para as suas questdes e dilemas foi,
no seio da Diregao, criada e dinamizada esta missdo especifica. Nesse sentido a
SPEM continuou em 2023 a desenvolver iniciativas que procuraram dar resposta a
esta preocupacdo que é, também, internacional. Assim a missdo Juventude
desenvolveu em 2023 uma atividade crescente de acompanhamento dos JCEM
tanto em Portugal como na Europa. De tal forma fomos bem sucedidos que a nossa
representante foi eleita pelos seus pares com a representante dos jovens na actual
direcao da EMSP. Apesar deste sucesso ainda nao foi, em 2023, possivel pensar e
realizar algumas das iniciativas previstas:
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i. Realizar encontros regulares de jovens em varias
delegagoes
Tal como em 2021 os encontros presenciais previstos para Lisboa e Porto
acabaram por ndo acontecer pois foram inviabilizados pela situacdo sanitaria,
também nas restantes nas delegagbes as sessbes sobre o tema
Empreendedorismo tiveram que ser adiadas para 2024.

Assim nao se aplica a avaliagdo do objetivo proposto:

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

Em 2023 a diregcdo do Congresso optou por ndo realizar sessbes paralelas e
investir apenas no tema Central do Congresso. Nesse sentido, os jovens foram
convidados a discutir o Autocuidado e a Prevencao das co-morbidades decorrentes
da EM.

O objetivo tracado foi conseguido pois foram mais de 30 os jovens que se
inscreveram e participaram no Congresso:

36. Participagdo de 30 jovens com EM.

H. Missao Emprego e Empreendedorismo

A missdo Emprego e Empreededorismo incrementou em 2023 a sua atividade de
acompanhamento do impacto da situagao pandémica no rendimento e no trabalho
das PcEM. O vogal responsavel por esta missido trouxe-lhe uma nova dindamica que
teve como linhas gerais de atuacao as previstas em plano:

i. Reforgar a iniciativa “Futuro Feliz - Emprego e carreiras
para os Doentes Crénicos 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 colocagado no terreno. Infelizmente as
candidatura submetidas nao tiveram sucesso mas isso ndo impediu que ao longo
do ano de 2023 fosse possivel realizar o programa Futuro Feliz, de capacitagéo de
pessoas com Esclerose Multipla para o mercado de trabalho, em versao digital.
Esta inovacdo face a outras edicbes de formato semelhante, mas presencial,
revelou-se benéfica, pois permitiu aumentar a participagcdo e alargar o ambito
geografico da mesma.

A avaliagdo desta acgao foi realizada junto dos seus participantes no ambito do
CAARPD (que sera apresentada mais a frente).

ii. Co-organizacao de uma sessao do XVIlI Congresso
Nacional da Esclerose Muiltipla
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Em 2023 a diregdo do Congresso optou por nado realizar sessbes paralelas e
investir apenas no tema Central do Congresso. Nesse sentido, os temas do
Emprego e Empreendedorismo foram embebidos na discussdo dos varios
caminhos propostos para “Acabar com a EM”, nomeadamente no caminho 2°-
Recuperagao das Funcbes Perdidas associadas a capacidade de produzir e
angariar sustento.

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

37. Participagdo de 3 responsaveis politicos/empresariais/sindicais nacionais e/ou internacionais;
38. Apoio ao Congresso de um Business-Angel-ou-uma-Capital-de-Risco-

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

Este evento voltou a ndo se realizar devido a incapacidade de monte uma equipa
de voluntarios.

O objetivo previsto para esta actividade nao foi cumprido:

39.

l. Missao Cuidar

A missao Cuidar manteve durante 2023 o acompanhamento do impacto nas PcEM
da situacdo pandémica em Portugal. A vogal responsavel pela missao procurou
manter uma boa dindmica para permitir dar resposta as seguintes linhas de
atuacao:

i. Assegurar e reforgar a presenga da SPEM na Plataforma
da Dor - SIP PT

Esta iniciativa que se tem vindo a desenvolver ao longo do mandato passou a ser
dirigida por uma Comissao Executiva da qual a SPEM faz parte e tem assegurado o
seu Secretariado Executivo. O ano de 2023 foi 0 ano em que a SIP PT desenvolveu
e incrementou com a ajuda da SPEM as acg¢des conducentes ao objectivo de
promover a adopgdo por Portugal da versdo mais actual da Classificagdo
Internacional das Doengas - ICD-11 que classifica a Dor como Doenga Croénica.
Nesse sentido o objetivo previsto para esta actividade foi novamente cumprido,
embora de forma indirecta pela SPEM:

40. Estabelecimento de protocolos com as varias associagbes da Dor para a co-

responsabilizagdo pela realizagdo do plano e pela angariagdo dos recursos necessarios para
a SIP PT;
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ii. Concretizagao da Residéncia da Pessoa com Esclerose
Multipla.
Esta iniciativa que transitou do anterior mandato sera continuada agora numa
perspectiva mais internacional e envolvendo as nossas congéneres europeias de
modo a ganhar escala e despertar o interesse de mais parceiros, sobretudo, os
financiadores. Devido a instabilidade politica no final do ano ainda nao foi possivel
desenvolver esta linha de agao que transitara para 2024.

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

Esta iniciativa que arrancou em dezembro de 2020 continua com dificuldades em ir
para o terreno. Assim o objectivo de dotar os varios centros hospitalares do Pais,
que nao sejam centros de referencia para a doenca de pelo menos um enfermeiro
habilitado com esta formacao internacional ainda nao foi alcangado. Devido a
pandemia a velocidade com que foi possivel desenvolver esta linha de agao tem
sido muito lenta apesar da acreditacdo da formagdo por parte da Ordem dos
Enfermeiros no inicio de 2021. Nesse sentido ndo se cumpriu o objectivo proposto.

41. Formacdo-de 15 enfermeiros;

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

Em 2023 a diregdo do Congresso optou por nao realizar sessbes paralelas e
investir apenas no tema Central do Congresso Autocuidado. Nesse sentido, os
temas do Cuidar estiveram presentes de forma directa e indirecta em todo o
programa do Congresso.

Nesta actividade o objetivo foi largamente ultrapassado:

42. Participacédo de 20 cuidadores/ técnicos terapéuticos.

J. Missao Angariar

A capacidade de intervenc¢ao da Missao Angariar em 2023, tal como nos anos
anteriores, focou-se no teste da ferramenta pratica de angariagdo desenvolvida
em 2022 e na apresentagao de propostas de apoio a eventos e projectos.

i. IntervEMc¢ao para a destigmatizagao da PcEM no Trabalho
e na Sociedade.

Este projeto néo foi desenvolvido e transita para 2024.

Para esta actividade n&o foi possivel medir o seu impacto.




ii. Desenvolver o EM’Forga reforgando-lhe o caracter
Nacional e Multidesportivo.

Desta iniciativa realizaram-se algumas atividades dispersas sendo a mais
importante a presenga do EM’ Forga na Meia Maratona dos Descobrimentos e na
Sao Silvestre do El Corte Inglés.

Para esta actividade estabeleceu-se o seguinte objetivo que n&o foi concretizado:

ili. Venda de Garagem Solidaria.

Esta iniciativa foi integrada na Loja Social que passou a receber os bens doados a
SPEM e a transaciona-los a baixo preco. Esta iniciativa foi assegurada pelos
voluntarios e pela equipa profissional da SPEM. Contou também com a
colaboragao de diversas PcCEM oriundas das nossas respostas sociais.

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

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

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

Esta actividade foi prosseguida apenas ao nivel de contactos exploratérios com
Fundagbes e grande doadores pelos elementos da Diregdo. Em 2023 angariamos
apenas um valor simbdlico pelo que importa em 2024 reforcar a nossa capacidade
de Angariar para estas importantes iniciativas.
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2. SERVICOS NACIONAIS e RESPOSTAS SOCIAIS

Em 2023 continuamos o processo de desenvolvimento dos servigos nacionais da
SPEM. Foram quatro os servigos que em 2020 identificamos como necessarios para
dar apoio as estruturas e associados da SPEM a nivel nacional. Dois destes ja tinham
alguma experiéncia nesse apoio, nomeadamente o Servigo Social que ja estava
implementado no terreno em algumas regides e que em 2020 mercé da sua
digitalizagdo acelerada passou a projectar a sua agao a todo o pais. Os servigos gerais
também ja tinham uma tradicao instalada de dar apoio, a partir de Lisboa, as estruturas
regionais da SPEM. Naturalmente a continuagao da situagcdo pandémica continuou a
condicionar de a velocidade e o sucesso desta reforma que continuara em 2023.

2.1. SERVICOS CENTRAIS

Em 2023 os servicos centrais da SPEM compreenderam o secretariado, o apoio
administrativo, os motoristas, a sec¢ao de conteudos e imagem e o suporte informatico.
Estes servigcos constituem a base sobre a qual toda a estrutura da SPEM assentou e
foram instrumentais para conseguirmos atingir o objectivo da Conectividade. A equipa
de trabalho no ano de 2023 foi composta por:

e 1 Secretaria da Direcao,

« 1 Administrativos (um deles no Porto e apenas parte do ano);

« 2 Jornalistas (uma delas estagiaria e ambas apenas parte do ano);
o 1 Designer;

« 1 Editor Conteudos Multimedia (apenas parte do ano);

e 1 Informatico;

e 2 Motoristas;

e 3 Voluntarios.

O Suporte de Informatica funciona na sede e na Delegacao de Lisboa, dispbde de um
colaborador informatico que da apoio a todas as delegagdes e sede.

No ano de 2023, o suporte de informatica colaborou nas varias sessées de apresentacao
do kit de sintomas, tanto na montagem das sessdes, como na demonstra¢ao e reportagem
fotografica. Foi ainda responsavel pela edi¢cdo, organizagdo e disponibilizagdo dos
conteudos na rede. A distribuicdo da participagao foi realizada de acordo com a seguinte
calendarizagao:

*Jan — PEMSA — Seixal
*Fev — Ageas Porto
*Mar — Ageas Lisboa

*Mar — PEMSA — Seixal
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*Abr — Elvas

*Mai — Kit — Campo das Cebolas
*Jul — BNP Parisbas — Lisboa
*Set — Kit - Campus SBE

*Out — BNP Paribas — Porto

Foi, também, necessaria presenca em atividades das varias Delegagdes, para reportagem
fotografica e posterior edigdo, organizacao e disponibilizacdo dos conteldos na rede.

*Set — Leiria, Pedrogao Grande
*Set — Setubal
*Set — Coimbra
*Nov — Museu das telecomunicagdes
*Dez — Congresso SPEM
*Jan — Almogo SPEM Coimbra
*Jan — Oceanario
*Mai — Camiao — Volta ao mundo
*Jun — Arraial SPEM
Para além disto, foi ainda possivel realizar as seguintes atividades:
*Desenvolvimento de uma app para a Terapia da Voz (ver, ouvir e falar);
*Desenvolvimento de uma app para a rapidez de reagao (acerte na cor);
*Manutencao e catalogacao do parque informatico da SPEM,;
*Gestao e organizacao do sistema de ponto;
*Gestdo do sistema de alarmes;
*Colaboracgao e gestao do site da SPEM,;

*Aplicacdo de Gestdo de Sdcios, envio de emails e extragdo de informagdo com
variados tipos de filtros;

*Administracao do Microsoft 365 (Office) — gestdo dos emails da organizacéao e afins;
*Apoio informatico aos colaboradores / utentes.

O suporte de informatica participou ainda na formacéo de “Primeiros Socorros e Suporte
Basico de Vida”, organizado pelos Recursos Humanos e Coordenagédo da Delegagao de
Lisboa.

2.2. SERVICO SOCIAL

Introducao
Nos ultimos anos, a SPEM, a semelhancga de todo o pais, viveu num contexto social

abalado por uma pandemia, por uma guerra na Europa e por uma grande pressao
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inflacionista, com necessidade diaria de adequacdo a novos desafios. Durante esse
tempo, a SPEM reinventou-se e esteve sempre na linha da frente de agao, o que s6 foi
possivel gracas ao esforco acrescido de toda a equipa.

Foi também imprescindivel uma constante capacidade de reflexao critica e adequacéao
a novas e boas praticas, em articulacdo permanente com diferentes parceiros.

O Servigo Social da Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla (SPEM) tentou estar
a altura destes desafios, trabalhando com a restante equipa, no sentido de promover
melhores condicdes de vida para as pessoas com Esclerose Multipla e seus familiares,
lutando por um maior conhecimento e divulgacdo da doenga junto dos poderes
publicos. Neste contexto em particular, foi também parceiro na defesa e luta pelos
direitos destes utentes, em especial na saude, advogando pelas suas necessidades e
ajudando no empoderamento das pessoas.

Nesta promocao de qualidade de vida para a populacao especifica com a qual lidamos
diariamente, é nosso objetivo promover o reconhecimento dos seus direitos sociais e a
sua participacao, autodeterminacdo e empoderamento no seio da sociedade em que
todos vivemos.

Assim, o Relatério de Atividades permite efetuar uma reflexdo sobre as atividades
realizadas no ano transato, servindo de guia para a planificagdo de novos objetivos.

S6 com a unido de vontades, participacao, qualidade, profissionalismo, conhecimento e
equipa, podemos concretizar o objetivo maior da SPEM: cuidar na fragilidade e apoiar
na doencga, ajudando a construir uma sociedade mais justa e igualitaria onde todos tém
o direito de participar e intervir.

Caracterizacao
O servigo prestado pelo Servico Social responde a sécios e ndao socios em todo o
territério nacional, no ambito de informagdes, direitos e respostas sociais articulando
com as restantes respostas da comunidade de forma a dar uma resposta eficaz e
satisfatéria as necessidades evidenciadas.

Promove, também, a defesa dos direitos sociais das pessoas com EM e seus
familiares/cuidadores, reportando e denunciando, junto da Dire¢gdo da SPEM, situa¢des
de incumprimento de direitos.

No ambito desta resposta, integra-se também o aconselhamento juridico, feito em
parceria com uma sociedade de advogados, Macedo e Vitorino, que da apoio nas
questbes de cariz técnico, apds encaminhamento pela Assistente Social.

Em 2023 foram realizados uma média de 18 atendimentos mensais, nos varios
formatos (presencial, zoom, email, zoom).
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Em setembro de 2023 foi possivel iniciar uma parceria com o Centro de
Responsabilidade Integrado de Esclerose Multipla (CRI EM), do Hospital de Santo
Anténio dos Capuchos, com o inicio das reunides técnicas e uma agenda de trabalhos
que se pretende iniciar em 2024. Esta parceria proporciona um acompanhamento mais
integrado as pessoas com esclerose multipla e uma ligagdo mais efetiva ao Servigo
Nacional de Saude e a criagao de uma equipa multidisciplinar mais ampla e externa a
SPEM.

A equipa de trabalho no ano de 2023 foi composta por:

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

e 3 Voluntarios.

2.3. SERVICO PSICOLOGIA

O servico de psicologia decorreu, durante o ultimo ano, dentro do previsto tendo em
conta os objetivos previamente estipulados. A unidade de psicologia abarcou as
necessidades identificadas, cumpriu grande parte dos objetivos a que se propds e
ajustou outros objetivos mediante a evolugdo do servico e as adaptagbes que se
mostraram necessarias para melhorar a saude mental dos utentes, familiares,
cuidadores e profissionais que intervém de forma direta com os nossos utentes.

O servigo de psicologia teve como principais atividades no ano de 2023:
1. Avaliagdes Psicologicas e Neuropsicoldgicas;
2. Sessdes semanais de estimulacao cognitiva aos utentes do CACI,

3. Auto-avaliagdo regular dos planos de estimulagao cognitiva, de forma a
monitorizar as necessidades de cada utente;

4. Acompanhamento Psicolégico de utentes;
5. Acompanhamento Psicoldgico de Colaborares;

6. Colaboragdo ativa na integracdo, implementagdo e acompanhamento de
estagios curriculares afetos ao Instituto Universitario de Ciéncias Psicoldgicas,
Sociais e da Vida, na area da psicologia clinica e da saude;

7. Desenvolvimento de acbes de formacido, nomeadamente webinares, palestras e
workshops na area das doencas neurodegenerativas e outras tematicas
associadas a intervencao da Psicologia (Boas praticas; Projeto “Tu Bates Mal” -
Bullying; Congresso; Estimulacdo Cognitiva; Gestdo de Stress; Aceitacdo da
doencga) Relatério de Atividades de 2023 Psicologia;
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8. Avaliagao Psicoldgica dos colaboradores da Delegacdo de Lisboa, inserida no
processo de avaliacdo de desempenho;

9. Facilitagdo e acompanhamento de alguns projetos de investigagado integrados
em mestrados na area da psicologia;

10. Reunides de Equipa;
11. Visitas domiciliarias com o servigo de Ag¢ao Social;

12. Estabelecimento de nova parceria para futuros estagios curriculares com o
Instituto Piaget de Almada;

13. Integracao na feira de voluntariado da NOVA School of Business and Economics
MHIP, para sensibilizacdo da EM e angariagédo de voluntarios;

14. Reunides quinzenais de supervisao para trabalhar casos clinicos de maior
exigéncia;

15. Formagao continua pods-graduada com a finalidade de aumentar a capacidade
de resposta para problematicas mais especificas;

16. Sessdes semanais de desenvolvimento pessoal, com o objetivo de melhorar as
competéncias técnicas e pessoais dos recursos humanos do servigo de
psicologia

A intervencdo desenvolvida na unidade de Psicologia ao longo do ano 2023 contou
com um horario de prestagdo de servigo alargado e flexivel, permitindo também o
acompanhamento de utentes com atividade laboral que necessitam de marcagdes em
horario pés-laboral.

A equipa foi composta por 3 Psicologas (Lisboa, Leiria e Coimbra) durante o ano de
2023. Tivemos ainda, em Lisboa, 1 Estagiaria no 1° trimestre e 2 Estagiarios no 3°
trimestre.

As intervengdes foram sempre iniciadas apoés a realizacdo de uma avaliagao inicial com
intuito de adequar a nossa resposta terapéutica as necessidades da pessoa que nos
procura, em regime presencial, domiciliario, remoto (individual ou em grupo) e misto
(remoto e presencial). Foram atendidos 46 utentes e realizadas cerca de 600
consultas, numa média mensal de 50 consultas.

2.4. SERVIGO DE NEUROREABILITAGAO E GESTAO DE
SINTOMAS

O Servico de Neuroreabilitacdo e Gestdo de Sintomas da EM criado em 2021 e
pretende agregar os servigos de Fisioterapia, Terapia Ocupacional e Terapia da Fala
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Gréfico indicativo do nimero de agendamentos realizados e atendimentos efetivados em regime remoto,
presencial e domiciliario no ano 2023

que a SPEM disponibiliza @ mais de década e meia aos seus associados em Lisboa.
Consideramos que este servico, mercé da experiéncia adquirida ao longo deste tempo,
é particularmente Util na identificagdo, prevencao e tratamento das incapacidades
decorrentes da EM. A metodologia de trabalho é baseada numa abordagem
BioPsicoSocial que integra as restantes valéncias da SPEM através de uma resposta
integrada em cuidados de saude de Reabilitacdo e Gestdao de Sintomas,
especializados em Esclerose Multipla.

A eficacia do servico de Neuroreabilitagdo dentro da delegacdo de Lisboa esta
fortemente relacionada com uma intervencdo individualizada, a flexibilidade dos
profissionais, a entreajuda e a competéncia especializada dos seus elementos. A
abordagem interdisciplinar junto dos membros da equipa que compdem os servigos do
SAD, CAARPD, CACI e Psicologia constitui também um ponto fundamental na
efetividade da intervencdo uma vez que permite satisfazer plenamente as
necessidades dos nossos utentes (e respetivos cuidadores), potenciar a sua funcgao,
aumentar a sua participacao social e melhorar a qualidade de vida.

Este servigo foi fornecido dentro dos parametros estipulados para a sua realizagao aos
sécios da SPEM de acordo com as necessidades identificadas para cada utente e/ou
cuidador e ainda obedeceu a realizagdo de intervengdes individualizadas com o
objetivo de melhorar a qualidade de vida de cada beneficiario.
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A intervencao desenvolvida na unidade de Neuroreabilitagdo ao longo do ano 2023
contou com a prestacdo dos servigos de Fisioterapia e Terapia da Fala num regime
dindmico cuja descricdo segue em detalhe:

o Horario de prestagao de servigos compreendido entre as 8h00 e as 18h00;

» O servico de neuroreabilitagdo foi assegurado por uma terapeuta da fala e quatro
fisioterapeutas em regime parcial e integral;

o Pdublico alvo: PcEM em qualquer estadio da doenca (EDSS 0-9) e com qualquer
variante da mesma (surto-remissao, primaria progressiva, secundaria progressiva,
progressiva com surtos...). Também comegamos a integrar utentes sécios e nao
sécios com patologia neuroldgica, musculo-esquelética e respiratoria de forma
pontual ou prolongada;

* Aintervencido é sempre iniciada apds a realizagdo de uma avaliag&o inicial com
intuito de adequar a nossa resposta terapéutica as necessidades da pessoa que
nos procura. Nesse sentido, verificou-se uma ampla variedade de regimes de
intervencgao, a seguir referidos;

» Regimes de intervengdo: Como produto da pandemia por Covid-19 em 2020,
conseguimos adaptar melhor a nossa intervengdo as necessidades dos utentes,
conseguindo fornecer servigos em regime presencial, domiciliario, remoto
(individual ou em grupo) e misto (remoto e presencial). Adicionalmente
acrescentamos em 2023 a modalidade de sessdes presenciais em grupo (classes)
de modo a dinamizar os tratamentos e incentivar a socializagdo dos nossos
utentes.

Fisioterapia
Equipa
A equipa de fisioterapia esteve composta essencialmente por 4 fisioterapeutas ao longo

do ano 2023. Executdmos a nossa funcdo em regime integral e parcial, com
atendimentos remotos, presenciais, domiciliarios e mistos.

Objetivos

« Garantimos a prestacao dos servigos de fisioterapia em qualquer um dos regimes
supracitados mesmo em contexto de baixas médicas, licencas e férias de qualquer
um dos elementos da equipa;

» Proporcionamos informagbes a PcEM e cuidadores acerca da propria doenga e do
papel do fisioterapeuta no servigo integrado de neuroreabilitacdo na SPEM
enquanto IPSS;

« Otimizamos o servico de fisioterapia e a produtividade para melhorar a
sustentabilidade do servigo;

 Promovemos dindmicas que permitiram a interagcdo dos pacientes de modo a
motiva-los no seu processo de reabilitacao;
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« Tivemos um papel importante na promogado da saude e da qualidade de vida
através de atividade ludicas e competitivas tais como o desporto adaptado. Este
projeto tem vindo a ser dinamizado no formato de treinos com a duragdo de uma
hora e meia, uma vez por semana, nas instalagdes da delegagcao de Lisboa.
Nomeadamente, treinamos bodccia e polybat de forma alternada e tivemos a

oportunidade de participar numa competigcdo de polybat na margem sul.

Atendimentos
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Outras atividades

Os elementos da equipa de neuroreabilitacdo da delegacdo de Lisboa ainda tiveram
um papel fundamental em atividades relacionadas indiretamente com a unidade. Estas
acoes citam-se a continuacéo:

Colaboracao ativa na integracdo, implementagdo e acompanhamento de estagios
curriculares afetos a Escola Superior de Tecnologia da Saude de Lisboa. Neste ambito
foram alcancados os seguintes objetivos:

Houve sempre uma comunicagao eficaz junto dos estagiarios.

Foram pedidos e alcangados objetivos semanais, gerais e especificos, relacionados
com a pratica clinica associada a fisioterapia em contexto neuroldgico e em contexto
de IPSS.

Fomentou-se a partilha, boas praticas e um bom relacionamento entre estas
instituicdes de ensino e a SPEM no sentido de dar continuidade em anos futuros.

Houve recolha de feedback acerca da experiéncia de estagio através de Google
Forms.

Realizamos um projeto piloto com o objetivo de promover a integragéo, acolhimento e a
formacao quer de estagiarios quer de voluntarios que tivessem entrado a SPEM no ano
de 2023. Esta acao teve um feedback bastante positivo por parte dos intervenientes e
consistiu na experimentacéo do kit dos sintomas e na realizagdo do jogo “Brincar com
coisas sérias”’, com o objetivo ainda de criar mais consciéncia e compreensao perante
a nossa populacéo alvo.

Ao longo de 2023, ainda conseguimos proporcionar servicos de atendimento e
consciencializagdo integrados em projetos com uma abrangéncia e impacto a nivel
nacional tal como o EM’'Rede, o Somos Mais, o PEMSA.

Tivemos um impacto na comunidade através de acdes da divulgacao e
consciencializagcdo em diversos eventos como o Congresso Nacional de Esclerose
Multipla, webinares, webmeetings, palestras e ainda visitas guiadas junto de
representantes de diversas empresas (ex. BNP Pariba e o grupo AGEAS).

Terapia da Fala
Equipa
A equipa de Terapia da Fala é composta por uma funcionaria.

Actividades

35



Ao longo de 2023 as atividades desenvolvidas e implementadas na valéncia de Terapia
da Fala inserida na unidade de neuroreabilitacdo distribuiram-se de acordo com o
plano seguinte::

» Sessodes individuais e presenciais;
e Sessdes em Domicilio;
» Sessdes por videochamada através de zoom e WhatsApp;

» Sessdes semanais no CACI onde foram realizadas atividades de carater cognitivo —
linguistico, privilegiando a eficacia comunicativa dos utentes através da linguagem
Oral nas suas componentes compreensiva e expressiva.

» Sessdes semanais em grupo no projeto EM Rede nas seguintes areas de
intervencao da Terapia da Fala:

« Fala;
e Voz

o Degluticao (aconselhamento na area da alimentagao, resposta a duvidas que
iam sendo colocadas, exercicios para estimulagcdo do grupo de musculos
supra-hidideos que desempenham um importante papel na degluticdo e
mastigacao) e infra-hidideos;

« MOF;
e Linguagem;
« Cognitiva.

Ainda foram desenvolvidas mais atividade em prol do desenvolvimento da area,
nomeadamente:

- Concepcao e elaboragéo (em articulagdo com o informatico) de uma app para
intervir com pacientes /utentes afasicos;

- Concepcgao, elaboracdo e implementacdo de um conjunto diversificado de
materiais a serem utilizados nas diferentes areas de Terapia da Fala;

- Presenca no Congresso anual de Esclerose Multipla realizado pela SPEM.
Principais caracteristicas das sess6es em grupo

O objetivo destas sessbes sera contribuir para esclarecer, orientar e se possivel
melhorar sintomatologia apresentada pelos utentes e que se inscreve nas diversas
areas de intervencdo em terapia da Fala — fala, linguagem, voz, degluticdo, MOF,
respiracao e area cognitiva-linguistica.

Deste modo, podem ser trabalhados, entre outros, aspetos como a articulacéo, a
prosddia, o ritmo de fala, 0 mau uso e os abusos vocais, o cansago ao falar, o controlo
da intensidade vocal, aspetos relacionados com alimentacdo, comportamentos
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aconselhados perante uma perturbagdo de degluticdo, forga, mobilidade dos 6rgaos
fonoarticulatorios e respiragao.

Atendimentos

Presencas 2023

30

25

20

15

10

e===Presencial === (Qnline Domicilio

Gréafico com a quantidade de atendimentos de Terapia da Fala efetivados por més em regime remoto,
presencial e domiciliario no ano 2023.

2.5.CENTRO DE ATIVIDADES E CAPACITAGCAO PARA A
INCLUSAO (CACI)

Introducao
De acordo com a legislagdo em vigor desde 2021, os Centros de Atividades
Ocupacionais (CAQ), foram substituidos pelo Centro de Atividades e Capacitagéo para
a Incluséo (CACI), enquanto resposta social de base comunitaria.

A SPEM, com esta nova designagdo de resposta Social -CACI -, continua a dar
respostas ao nosso publico-alvo, individuos portadores de Esclerose Multipla e
Doencas Neurologicas, com idades superiores a 18 anos e prosseguir as seguintes
areas de Intervencéo:

» Desenvolvimento de competéncias relacionais, pessoais e sociais;

 Promocao do bem-estar, da qualidade de vida, da ocupacgao e da interagdo com

0 meio;

o Capacitagao para a inclusao social e profissional.
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Assim o Centro de Atividades de Capacitacao para a Inclusdo (CACI), prestara, ainda,
0S seguintes servigos:

« Alimentacao e cuidados pessoais;

Apoio terapéutico;

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

Transporte, na zona da Grande Lisboa;

Apoio na capacitacdo dos cuidadores informais.

Os nossos servigos estdo organizados em duas unidades funcionais, destinadas a
operacionalizacdo das areas de intervengao previstas e tendo em conta o perfil e as
necessidades dos nossos socios:

« Unidade Funcional | — Atividades ocupacionais; Atividades terapéuticas;
Atividades de interagdo com o meio. Com capacidade para 5 utentes

+ Unidade Funcional Il — Atividades socialmente Uteis; Atividades de qualificagcao
para a inclusdo social e profissional (Atelier social, Lavandaria Social, Loja
Social e Cafetaria Social). Com capacidade para 15 utentes.

Desenvolvimento
A intervencao desenvolvida no Centro de Atividades e Capacitagcao para a Inclusao
(CACI), no ano de 2023 pretendeu dar continuidade ao trabalho em equipa
multidisciplinar, seguindo a metodologia do Modelo de Desempenho Ocupacional € a
Manutencdo da Relagdo Terapéutica com utentes, familiares e/ou cuidadores, ja
estabelecida que consideramos fundamental para o decorrer do processo terapéutico
bem como para os resultados do mesmo.

Pretendemos assim:

o Contrariar a tendéncia para o isolamento e perda da identidade pessoal;
» Construcao ou fortalecimento da identidade;

» Construcao de relacionamentos e interagdo com a sociedade;

« Fortalecimento da autoestima;

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

Assim a nossa equipa multidisciplinar teve como objetivos de trabalho com o0s nossos
utentes:

« Sermos os agentes facilitadores na criagdo das condicdes que visem a
valorizagao pessoal e a integracao social das pessoas com deficiéncia;
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e Contribuirmos para a promogao de estratégias de desenvolvimento da
autoestima e da autonomia pessoal e social;

o Contribuir para proporcionar a transicdo para programas de integragao
socioprofissional quando aplicavel;

« Assegurarmos a prestacédo de cuidados e servigos adequados as necessidades
e expectativas dos utilizadores.

Frequencia Anual de Utentes 2023
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No decorrer de 2023, tivemos uma média de 16 utentes a frequentar esta resposta
social de Centro de Atividades e Capacitacdo para a Inclusdo. E teve nos meses de
setembro e outubro um maximo de 18 utentes.
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Ao longo de 2023:
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e 4 admissbes de novos utentes encaminhados 2 pela Santa Casa da
Misericérdia de Lisboa, 1 através de uma Unidade Residencial privada e 1
utente por contacto de familiares.

« 2 saidas de utentes, 1 por integracdo numa Unidade Residencial de Longa
duracdo por questdes de ordem familiar e 1 por agravamento to da sua
situacao clinica.

Mantivemos as nossas atividades rotineiras do Centro de Atividades e Capacitagao
para a Inclusao e que ja fazem parte da rotina e dos habitos dos nossos utentes:

o Atualizagao diaria do Calendario;

« Atividades de treino de escrita e calculo;
» Atividades de Estimulagdo Cognitiva;

» Atividades de movimento;

« Atividades criativas.

e _ 16
._' ‘! ['rl_}'l'_\'j“_!. . ;)

Tivemos 2 utentes integrados na Unidade Funcional II, Atelier de Costura e
Manualidades e Loja Social.

Foram mantidos o funcionamento das atividades socialmente uUteis de Lavandaria e
Café Social com a colaboracdo da equipa de Ajudantes de Agado Direta da SPEM e
equipa técnica do CACI, permitindo assim a angariagao de algumas receitas para a
Delegacéo de Lisboa e responder as necessidades da Resposta Social de SAD, em
relagéo ao tratamento de roupas.
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Participamos em diferentes atividades de exterior com caracter ludico-recreativo e
tematicas, que pretenderam dar a oportunidade de enriquecer as experiéncias
socioculturais dos utentes incentivando a sua participagao ativa na comunidade:

e Visitas a Museus;

» Passeio de bicicleta no dmbito da parceria com Centro de Promogao Social da
PRODAC, no programa “Pedalar Sem Idade” e “Bicicletas com Asas” da Santa
Casa da Misericordia - Unidade de Marvila;

« Festas de tematicas (Dia da Mulher, Halloween, Carnaval, entre outras);

» Participagdo em Torneios de Polybatt, organizados pela Federagdo Portuguesa
de Desporto para Pessoas com Deficiéncia (FPDD);

o Dia Mundial da Esclerose Multipla.
Avaliacao da resposta social - Utentes
A conducgao do nosso trabalho diario sugere-nos uma reflexdo na procura da satisfagao

das necessidades dos nossos utentes e uma melhoria do servico como forma de
promover uma melhor qualidade de vida.

Por isso voltamos a sentir necessidade de avaliar o grau de satisfacdo dos nossos
utentes e em janeiro de 2024.

Foi solicitado a resposta a um questionario de avaliagdo do grau de satisfacao dos
utentes, aos 16 utentes que transitaram para o ano 2024, nesta resposta social de
CACI.

Este questionario foi respondido de forma anonima e confidencial (em anexo), que nos
permitiu avaliar o seu grau de satisfagdo em relacdo a diferentes aspetos, como:

» [Espaco de Atividades;

» Atividades do CACI,

o Viaturas afetas ao CACI;

* Intervencéo dos colaboradores;
» Refeicbes;

« Servicos prestados na SPEM,;

e Acolhimento no CACI;

» Intervencéo da Equipa do CACI.

Foram distribuidos 16 questionarios a utentes e/ou familiares e/ou cuidadores e destes
foram recepcionados até ao dia 11 de janeiro 2024, 9 resposta.

De acordo com a anadlise dos questionarios de Avaliagdo do Grau de Satisfacdo dos
Utentes podemos concluir que a maioria dos utentes avalia de uma forma bastante
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positiva, todos os aspetos questionados, tal como se encontra espelhado nos gréficos

apresentados.

1- 0 acesso ao atendimento do CACI é fécil
9 respostas

@ Discordo Totalmente
@ Dwscordo

® As vezos

@ Concsrdo

@ Concardo Totalmente
@ 180 sel

@ %40 e aphca

3- A(s) viatura(s) do CACI e de transporte estdo identificadas
9 respostas

@ Discordo Totalmente
@ Discordo
® As vezos

@ %30 e apica

§- A(s) viatura(s) de transporte siio confortdveis

9 respostas
@ Discordo Totalmente
@ Concardo Totalmente
@ 180 sel
@ %o we apica
7~-0s tem-se de forma ao P das fungdes.
9 respostas

@ Discordo Totalmente
@ Discordo
® As vezos

9 - Os colaboradores apresentam um aspeto impo e cuidado.
9 respostas

@ Discordo Totalmente

@ Concardo Totalmente
@ 80 sel
@ N80 e aphca

11 = Quem presta cuidados fé-lo de forma profissional e humanizada
9 respostas

@ Discordo Totalmente
@ Dscordo

® As vezos

@ Concerdo

@ Concaedo Totamente
@ %80 sel

@ Mo we apica

13 - Do uma forma geral, todos os colaboradores da equipa sdo atencicsos e disponiveis
9 respostas

@ Discordo Totalmente
@ Dwscordo

2- 0 espago de atendimento oferece boas condigdes de acolhimento.
9 respostas

@ Discordo Totalmente
@ Oscordo

® As vezos

@ Concerdo

@ Concardo Totalmente
©® N0 sel

@ %o we aphca

»

4- A(s) viaturas(s) de transporte estio impas
9 respastas

@ Discordo Totalmente
@ Oscordo

© As vezos

@ Concerdo

@ Concardo Totakmente
@ %0 sel

@ %o we apica

6 - Als) viatura(s) de transporte siio adequadas ao transporte de pessoas com mobilidade
reduzida
9 mspostas

@ Discordo Totalmente
@ Discordo

® As vezes

@ Concerdo

ancerdo Totabrente
@ %50 sei

@ %30 se apica

8 - 0s col ém perfil ao das fungdes
9 respostas

@ Discordo Totalmente
@ Oscordo

® As vezos

@ Concerdo

@ Concardo Totakmente
@ %50 sel

@ %o we apica

10-0s tém o8 ¢ dequados para c: do mim
9 respostas

@ Discordo Totimente
@ Discordo
© Asvezes

@ Nbo se spiica

12 - Estou satisfeito(a) com o
desempenho dos profissionais que
prestam cuidados.

14 - Estou satisfeito(a) com os hordrios de funcionamento do CACI
9 respostas

@ Discordo Totalmente
@ Oscordo

® As vezos

@ Concerdo

@ Concardo Totalmente
©® N0 sel

@ %o we aphca
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15~ Estou satis com as 0S 1e. s no CACI

9 respostas

»

>

@ Discordo Totalmente
@ Discordo

® As vezos

@ Concerdo

@ Concaedo Totalmente
@ 80 sei

@ %o e apica

17 - Os servigos so
9 respostas

»

@ Discordo Totalmente
@ Discordo
® As vezos
@ Concerdo
@ Concardo Totalmente

19 - Estou satisfeito(a) com a forma como sou tratado pelos téenicos

9 respostas

21 - Estou satisfeito(a) com o servigo de Refeigde:
9 respostas

P

23 - As refeigdes sdo bem-acondicionadas
9 respostas.

@ Discordo Totalmente
@ Discordo

® As vezos

@ Concerdo

@ Concaedo Totalmente
@ 80 sei

@ %o e apica

@ Discordo Totalmente
@ Discordo

® As vezos

@ Concerdo

@ Concardo Totalmente
@ %80 sel

® %80 e aphca

@ Discordo Totalmente
@ Discordo

® As vezos

@ Concardo

@ Concaedo Totalmente
@ %o sel

@ Nao e apica

25 - Todos os servigos prestados respeitam a minha privacidade e intimidade

9 respostas

@ Discordo Totalmente
@ Discordo

® As vezos

@ Concardo

@ Concaedo Totalmente
@ 180 sel

@ Mo e apica

27 - Todos 0s servigos p
9 respostas.

s 580 objeto de confidencia

@ Discordo Totalmente
@ Discordo

® As vezos

@ Concardo

@ Concaedo Totalmente
@ %o sel

@ Nao e apica

16 - Eme a par

9 respostas

18 - Estou satisfeito(a) com o CACI

9 respostas

@ Discordo Totalmente
@ Oscordo

® As vezos

@ Concerdo

@ Concardo Totalmente
L

@ %o we apica

@ Discordo Totalmente
@ Discordo

® As vezos

@ Concaedo

@ Concardo Totalmente
@ %80 sel

© N80 e aphca

20 - Estou satisfeito(a) com a forma como os téenicos me tratam

9 respostas

@ Discordo Totalmente
@ Oscordo

® As vezos

@ Concerdo

@ Concardo Totalmente
L

@ %o we apica

22 - E-me fornecida dieta de acordo
com as indicacoes médicas.

24 - Todos 0s servigos prestados respeitam os meus hébitos.

9 respostas

@ Discordo Totalmente
@ Oscordo

© s vezos

@ Concerdo

@ Concerdo Totalmente
@ %80 sl

@ %80 we apica

26 - Todos 08 servigos p
9 respostas

Spe aminha

© 0 meu ritmo.

@ Discordo Totalmente
@ ODiscordo

© s vezos

@ Concardo

@ Concardo Totalmente
©® %80 sel

@ 8o we apica

28 - Considero que o servigo prestado justifica a mensalidade praticada.

9 respostas

@ Discordo Totalmente
@ Oscordo

© s vezos

@ Concerdo

@ Concerdo Totalmente
@ %80 sl

@ %80 we apica
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29 - Tenho conhecimento do Regulamento Interno

9 respostas

31 - 0 sistema de comunicagdio com o responsdvel do CACI, em caso de necessidade, é eficaz

9 respostas

@ Discordo Totalmente

33 - Nos meus contactos com o responsdvel do CAC! sou sempre bem atendido
9 respostas

35 - Sou sempre informado(a) antecipadamente quando niio é possivel realizar um servigo
programado.

9 mspostas

37 - Considerando todos 0s aspetos, estou satisfeito(a) com o CACI
9 respostas

30 - Tenho ficil acesso aos contactos do responsédvel do CACI

9 respostas

32 - Sei sempre a quem me dirijo para obter a informagdio que necessito.

9 respostas

@ Discordo Totalmente

34 - 0s meus problemas sdo sempre ouvidos

9 respostas

36 - Como classifica o servigo de atendimento e acompanhamento?

9 respostas

@ Discordo Totalmente

De acordo com os objetivos, atividades e servigos prestados, também se pode concluir

que os utentes se encontram bastante satisfeitos com esta resposta social da SPEM.

Consideram, estar maioritariamente agradados com:

e Os horarios de funcionamento do CACI;

e Com as atividades realizadas no CACI;

e Por poderem ter uma participagao na programacgéao das atividades;

« Os servigos programados sao executados conforme o planeado;

e« Com aforma como sao tratados pelos técnicos;
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Os servigos prestados respeitam os seus habitos;

Os servigos prestados respeitam a sua privacidade e intimidade;
Os servigos prestados respeitam a minha autonomia e o meu ritmo;
Os servicos prestados sao objeto de confidencialidade;

O servigo prestado justifica a mensalidade praticada.

Em relacdo ao acolhimento que é feito no Centro de Atividades e Capacitacéo para a

Inclusdo os utentes consideram ter:

Conhecimento do Regulamento Interno;
Terem facil acesso no contacto com os responsaveis do CACI;

Facilidade de acesso a comunicagdao com o responsavel do CACI, em caso de
necessidade;

Saber a quem se dirigir para obter a informacgao;
Os seus contactos com os responsaveis do CACI sao sempre bem atendidos;
Os seus problemas sdo sempre ouvidos;

Sao quase sempre informados antecipadamente quando nao é possivel realizar
um servigo programado

Em relacdo ao servico de refeicoes, que é fornecido diariamente pela empresa a

“Savicatering”, uma empresa especializada na oferta de produtos e servigos de

catering.

Os utentes do CACI estdo agradados com:

Com o servigo de refeigdes;

Consideram que as refeicdes sdo bem-acondicionadas.

No que diz respeito a equipa multidisciplinar os utentes do CACI, estes consideram-se

bastante satisfeitos com a equipa nos seguintes parametros:

Apresentagao Pessoal;

Utilizacado do equipamento;

Aplicacao das regras de higiene;
Empenho na realizagao no seu trabalho;
Respeito pelas necessidades dos utentes;
Linguagem e tom de voz utilizado;

Capacidade de escuta;

45



« Sensibilidade relativamente a sua intimidade.

Conclusoes:

17. Maioria dos utentes, considera que se deve manter o funcionamento do CACI,
nos moldes de funcionamento atual;

18. Proporcionar aos utentes sobre a Esclerose Muiltipla (fatores fisicos, emocionais
e sociais);

19. Informagao sobre aspetos gerais dos cuidados a que devem ter em relagdo a
Esclerose Multipla;

20. Manutencdo do cuidado individualizado e personalizado para com cada utente,
que caracteriza os servigos da SPEM.

2.6.SERVIGO DE APOIO DOMICILIARIO (SAD)

O Servigo de Apoio Domiciliario € uma resposta que atua na zona da grande Lisboa e é
destinada a pessoas portadoras de Esclerose Multipla, nhomeadamente as que
apresentam um grau de dependéncia que n&o lhes permite realizar com autonomia as
suas Atividades de Vida Diaria (AVD’s).

Assim o SAD pretende satisfazer as necessidades basicas do utente, nomeadamente
através dos servigos de Higiene Pessoal, Higiene Habitacional, Tratamento de Roupa,
Fornecimento de Refeigbes e Atividades de Animacdo e Socializagdo, procurando
promover a manuten¢ao da sua qualidade de vida e autonomia no domicilio.

Esta resposta é coordenada pela Assistente Social (Ana Sofia Fonseca), sendo que os
servigos prestados aos utentes no domicilio sdo prestados por quatro Auxiliares de
Acéo Direta que, diariamente, se deslocam a casa dos utentes.

Em dezembro de 2023, o SAD integra 9 utentes da area da grande Lisboa, todos com
dois ou mais servicos, nos concelhos Lisboa (7 utentes), Sintra (1 utente) e Amadora (1
utente). Os utentes acompanhados tém uma média de idades de 58 anos. Apenas dois
utentes sdo independentes nas Atividades de Vida Diaria, necessitando apenas de
apoio em higiene habitacional, tratamento de roupa e fornecimento de refeicées. Os
restantes sdo dependentes (3 utentes) ou muito dependentes (4 utentes). Todos os
utentes, exceto dois, tém rede de suporte familiar.

Foram ainda, a semelhanga dos anos anteriores realizado um questionario de
satisfagdo com os servicos a todos os utentes que estdo integrados nesta resposta
social. O questionario é enviado para casa e preenchido de forma anénima. Dos 8
questionarios enviados (n° de utentes integrados na resposta a data de dezembro de
2023) foram devolvidos 4 questionarios.
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Os resultados obtidos demonstram o grau de satisfagdo dos utentes com os servigos
prestados, fruto da experiéncia e preparagao técnica e emocional dos recursos afetos a
esta resposta. Na questdo “Considerando todos os aspetos estou satisfeito/a com o
SAD”, todos os utentes responderam com “Concordo”.

Um dos utentes acompanhados assinalou no campo destinado a “sugestdes/
observagdes”, o seguinte comentario “Por mim, o servigo é excelente!”.

A equipa de ajudantes de acgéo direta foi avaliada na totalidade com classificagéo de
“‘bom” ou “excelente”.

2.7.CENTRO DE ATENDIMENTO, ACOMPANHAMENTO E
REABILITAGAO SOCIAL PARA A PESSOA COM
DEFICIENCIA E INCAPACIDADE (CAARPD)

A resposta social de CAARPD desenvolve agdes de apoio técnico personalizado,
orientadas para a melhoria da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia e suas
familias, através de um servico de proximidade (aos cidadaos técnicos e servigos,
organismos e entidades publicas e privadas e entidades empregadoras).

Contribui para a obtencdo de um conhecimento da realidade ao nivel das necessidades
existentes na populagdo com deficiéncia, identificando lacunas legislativas e
procurando contribuir para a avaliagao e concretizacao das politicas de reabilitacio.

Neste sentido, o apoio prestado caracteriza-se por um acompanhamento dado a curto/
médio prazo que pressupde a ajuda na superacao de necessidades/problemas.

O apoio foi prestado pela Assistente Social e pela Educadora Social (até setembro de
2023, altura em que a colaboradora saiu da instituicdo), em articulacgdo com a
psicologa. Em dezembro de 2023 foram acompanhados uma média de 13 utentes
mensalmente, com abrangéncia nacional. A abrangéncia territorial distribui-se pelos

seguintes concelhos:

Concelhos

oures 1
ascais
Odivelas

aro
Vila Nova de Gaia
Amadora

_ = = N =
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Em termos de idades, os utentes acompanhados tém uma média de idades de 39
anos, entre os quais 9 mulheres e 4 homens. Todos os utentes acompanhados sao
autébnomos e independentes.

O acompanhamento em CAARPD continua a ter uma clara prevaléncia no servigco
prestado pelo Projeto EM’pregabilidade, justificado pelas caracteristicas da populagéo
e tipo de necessidades apresentadas (reintegracao e reconversao profissional).

Ao longo do ano de 2023 foi possivel concretizar sessdes de coaching profissional,
com a candidatura ao projeto Multiplas Escolhas, o que permitiu abrir o leque de
acompanhamento dado por esta resposta social.

Também ao abrigo deste projeto, foi possivel integrar pelo periodo de 9 meses uma
das utentes desta resposta social, de forma remunerada, na Loja Social, potenciando o
negocio social e promovendo o trabalho de competéncias sociais, pessoais e
profissionais da utente.

Ja no que diz respeito aos restantes negdcios sociais, o Atelier de Costura manteve-se
a funcionar com a presenca e participacao ativa de uma utente do CACI. A Lavandaria
Social também evidenciou um crescendo, pois além dos utentes de SAD (3 utentes)
funcionou também para 6 clientes externos (3 particulares e 3 empresas).

No ano de 2023 ainda nao foi concretizada a mudanca da porta da Loja Social, que
continua a ser uma necessidade, por inexisténcia de financiamento.

No que diz respeito ao relacionamento com entidades o CAARPD contou com um
aumento de parcerias, estando atualmente com 15 parcerias estabelecidas, no ambito
da empregabilidade. Esta articulagdo permitiu dar a conhecer a patologia e criar um
canal privilegiado para integracdo de pessoas com EM no mercado de trabalho, no
ambito do trabalho inclusivo.
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3. DELEGAGCOES E OUTRAS ESTRUTURAS REGIONAIS

A participagao ativa das Estruturas Regionais da SPEM foi imprescindivel para assegurar a
REDE que alimentou e animou toda a comunidade SPEM. Nesse aspecto é importante
notar que todas as delegag¢des continuaram com as suas portas Digitais abertas para a
Comunidade das Pessoas com EM assim como as portas das suas instalacoes fisicas.

Tal como nos periodo da Pandemia 2020-2022 nenhuma Delegagado ou Nucleo baixou os
bracos e todas adaptaram os seus programas de atividade a nova realidade digital e o
resultado foi muito positivo. Todas as estruturas regionais estiveram envolvidas e
participam no dia a dia da SPEM e contribuiram para o programa e para os eventos dos
Dias Internacional e Nacional da Esclerose Multipla, respectivamente dia 30 de maio e 4
de dezembro de 2023.

3.1.DELEGAGAO DOS ACORES

A Delegacgéao dos Acores tem a sua sede proviséria nas instalagbes da ADDCA —
Associacao de Doentes com Dor Cronica dos Agores, em Ponta Delgada, através da qual
planeou e desenvolveu as suas atividades.

Atividades regulares:

Em 2023 a Delegagéo dos Agores com Sede em Ponta Delgada com o apoio dos
voluntarios:

e Realizou reunides de Coordenacéao periddicas;
¢ Realizou contactos presenciais e telefonicos com os associados;

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

Eventos:
+ Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,

integradas nas atividades da diregao nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais;

* Realizou em Novembro a mostra da Exposicdo dos Sintomas Invisiveis no
Hospital da Cidade da Horta, na ilha do Faial;

» Realizou um Webinar no Dia Nacional da EM.

3.2.DELEGACAO DE AVEIRO
No terceiro ano de atividade da Delegagao de Aveiro continuou a atividade junto dos

socios e das PcEM e deu continuidade as relagdes iniciadas com as diferentes instituicbes
e associagdes da regio.
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Atividades regulares:

Em 2023 a Delegagéao de Aveiro:

¢ Realizou reunides de Coordenagéo periddicas;
e Realizou contactos presenciais e telefénicos com os associados;

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

Eventos:
» Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,

integradas nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

3.3. DELEGAGAO DE BEJA

A Delegacgéo de Beja continuou em 2023 a desenvolver as suas atividades nas instalagdes
de utilizacdo comum da Unido de Freguesias de Salvador e Santa Maria e continuou a
procura de uma Sede propria.

Atividades regulares:

Em 2023 a Delegagao de Beja:

e Realizou reunides de Coordenacao periodicas;
¢ Realizou contactos presenciais e telefénicos com os associados;

e Empreendeu também a angariagéo de novos socios e voluntarios para a SPEM na
Regido Auténoma.

Eventos:

» Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,
integradas nas atividades da dire¢do nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais;

« Participagdo na organizacdo do Congresso Nacional EM em Evora 1 e 2
dezembro de 2023 no CIS da Fundacdo Eugénio de Aimeida em Evora “Caminhos
para a Autonomia” com objetivo de reunir os sécios, cuidadores e simpatizantes
da causa nesta regido do Alentejo onde pela 12 vez se realizou o Congresso
Nacional de EM.

3.4. DELEGAGAO DE BRAGANGA

Na Delegacao de Braganga em 2023 os voluntarios continuaram a desenvolver a sua
atividade a partir de suas casas.

Atividades regulares:

Em 2023 a Delegacéo de Braganca:
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¢ Realizou reunides de coordenacao periddicas;
¢ Realizou contactos presenciais e telefénicos com os associados;
¢ Empreendeu na angariagdo de novos socios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

+ Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,
integradas nas atividades da diregao nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

3.5. NUCLEO DE CASCAIS

O Nucleo de Cascais desenvolveu em 2023 as suas atividades a partir da sua sede
partilhada disponibilizada pela Unido de Freguesias de Cascais Estoril.

Atividades regulares:
Em 2023 o Nucleo de Cascais:

¢ Realizou reunides de coordenacao periddicas;
e Realizou contactos presenciais e telefénicos com os associados;
e Empreendeu na angariagdo de novos socios e voluntarios para a SPEM. .

Eventos:

* Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,
integradas nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

3.6. POLO DE CASTELO BRANCO

O Polo de Castelo Branco continuou a desenvolver as suas atividades a partir de casa dos

seus voluntarios e ainda ndo possui uma Sede a partir da qual possa projectar as
actividades e receber as PcEM e suas familias.

Atividades regulares:
Em 2023 a Delegagao de Castelo Branco;

e Realizou reunides de coordenacao periddicas;
¢ Realizou contactos presenciais e telefénicos com os associados;
e Empreendeu na angariagao de novos socios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:
+ Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,

integradas nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.
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3.7. DELEGAGAO DE COIMBRA

Durante o ano de 2023 a Delegacao de Coimbra permaneceu sem instalagdes fisicas,

mantendo o trabalho voluntario dos seus Coordenadores Distritais e, contando com a

colaboragdao de duas Funcionarias, Assistentes Sociais, em regime misto (teletrabalho e

presencial). As atividades da Delegacdo de Coimbra acontecem maioritariamente através

das plataformas digitais como o e-mail, contacto telefénico, Zoom, Facebook, Messenger e

WhatsApp. Nao obstante, sido realizados atendimentos sociais presenciais, visitas

domiciliarias e atividades no exterior, ao ar livre. O ano de 2023 apresentou-se como mais

um desafio para a Delegacdo de Coimbra, nomeadamente, no cumprimento do Plano de

Atividades estipulado e na manutencgéo das relagdes de proximidade com os associados e

associadas do Distrito. Contudo, com esforco e dedicacdo foram realizadas atividades e

iniciativas durante todo o ano que permitiram manter a unido entre os associados e

voluntarios, angariar fundos e, principalmente, assegurar o atendimento, esclarecimento e

acompanhamento social e psicolégico das pessoas com EM, familiares e cuidadores.

Atividades regulares:

Em 2023 a Delegagao de Coimbra;

Realizou reunides mensais de Coordenacgao para avaliagao das atividades
desenvolvidas e/ou projecao de novas adaptagdes ou reajustes;

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

Empreendeu na angariagdo de novos socios e voluntarios para a SPEM na regiéo;

Manteve presenca regular no Diario de Coimbra e noutros meios de comunicagao
regionais;

Manteve parcerias com entidades locais e realizou protocolo de parceria com a Total
Mobility e ISD Travel;

Manteve participagéo ativa e atualizagado regular da rede social Facebook da
Delegacéo;

Realiza semanalmente a sessao EM’'Partilha (as sextas-feiras, via zoom);
Realiza o atendimento, acompanhamento e esclarecimento social (de 22 a 62);
Proporciona consulta de Psicologia em regime de voluntariado;

Realiza treinos do grupo EM'FORCA,;

Participa assiduamente nas reunidées do CLAS Coimbra.

Eventos:

* Organizou e realizou um almogo convivio EM’Inicio de Ano Novo, em parceria
com os Escuteiros de Santa Apoldnia, no dia 22 de janeiro, dirigido a PcEM,

cuidadores, familiares, sécios, voluntarios e amigos.

* Organizou e realizou um encontro-convivio entre PcEM, cuidadores, amigos,

socios e voluntarios em celebragao da Amizade no dia 14 de fevereiro;
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Lancou a Campanha “Livros Solidarios” em fevereiro;

Participou na 12 sessao de esclarecimento sobre Atestado Médico de
Incapacidade Multiusos, no Hospital de Espirito Santo de Evora, no dia 22 de
fevereiro;

Participou no grupo de trabalhos — Literacia para a Seguranga dos Cuidados de
Saude de Enfermagem, no CHUC, com a Enfermeira Berta Augusto, a 25 de
marcgo;

Participou a 26 de margo no Trilho das Azenhas 2023, com stand para angariagéo
de fundos;

Participou na organizagdo do Almogo Nacional, realizado no dia 28 de maio em
Almeirim;

Participou na 22 sessdo de esclarecimento sobre Atestado Médico de
Incapacidade Multiusos, no Hospital de Espirito Santo de Evora, no dia 29 de
maio;

Participou e apoiou o evento de langamento do livro da autoria de José Lopes,
“Quando a esperanga nos toca a todos”, realizado no CHUC no dia 30 de maio;

Participou na homenagem a Dra. Livia de Sousa, médica Neurologista no CHUC,
no dia 07 de junho;

Organizou e realizou um Almogo Convivio no dia 21 de outubro dirigido a PCEM,
familiares e amigos;

Participou na organizacao do XVIII Congresso Nacional de Esclerose Multipla, em
Evora, nos dias 1 e 2 de dezembro;

Organizou e realizou um Almoco de Natal no dia 17 de dezembro dirigido a PcCEM,
familiares, cuidadores, sécios, voluntarios e amigos.

3.8. DELEGAGAO DE EVORA

A Delegacéo de Evora a partir da sua sede, no RC do Lote 8, Bairro da Cruz da Picada,

em Evora, projectou as suas actividades e recebeu as PcEM e suas familias.

Atividades regulares:

Em 2023 a Delegacéo de Evora;

¢ Realizou reunides Equipas Coordenadora e Técnica;

¢ Recolha de Testemunhos de PcEM e cuidadores a nivel nacional em plataforma digital
“Porqué ser s6cio da SPEM?” para sair no boletim SPEM;

¢ Atendimento a PCEM e angariagao novos socios.

Eventos:

Sessao esclarecimento AMIM (22 fevereiro e 29 Maio) — com objetivo de debater e
esclarecer sobre o AMIM direitos de pessoas com doencas cronicas, 12 sessao
com profissionais de saude e 22 sessdo direcionada a utentes. Com apoio do
Gabinete de Comunicacdo do Hospital de Evora;
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Sessao formativa com IEFP e GIP Inclusivo da APPACDM Evora — dia 18 Maio de
2023 no NERE em Evora — “Deficiéncia/Doenca (in)visivel e Emprego” Ag¢do de
sensibilizacdo para micro, pequenas e médias empresas com objetivo de
desmistificar a deficiéncia (in)visivel, Esclerose Multipla em particular, promovendo
a empregabilidade das PcEM,;

Plantacdo da arvore no Centro Histérico de Evora com apoio da Junta de
Freguesia de Evora e Camara Municipal de Evora, publicitado no Jornal Diario do
Sul - dia 22 de maio de 2023 com objetivo de sensibilizar a populagéo para a EM;

Almoco Nacional de PcEM em Almeirim com presencga da delegacdo de Evora no
dia 28 de maio de 2023 com objetivo de partilha, convivio de PcEM, técnicos e
delegados regionais de todo o Pais;

Questionario Mapeamento Necessidades das PCEM no Alentejo ainda aberto para
identificar as necessidades das PcCEM nesta regido do Pais para propor solucoes;

Comemoragdes do Dia Mundial da Esclerose Mudltipla centradas em Lisboa nos
dias 30 e 31 de maio e realizadas durante todo o més de Maio em Evora;

Congresso Nacional EM em Evora 1 e 2 dezembro de 2023 no CIS da Fundag&o
Eugénio de Aimeida em Evora “Caminhos para a Autonomia” com objetivo de
reunir os sécios, cuidadores e simpatizantes da causa nesta regido do Alentejo
onde pela 12 vez se realizou o Congresso Nacional de EM.

3.9. DELEGAGAO DE FARO

A Delegacao de Faro centrou as suas atividades na sua Sede junto ao Hospital a partir da

qual projectou as suas actividades e recebeu as PCEM e suas familias.

Atividades regulares:

Em 2023 a Delegagéao de Faro;

e Realizou reunides de coordenacao periddicas;

¢ Realizou contactos presenciais e telefénicos com os associados;

e Empreendeu na angariagao de novos socios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,
integradas nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

3.10. DELEGAGAO DA GUARDA

A Delegacao de Guarda desenvolve a sua atividade a partir de casa dos seus voluntarios e

ainda nao possui uma Sede a partir da qual possa projectar as actividades e receber as

PcEM e suas familias.

Atividades regulares:
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Em 2023 a Delegagao de Guarda;

¢ Realizou reunides de coordenagao periddicas;
e Realizou contactos presenciais e telefénicos com os associados;
e Empreendeu na angariagdo de novos sécios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

» Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,
integradas nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

3.11. DELEGAGAO DE LEIRIA

A Delegacéo Distrital de Leiria da SPEM tem as suas instalagdes arrendadas, desde 2012,
na Rua 1.° de Maio, Lote 21, Cave Esquerda e Direita, nos Marinheiros, em Leiria.

Em conformidade com os anos anteriores asseguramos 0s servigos gratuitos de apoio
social, psicologia clinica, aconselhamento juridico e transporte adaptado aos associados e
familiares.

O ano de 2023 foi proficuo em atividades de reabilitacao fisica (com 52 sessbes de
fisioterapia, 30 sessdes de stretching global ativo -SGA- e 38 sessbes de hidroterapia),
atividades sociais (com 21 passeios e visitas culturais) e atividades ocupacionais (15
sessdes de trabalhos manuais e uma coldnia de férias).

Realizamos diversos eventos (como feiras, festas populares, 1.° BTT SPEM Solidario,
entre outros) com a finalidade de divulgar o trabalho efetuado pela instituicao e angariar
fundos para custear todas as atividades elaboradas pela SPEM Leiria.

Desenvolvemos acgdes de sensibilizagcao para as comunidades escolares do 1.°, 2.°e 3.°
ciclo e ensino secundario, bem como, sessdes de esclarecimento sobre a patologia em
entidades publicas e privadas.

Realizamos projetos de intervencgao social (como «Uma tampa, Um sorriso» cujo valor
angariado, com a venda das tampas de plastico, reverte para o nosso Banco de Ajudas
Técnicas e «Empresa Amiga» que se traduz no donativo de empresas publicas e privadas
a instituicao para prossecucgao das nossas atividades) que visam divulgar a instituicao,
sensibilizar a comunidade para a causa e ajudar a melhorar a qualidade de vida dos
nossos utentes, dos seus familiares e/ou cuidadores.

Atividades regulares:
Em 2023 a Delegagéao de Leiria:

e Desenvolvimento semanal de atividades de reabilitagao fisica, sociais e ocupacionais;

¢ Prestar diariamente apoio psicossocial, aconselhamento juridico e transporte adaptado;
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e Manter relagao de proximidade com os associados, familiares e cuidadores;

e Contacto presencial e/ou telefénico com os associados para atualizagao de dados das
PcEM;

e Angariagao de novos socios e voluntarios para a SPEM;

¢ Reunides de Coordenacgao trimestrais para avaliagdo dos servicos, atividades e eventos
realizados e planear as atividades a desenvolver durante o préoximo trimestre;

o Estabelecer parcerias com entidades publicas e privadas do Distrito de Leiria.

Eventos:

* Organizou o 1.° Encontro da SPEM Leiria, dia 22 de janeiro, para apresentagéo e
aprovacao do relatério de contas do ano de 2022 e orcamento e plano anual de
atividades para o ano de 2023;

* Realizou um Jantar de Sao Valentim, dia 14 de fevereiro, no restaurante Cantinho
da Serrada, para 12 utentes e familiares;

* Promoveu a atividade «Uma Mulher, uma Flor», dia 08 de marco, nas ruas de
Leiria e Marinha Grande, com a participagcdo de 10 utentes e técnicos da
delegacao;

* Organizou uma ida ao Teatro José Lucio da Silva para assistir a peca «O meu
nariz € arabey», dia 27 de margo, com a participagao de 23 utentes, familiares e
técnicos da delegacao;

* Realizou uma sessao de fisioterapia no centro de Leiria, para comemorar o Dia
Mundial da Atividade Fisica, em 06 de abril, com a participagcdo de 9 utentes e
técnicos da delegacao;

 Promoveu o 10.° workshop «Uma tarde mais doce», realizado na sede da
delegacao, dia 15 de abril, com a participacado de 13 utentes, familiares e técnicos
da delegacao;

* Organizou uma palestra de sensibilizacdo, na sede da instituicdo, com a tematica
«Prevenir a depresséo», dia 22 de abril, dirigida a 17 utente, familiares e técnicos
da delegacao;

* Realizou uma reunido de coordenacdo e equipa técnica, dia 23 de abril, para
avaliacdo dos servigos, atividades e eventos realizados e planificacdo das
atividades a desenvolver durante o préximo trimestre;

» Participou na Feira de Leiria, com o apoio de voluntarios e utentes, de 29 de abril
a 28 de maio, para angariacao de fundos, divulgacdo dos servigos e atividades
existentes na delegacao e angariacdo de novos associados;

* Participou numa sessao de Massagens de Relaxamento, a convite do Centro de
Formacdo de Massagistas de Leiria, dia 14 de maio, dirigida a 18 utentes;

* Promoveu uma atividade de comemoracgéo do Dia Mundial da Esclerose Multipla,
no Shopping Leiria, em 30 de maio, com almogo e distribui¢cdo de flyers da SPEM,
com a participagao de 10 utentes, familiares e técnicos da delegagéo;

» Participou nas Festas da Cidade da Marinha Grande, com o apoio de voluntarios e
utentes, de 02 a 04 de junho, para angariacéo de fundos, divulgacao dos servigos
e atividades existentes na delegagéo e angariagdo de novos associados;

» Participou na Feira de Artesanato da Vila da Maceira, com o apoio de voluntarios
e utentes, de 16 a 20 de junho, para angariacao de fundos, divulgagdo dos
servigos e atividades existentes na delegacao e angariacdo de novos associados;
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Organizou o «Lanche Ajantarado» do 24.° aniversario da Delegagao Distrital de
Leiria da SPEM, na sede da institui¢cao, dia 24 de junho, com a participagao de 60
utentes, familiares, técnicos e amigos da delegacao;

Promoveu um passeio ao Jardim da Almoinha, em Leiria, dia 06 de julho, com a
participagao de 7 utentes e técnicos da delegacéo;

Realizou um almogo de convivio, na sede da delegacdo, e um passeio a praia
velha, em Marinha Grande, dia 12 de julho, com a participagao de 12 utentes;

Organizou um Pic Nic no Parque de Merendas dos Pousos, em Leiria, dia 19 de
julho, com a participacéo de 14 utentes e técnicos da delegacao;

Promoveu o 1.° BTT SPEM Leiria Solidario, dia 23 de julho, para angariacado de
fundos, divulgacédo dos servigos e atividades existentes na delegagcédo, com a 60
ciclistas;

Realizou o Pic Nic anual da SPEM Leiria, no Parque de Merendas da Barosa, dia
23 de julho, com a participagédo de 80 utentes, familiares e amigos;

Organizou uma visita guiada ao Estadio da Luz e Museu Cosme Damido, em
Lisboa, dia 26 de julho, com a participagdo de 13 utentes e técnicos da
delegacao;

Promoveu um Pic Nic no Parque de Merendas dos Pousos, em Leiria, dia 19 de
julho, com a participagédo de 14 utentes e técnicos da delegacgao;

Realizou uma reunido de coordenacgédo e equipa técnica, dia 30 de julho, para
avaliagdo dos servicos, atividades e eventos realizados e planificacao das
atividades a desenvolver durante o proximo trimestre;

Participou nas Festas da Batalha, com o apoio de voluntarios e utentes, de 11 a
15 de agosto, para angariagdo de fundos, divulgacdo dos servigcos e atividades
existentes na delegacgéo e angariagao de novos associados;

Promoveu uma Colb6nia de Férias, na Casa da Caritas de Leiria, na Praia do
Pedrogéao, de 06 a 11 de setembro, com a participagdo de 17 utentes e técnicos
da delegacéo;

Organizou uma ida ao Cinema, no Cinema City, para assistir ao filme
«Elemental», dia 21 de setembro, com a participacdo de 13 utentes e técnicos da
delegacao;

Realizou um almogo de convivio, na sede da delegacdo, e um passeio a praia
velha, em Marinha Grande, dia 27 de setembro, com a participacao de 08 utentes
e técnicos da delegacéo;

Promoveu uma acao de sensibilizagado e esclarecimento sobre a EM, na escola
EB1 de Azoia, em Leiria, dia 28 de setembro, com a participagcao de 2 utentes e
técnicos da delegagao;

Realizou uma reunido de coordenacao e equipa técnica, dia 01 de outubro, para
avaliacdo dos servicos, atividades e eventos realizados; planificacdao das
atividades a desenvolver durante o préximo trimestre e preparagao do plano anual
de atividades para 2024;

Organizou um passeio de comboio de Leiria a Sdo Martinho do Porto, dia 03 de
outubro, com a participagao de 9 utentes e técnicos da delegacao;

Realizou um passeio a praia das Paredes da Vitéria, em Alcobaca, dia 12 de
outubro, com a participagado de 07 utentes e técnicos da delegacao;

Promoveu um passeio a Pastelaria Cloud Doughnuts, na Marinha Grande, dia 18
de outubro, com a participagao de 10 utentes e técnicos da delegacgao;

Organizou um passeio ao «Good Bowling», em Leiria, dia 25 de outubro, com a
participacao de 08 utentes e técnicos da delegagao;
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* Realizou um passeio a exposi¢cao Caldas Fan Event Lego, em Caldas da Rainha,
dia 02 de novembro, com a participacao de 16 utentes e técnicos da delegagao;

* Promoveu uma visita guiada ao Museu de Leiria, dia 09 de novembro, com a
participacao de 09 utentes e técnicos da delegacgao;

* Organizou uma visita guiada a Biblioteca Municipal Afonso Lopes Vieira, em
Leiria, dia 16 de novembro, com a participacdo de 09 utentes e técnicos da
delegacao;

* Realizou um passeio ao Parque do Avido, em Leiria, dia 23 de novembro, com a
participacao de 07 utentes e técnicos da delegagao;

+ Participou no Mercadinho de Natal de Leiria, com o apoio de voluntarios e utentes,
de 24 de novembro a 17 de dezembro, para angariacdo de fundos, divulgagéo dos
servigos e atividades existentes na delegagao e angariagao de novos associados;

» Participou, a convite do Concelho Municipal para a Inclusdo de Pessoas com
Deficiéncia, nas comemoracgdes do Dia Internacional das Pessoas com Deficiéncia
realizadas no Pavilhdo Inclusivo das Cortes, dia 07 de dezembro, com a
participacao de 05 utentes e técnicos da delegagao;

* Organizou o Almogo de Natal da SPEM Leiria, no restaurante Tertulia do Manel,
dia 10 de dezembro, com a participacdo de 80 utentes, familiares, técnicos e
amigos da delegagéo;

* Realizou uma visita ao Presépio Tradicional, na Marinha Grande, dia 14 de
dezembro, com a participagédo de 10 utentes e técnicos da delegagéo;

* Promoveu uma acdo de sensibilizagdo e esclarecimento sobre a EM, na escola
EB2/3 Marrazes, em Leiria, dia 15 de dezembro, com a participagdo dos
elementos da Coordenagéao da SPEM Leiria;

» Participou numa sessao de Massagens de Relaxamento, a convite do Centro de
Formacao de Massagistas de Leiria, dia 17 de dezembro, dirigida a 11 utentes;

* Realizou um passeio ao Leiria Cidade Natal, em Leiria, dia 20 de dezembro, com
a participacéo de 11 utentes e técnicos da delegacao;

* Promoveu a distribuicdo de 12 cabazes de natal a utentes da SPEM Leiria, com o
apoio da Unidao de Freguesias de Leiria, Pousos, Barreira e Cortes, dia 27 de
dezembro, com a participacédo dos elementos da coordenacgao;

+ Realizou uma reuniao de coordenacgao e equipa técnica, dia 29 de dezembro, para
balango dos servicos, atividades e eventos realizados ao longo do ano de 2023 e
preparacao das atividades para o proximo ano.

3.12.DELEGAGAO DE LISBOA

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

Atividades regulares:
Em 2023 a Delegacéo de Lisboa;
¢ Realizou varios contactos presenciais, telefénicos e em videochamada com os

associados e realizou o levantamento da situagao regional das PcEM e das suas
familias;
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¢ Empreendeu também a angariagdo de novos sdcios e voluntarios para a SPEM na
Regido da Grande Lisboa.

e Para além destas actividades importa ver as actividades descritas nos capitulos 2.1 a
2.7.

Eventos:
» Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,

integradas nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

3.13. DELEGAGAO DO NORTE

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

Atividades regulares:
Em 2023 a Delegacgao de Norte;

¢ Realizou reunides de coordenacgao periddicas;

e Realizou contactos presenciais e telefénicos com os associados;

e Empreendeu na angariagdo de novos sécios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:

» Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,
integradas nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

3.14. DELEGAGAO DE PORTALEGRE

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

Atividades regulares:
Em 2023 a Delegagao de Portalegre:

¢ Realizou reunides de coordenacao periddicas;

e Realizou contactos presenciais e telefénicos com os associados;

e Empreendeu na angariagdo de novos sécios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:

+ Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,

integradas nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais
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3.15. DELEGAGAO DE SANTAREM

A Delegacgao de Santarém desenvolve as suas atividades a partir da sua Sede, na Praceta
Habijovem, lote 141 em Santarem, e por Videochamada do domicilio das suas
Coordenadoras Regionais.

Atividades regulares:
Em 2023 a Delegacgao de Santarém:

e Realizou reunides de coordenacao periddicas;
¢ Realizou contactos presenciais e telefénicos com os associados;
e Empreendeu na angariagao de novos socios e voluntarios para a SPEM,;
¢ Participou nas reunides do CLAS de Santarém, Abrantes e Cartaxo;
¢ Realizou encontros mensais com portadores de EM do distrito;
¢ Organizou convivios em varias alturas do ano para PcEM e seus familiares.
Eventos:
» Participou na organizacdo do Almog¢o Nacional em comemorag¢do do Dia Mundial
da EM:
* Participou na feira da saude do Cartaxo;
+ Participou no Congresso Nacional em Evora, nos dias 1 e 2 de dezembro.

* Organizou e desenvolveu uma agao de sensibilizagdo sobre os sintomas Invisiveis
da EM, na Escola superior de Educagéao de Santarém no dia 6 de dezembro como
forma de comemoracgao do Dia Nacional da EM

+ Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,
integradas nas atividades da dire¢do nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

3.16. DELEGAGAO DE SETUBAL

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

Atividades regulares:
Em 2023 a Delegacéao de Setubal:

¢ Realizou reunides de coordenagao periddicas;
¢ Realizou contactos presenciais e telefénicos com os associados;
e Empreendeu na angariagdo de novos socios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:
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+ Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,
integradas nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais

3.17.DELEGAGAO DE VISEU

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

Atividades regulares:
Em 2023 a Delegagéao de Viseu:

¢ Realizou reunides de coordenacao periddicas;
e Realizou contactos presenciais e telefénicos com os associados;
e Empreendeu na angariagdo de novos sécios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

» Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,
integradas nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais

3.18.NUCLEO DE ESCLEROSE MULTIPLA DO OESTE
(NEMO)

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

Atividades regulares:
Em 2023 o Nucleo de EM do Oeste;

¢ Realizou reunides de coordenagao periddicas;
¢ Realizou contactos presenciais e telefénicos com os associados;
e Empreendeu na angariagdo de novos socios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:
+ Participou nas atividades do Dia Mundial e Dia Nacional da Pessoa com EM,

integradas nas atividades da dire¢do nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais
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