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abem

Associacdo Brasileira
de Esclerose Multipla




Agradecemos a todos os colaboradores da ABEM,
que unidos juntaram forcas para enfrentarmos esse
dificil ano de pandemia.
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2020

foi um ano atipico

2020 foi um ano atipico, de distanciamento
social, mas ao mesmo tempo, de muita reflexao,
responsabilidade, aprendizado e amor ao proxi-
mo.

Com muito esforco e dedicacdao de toda a
Equipe da ABEM, readaptamos nossos aten-
dimentos presenciais para teleatendimentos,
proporcionando as pessoas com Esclerose Mul-
tipla e familiares, a atencao, o carinho, o acolhi-
mento e a continuidade nos atendimentos nes-
se momento muito delicado.

O Relatério de Atividades 2020 foi idealizado
para apresentarmos os principais acontecimen-
tos sobre todo nosso trabalho realizado durante
esse ano tao desafiador. Nesta edicao Falaremos
sobre Projetos realizados, resultados alcanca-
dos, novas frentes de atendimentos e também
os impactos gerados pela pandemia que atingiu
a todo o mundo.

Para a criacdo deste material, contamos com
a colaboracao de toda a equipe da ABEM, para o
levantamento de numeros que nos mostraram
0 quao impactante nosso trabalho teve na vida
das pessoas com Esclerose Multipla.

Marcelo Mesquita Elzita Ribeiro
Gestor Executivo Presidente
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Centro de Convivéncia,
sem ocupacao, em
periodo de pandemia.
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O que é

Esclerose

Multipla

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenca in-
flamatoria, crénica e desmielinizante do sis-
tema nervoso central (cérebro e medula) de
natureza autoimune e com marcas de dege-
neracdo axonal. E caracterizada por hetero-
geneidade dos sintomas, curso da doenca e
resultados. Os principais agentes responsa-
veis pelo desenvolvimento da enfermidade in-
cluem fatores ambientais e genéticos.

Os surtos sao crises inflamatoérias que da-
nificam a bainha de mielina causando cicatri-
zes, também chamadas de placas ou lesodes.

bainha de mielina

N

axonio

Ocorrem aleatoriamente, variando em nume-
ro e frequéncia, de pessoa para pessoa.

Euma doenca que acomete adultos jovens,
principalmente mulheres. E mais comum em
caucasianos do que em outros grupos raciais.
Idade de maior adoecimento entre 20 e 50
anos. No entanto, hoje ja se realiza cada vez
mais o diagnostico em idades menores, inclu-
sive em adolescentes e criancas. Acima dos 50
anos também ha descricao de casos de inicio
da doenca.
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Nao é¢ uma doenga mental
Naeo é contagiosa

Nao é suscetivel de prevencao
Nao tem cura

Desequilibrio

Disturbios da
bexiga e
intestino

Impedimento
para
engolir

Disfuncao
Sexual

Dificuldade
ara
alar

Transi;orno
Emocional

Alteracoes
Cognitivas

Disturbios Embora nao tenha cura, os tratamentos

Visuais medicamentosos limitam a atividade inflama-
téria, promovendo a reducdo da intensidade
e frequéncia de surtos, ocorréncia de novas
lesbes e progressao da doenca. A neurorre-
abilitacao multiprofissional é eficiente para
diminuir as incapacidades, potencializar as
habilidades e melhorar a qualidade de vida das
pessoas.
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em mulheres

2.8 milhoes

de pessoas no mundo
vivem com EM

acada 5 minutos
alguem no mundo é
diagnosticado com EM
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Apesar de nao existir cura ainda, para a
Esclerose Multipla, muito pode ser feito
para ajudar as pessoas com EM a serem
independentes e aterem uma

vida confortavel
e produtiva.

e a ABEM oferece
ISSO as pessoas
comEM
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A ABEM

A ABEM foi idealizada, em julho de 1984, pela Sra. Ana Ma-

ria Levy e Renato Basile, apds o encontro com as pessoas com
Esclerose Multipla no Teatro Ruth Escobar onde se encenava
a peca “Dueto paraum S6" que contava a vida da violoncelista
inglesa Jaqueline Du Pré, que aos 28 anos teve sua brilhante
carreira interrompida pela Esclerose Multipla. Sua familia tam-
bém manifestou apoio nesta luta. Criaram o Fundo de Pesqui-
sa Jaqueline Du Pré, que hoje se tornou a Multiple Sclerosis
Internacional Federation. A ABEM & filiada a esta federacao lo-
calizada em Londres, que possibilita o acesso de especialistas
e pesquisadores brasileiros ao banco de dados que contém
informacdes atualizadas sobre todas as pesquisas em anda-
mento, relacionadas a Esclerose Multipla, no mundo.

000000000 OCOCOCOFOTS lJoeooeooooooosoo

* Fundacdao da ABEM nas instalacdes do *CertiﬁcagéolSO 9001.2000.

Lar Escola Sao Francisco.

%% Primeira sede da Instituicdo e inaugura-
cdo do 1°Centro de Neurorreabilitacdo

em Esclerose Multipla.

*Reconhecimento de Utilidade Publica
Federal, Estadual e Municipal.

*» Primeira Associacao Latino Americana
de EM a se tornar Full Member da MSIF.

# Primeira associacao de pacientes.

# Edicao do Livro Perguntas e Respostas,
com traducao e versao para o Portugués
pela ABEM.

%¢ Participacdono 1Congressode EM - BC-
TRIMS, parceria que se mantém até hoje.

* Inauguracao da Nova Sede com a imple-
mentacao do Centro de Convivéncia.

* Divulgacdo da EM no Parque Ibirapuera -
parceria que se mantém até hoje.

* 2001, a Odisséia da Esperanca - em to-
do o mundo, associacoes de ciclistas que
lutam contra a Esclerose Multipla - Acao
Francesa.



Conquista da Lei Federal do Dia Na- *lhudiéncia publica para tratar de Per-

cional de Conscientizacdo da EM - Lei manéncia de Medicamentos no PCDT.
11303/2006. Nascimento do Clipping de Advocacy.
Lancamento do Selo “Eu faco o bem faca * Participacdo do 1 ‘congresso Latino
vocé também”. Americano de Valor Saude.

1° participacdo da REATECH - parceria * Reunidao com o Ministro da Saude - Luiz
que se mantém até hoje. Henrique Mandetta.

Registro da Logomarca.Parceria ABEM - * Participacdo no BCTRIMS - dia do pa-
com a previdéncia social para o PEP. ciente.

Participacbes em congressos Interna- * Prémio Pro Vida - Central do Dizimo.
cionais com apresentacao de Poster de
pesquisas realizadas pela ABEM.

*, 1‘prémio ABEMD de Marketing Direto.

Contribuicdo no documentario diario de
Lidwina

Realizacdo da vivéncia e conscientizacao
de EM na FIESP e METRO.

Ingresso na Progressive Alliance.
* Membro coordenador Red Latem.




Acolhimento
Humanizacao
Etica
Transparéncia
Cooperacgao
Credibilidade
Respeito
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MisSsSao
{* Apoiar e fomentar atividades sociais, culturais
e assistenciais;

# Prestar servicos de apoio em neurorreabilita-
cao e pesquisas cientificas;

# Atuar no controle social, na articulacao das or-
ganizacoes de pacientes de Esclerose Multipla
de todo territorio nacional;

#Conscientizar, divulgar e esclarecer sobre a
Esclerose Multipla, suas terapias e melhores
praticas em saude, para pessoas com Esclero-
se Multipla no Brasil.

$ Tornar-se no prazo de 5 anos um Centro de Re-
feréncia oficial no Brasil em neurorreabilitacao
BioPsicosocial, pesquisa cientifica e incidéncia
politica.

% % ¢
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Finalidades
Estatutarias

Aproximar pessoas acometidas pela Esclerose Multipla, bem como pessoas fisicas ou
juridicas, leigos ou profissionais, que possam oferecer aquelas melhores condicées de
tratamento e qualidade de vida;

Promover assisténcia médica, social, psicologica e de reabilitacdo, em sua sede ou atra-
vés de convénios e/ou parcerias com clinicas privadas ou publicas, universidades pri-
vadas ou publicas, laboratérios privados ou publicos, bem como com outros servicos
especializados;

Organizar e estabelecer umarede para viabilizar articulacdo entre as entidades sem fins
econdmicos, que tenham os mesmos objetivos da ABEM, em todo o territério nacional,
bem como criar meios para o fortalecimento de entidades locais;

Promover, apoiar e desenvolver a pesquisa, o estudo, a cultura, o ensino e a formacao
de profissionais e cidadaos, inclusive através de escolas, de treinamento profissionali-
zante, de publicacdes, edicdes proprias ou por meio de terceiros, de livros e revistas de
natureza técnica, cultural e artistica; videos e quaisquer outros meios de divulgacao e
comunicacao, dentro das necessidades inerentes as atividades da ABEM;

Promover, juntos aos poderes publicos, a obtencao de medidas legislativas de protecao
aos interesses das pessoas acometidas pela Esclerose Multipla;

Visando o desenvolvimento ao programa de atuacao nacional, a ABEM tera como ob-
jetivo fomentar, apoiando a constituicdo de outras organizacées, associacées ou fun-
dacoes, que atuam na disseminacao dos objetivos da ABEM, o que fara prestando todo
suporte técnico, mantendo a autonomia destas instituicoes.;

O respeito absoluto e incondicional a dignidade da pessoa humana e aos valores, direi-
tos humanos e sociais das pessoas com a Esclerose Multipla;

Realizar controle social e atuacao técnica no ambito do Ministério da Saude, para apro-
vacao, efetivacdo, acompanhamento e monitoramento de um Plano Nacional de aten-
cao as pessoas com a Esclerose Multipla e aos seus familiares;

Realizar congressos, seminarios, painéis, conferéncias, debates, cursos e estudos so-
bre questdes referentes a Esclerose Multipla.
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Reconhecimentos nacionais

Reconhecida como Organizacao Social de Utilidade Publica

Municipal - Sdo Paulo Estadual - Sao Paulo Federal
Decreto N°24.637 de 24 de Decreto N°6.093 de 04 de Decreto N°9.5731 de 17 de
Setembro de 1987. Maio de 1988. Fevereiro de 1988.
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Membros Internacionais

Uma das 2 associacdes full member da MSIF - Internacional
Federation Multiple Sclerosis.

Um dos membros coordenador da RedLATEM - Rede Latino
Americana pela Esclerose Multipla.

E a unica associacao latinoamericana membro da Internacio-
nal Progressive Alliance - seleto grupo de associacoes que
pesquisam a cura da Esclerose Multipla

E a mais nova integrante da Federacao Brasileira das Associa-
coes de Doencas Raras (Febrararas). Juntamos forcas para
atuar em politicas publicas, porque #somostodosraros!

international
{;'(ms;zf;ra%;%”a LATEM &

Porque juntos somos mds fuertes

INTERNATIONAL

PROGRESSIVE MS ALLIANCE

TO END PROGRESSIVE M$S FEBRARARAS

FEDERAGAD BRASILEIRA DAS ASSOEIAGOES DE DOENGAS RARAS
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Agradecemos a...

Whirpool
‘ , Pela doacdo de mesas, cadeiras e moveis de escritorio, que

proporcionaram maior conforto no funcionamento de nossa
sede.

MSIF " — J

Por proporcionar nossa melhoria na comunicacao externae
interna da ABEM, patrocinando uma empresa de consultoria.

Combustran

Temos imensa gratidao pelo grupo Combustran, que nos
apoia ha anos e principalmente neste ano tao dificil, através
do projeto SELO.

FIGO

Agradecemos ao Raphael Levy, idealizador do projeto SE-
LO, por mais um ano de parceria.

18




“Quando eu passei a ser atendida pela ABEM,
eu estava em um estagio altamente ativo da
Esclerose Multipla e o atendimento me ajudou
muito a melhorar. Eu venho melhorando dia
apos dia com a fisioterapia e a psicologia.
As terapias sao cruciais, ainda mais nesse
momento tao dificil que a gente esta vivendo,
a ABEM se tornou minha segunda casa, minha
rede de apoio. ABEM é vidal”

Stefanie Araujo,
Pessoa com EM
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Estrutura

Organizacional

Administracao . Comunicacao

Advocacy
RH Institucional Marketing
Finar;ceiro Apoio Design
: Incidéncia Cam 'anhas
Captacao de Politica p-
Recursos . :
. J Comunicacao
: Controle Interna
Suprimentos Social .

5 Comunicacao
Rede de Externa
Associacoes

Relacoes
Governamentais
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Conselho

Gestor Diretor
Executivo

Pesquisa . . N
Cientifica Servigo Social ; Neurorreabilitagdo

Terapias :
Complementares Neurologia
Livros Acolhimento " )
. . Neuropsicologia
Pesquisas Social Links Fisioterapia
: Reflexologia :
Congressos Centro de Pilates
Convivéncia Reiki :
: Psicologia
Massagem
. Neurovisao
Mesa Lira
: Médico da
Shiatsu Familia
. Nutricao
Florais -

o Fonoau;iiologia
Terapia da Alma .

: Psiquiatria
Acupuntura :

: Terapia
Arteterapia Ocupacional

21
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Centro de convivéncia Sala
Juridica Sala Servico Sociall Sala Servico
Socialll Sala Supervisao Servico Social Salade
Captacao Recursos Sala do FinanceiroSala Bazar/
Lojinha Sala Administrativa
| Sala Administrativall Sala Almoxarifado Sala

Social links Sala de Marketing e Design

23
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ESCLEROSE MULTIPLA

S 53, 48

Eu conecto,
nos conectamos

24




Entre periodos de bengala, andador, cadeira
de rodas, hoje me encontro bem. Mas a
gente sabe que os portadores de Esclerose
Multipla tém uma vida um pouco mais dificil
e estou sendo surpreendida pelo trabalho da
ABEM, que esta me ajudando muito nesse
periodo de pandemia. Nao sou uma pessoa
muito tecnoldgica, mas aceitei o trabalho de
telereabilitacao e esta sendo muito bacana.
Minha psicéloga e minha fisioterapeuta tém
muita paciéncia comigo e estao me ajudando
muito. SO tenho a agradecer por este trabalho
incrivel da ABEM.

Valéria da Silva Carvalho
55 anos
Diagnosticada ha 16 anos
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Receitas

0 das nossas doag¢oes
0 sao realizadas por
pessoas fisicas!

X
X
X
X

49%

das doacgoes sao feitas
por meio de mala direta

14%

das doagoes sao tnicas
por pessoas fisicas

pe e (X X XXX XK K
pe e X XX XK KKK
pe e X XX XK KKK

pe e X XX XKXX
pe e X XX XKXX
pe e X XX XXXX
pe e X XXX KKK

2%
Pessoas Fisicas:
RS 1.191.219,60

Projetos Laboratorios
RS$670.925,03

() Pessoas Juridicas
3% R$25.786,00

26



Despesas

Administrativas/ R$350.686,93
Operacionais

Pessoal RS 942.598,68
Financeiras R$71.890,30

Projetos RS 329.043,87

Relatoério de Atividades

27
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Campanha das mascaras

< ABEM - Associag#o Brasileir... »

Videos Comunidade  Avaliagdes

ABEM - Associagdo Brasileira de Esclerose
Miltipla

icia internacional!

éria que a MSIF escreveu conta... Ver mais

Reconhecimento
Internacional

mpartilhamentos

@ saiba mais (~]

msif.org ©

- [

Menu E

Thank you masks from
Brazil

Last updated: 19th January 2021

Despite the obstacles, ABEM has continued to deliver essential
services with the generosity of their supporters. ABEM's Director
Marcelo Barros Mesquita tells us why they made over 5,000 foce
masks to say thank you.

28

No final de junho, enviamos mais de 5.000 mascaras prote-
toras para nossos correspondentes, colaboradores, membros
e pessoas com Esclerose Multipla; como forma de expressar
nossa profunda gratiddo, cuidado e preocupacao com cada
um deles. Nossos funcionarios e pacientes agradeceram toda
a ajuda que recebemos. Isso nos fez sentir lembrados e apoia-
dos neste momento de crise, inseguranca e incerteza. Esse
ato destacou e fortaleceu a conexao entre todos os envolvi-
dos com esclerose multipla urgéncia de manter o virus Co-
vid-19 sob controle até que a vacina seja desenvolvida.

Aideia de enviar mascaras aos nossos apoiadores para pro-
tegé-los do Covid-19 surgiu tanto do sentimento de gratidao a
todos que colaboraram para garantir a sobrevivéncia da ABEM
no momento mais critico da crise, quanto da necessidade de
aumentar o compromisso de combater a propagacao do virus.
As mascaras com o logotipo ABEM representam a conexao
entre todos os envolvidos com a realidade da esclerose multi-
pla e a luta para superar a pandemia de coronavirus.

Essa pandemia causou uma reviravolta completa nos pla-
nos da ABEM, causando um sério estado de emergéncia. No
comeco, os dias estavam cheios de angustias e duvidas. Mas,
desde aquele momento, todos os esforcos individuais feitos
para impedir a disseminacao livre do virus eram, de fato, um
ato de amor e solidariedade. De eventos publicos a terapias de
neurorreabilitacdo, os cancelamentos de horarios foram ex-
tremos. Até as terapias especializadas cara a cara foram subs-
tituidas temporariamente por terapias on-line, a fim de dimi-
nuir o risco de infeccao.

Tudo foi feito para evitar o progresso livre do Covid-19.
Até uma politica de distanciamento social foi recomendada,
de acordo com as diretrizes do Ministério da Saude. No en-
tanto, a ABEM teve que continuar com seus compromissos
anteriores, apesar do corte na atividade econémica do Brasil.
Por esse motivo, contamos mais do que nunca com o apoio fi-
nanceiro de nossos parceiros. Nesse momento, muito critico
para a manutencao da ABEM, bem como, para o atendimen-
to de pessoas com esclerose multipla, pudemos contar com a
compreensao e uma atitude de carinho de nossos apoiadores,
permitindo a manutencado do essencial Atividades ABEM.

Nossa campanha das mascaras foi case de sucesso na In-
ternacional MSIF.

https:/www.msif.org/news/2020/08/26/thank-you-
-masks-from-brazil/




Loja Virtual

Nossa loja virtual conta com mais de 20 produtos dos mais
variados segmentos, onde a ABEM tem direito a 100% dos lu-
cros obtidos.

® Fale Conosco | % Telefone: (11) 5587-6050

# para Me s Minha Conta

abem

Livros Utilidades

ABEM "ABEMZINHA"

O = 2 . POR
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ABEM esteve mais
online do que nuncal!

258.050

pessoas alcangadas em 2020

As redes sociais exerceram papel fundamental durante es-
se ano de pandemia.

Em 2020, as redes sociais da ABEM, atingiram marcos sig-
nificativos, levando informacdo e conscientizacao a milhares
de pessoas.

@ +1.200 %

o e o
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Levando informacgao sobre a GOVID-19

A pandemia do COVID-19 ocorreu durante 2020 de manei- 2 N\
ra agressiva em todo o mundo, a demanda por dados sobre

. , oo 10:28 ol T -
o impacto do virus em pessoas com Esclerose Multipla (EM) T——
cresceu rapidamente. Sabemos da necessidade urgente de
reunir e compartilhar informacdes para tomarmos as decisdes

baseadas em evidéncias sobre o manejo clinico da EM durante
a pandemia e em pesquisas futuras.

B i
i}

A ABEM, a MSIF e a Alianca de Dados da Esclerose Multi- Ll S i

®® 172
pla se uniram para formar uma iniciativa Global de comparti-
Ihamento de dados para obter informacdes sobre o efeito do Q -
COVID-19 em pessoas com EM o mais rapido possivel, com

liiAar muitn Aenta Gastaria da 1ima

a intencao de orientar a tomada de decisao clinica durante a A -

pandemia. P
\. )

-

Inicial ABEM Esclerose Multipla Advocacy Noticias Pesquisa Cientifica Contato QUERO DOAR
abem

Missdo Valores

Apoiar e fomentar atividades sociais, Tornar-se no prazo de 5 anos um Centro + Acolhimento
culturais e assistenciois de Referéncia oficial no Brasil em + Humanizacdo
Prestar servicos de apoio em neurorreabilitacdo Bio-Psico-Social, v Etica
neurorreabilitacdo e pesquisas cientifica  pesquisa cientifica e incidéncia politica. + Transparéncia

C ) Nosso site




Os atendimentos
no ano da pandemia

A partir de 20/03/2020, devido a crise sa-
nitaria do ano de 2020 pelo COVID -19 to-
das as atividades presenciais abaixo foram
paralisadas e substituidas por teleatendi-
mentos, seguindo aos critérios, orientacoes
e normas das autoridades de saude, visando
a protecao dos nossos assistidos bem como
dos nossos colaboradores.

Em meio a pandemia a ABEM trabalhou
ativamente em prol das pessoas com Escle-
rose Multipla utilizando-se principalmente
das redes sociais para contrabalancar o iso-
lamento social.

A Equipe de Neurorreabilitacao da ABEM
conseguiu se adequar e disponibilizar tele
atendimentos individualizados, agendados
com hora marcada, aumentando em 30%
sua capacidade de atendimento, além de ex-
pandir esse servico para outros Estados. Es-
sa vitoria sobre as limitacoes impostas pela
pandemia foi realmente notavel, gerando
beneficios sociais imensuraveis que se pro-
pagaram por todo o Pais.

Em funcdo das regras de distanciamento
social, a ABEM realizou com sucesso aten-
dimentos on-line de telereabilitacdo para
Pacientes de Esclerose Multipla, proporcio-
nando-lhes bem-estar, reabilitacao e reinte-
gracao virtualmente nas seguintes especia-
lidades:

< ABEMOFICIAL

Publicagbes
@ abemoficial

Estamos realizando

Orientacdo Online!
em.

Servico Social

Juridico
Neurologia

Qv

&4 Curtido por helenaburock e outras pessoas

abemoficial Neste momento de isolamento social, a
ABEM disponibiliza sua equipe para orientagdes online,
através dos seguintes emails... mais

Ver todos os 3 comentarios

26 de margo de 2020 - Ver tradugao

@ abemoficial
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Fonoaudiologia |

Médica da Familia

Psiquiatria

Psicologia

Mesa Lira

Reflexologia

6.634

atendimentos presenciais e
online emtodo o ano

65.900

pDESS0Aas receberam
teleatendimento

125

novas pessoas foram
acolhidas

Neurovisao

Juridico

Floral

Massagem

Shiatsu

Acupuntura

Arte Terapia

Neurologia

Neuropsicologia

Canto Coral Especialidades que

continuaram a distancia
AN

N ———_--

Quantidade de atendimentos no ano
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Sesmentos
da ABEM

Nucleo de Pesquisa Cientifica

Publicacao de material técnico

Neurologia
Psiquiatria
Acolhimento Médico da familia
e oo 0 00 Social Links Urologia
Centro de Convivéncia Psicologia
Neuropsicologia
Fisioterapia
Acupuntura
Nutricao
) e 600 0000000000000 000000 00 Fonoaudiologia
Reflexologia Terapia ocupacional
Reiki Neurovisao
Mesallira Pilates
Tai Chi Chuan Terapias Complementares
R Terapia de Florais
Terapia da Alma
Massagem
Shiatsu
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pesquisa
cientifica

Os objetivos principais da Pesquisa Cientifica sao desen-
volver e estimular a producao de estudos referentes a Escle-
rose Multipla, assim como conscientizar e sensibilizar as au-
toridades e também a sociedade sobre a doenca, ainda pouco
conhecida e divulgada no pais. A equipe de profissionais da
ABEM Ciéncias mantém atividades baseadas em principios
éticos e de acordo com diretrizes nacionais e internacionais
para pesquisas em saude.




Relatoério de Atividades

A Pesquisa Cientifica divide-se em trés grupos:

‘ Nucleo de

Pesquisa
Cientifica

Publicacao de
Material Técnico
e Informativo:

. Cursos

Direcionado para a area académica, implementa estudos e
elabora artigos cientificos sobre EM, além de orientar pesqui-
sadores de universidades publicas e privadas;

Voltado para pessoas com EM e o publico em geral, produz liv-
ros, boletins, livretos e laminas contendo atualidades sobre a
doenca;

Organizados para profissionais da area de saude, sao minis-
trados pela equipe multidisciplinar especializada.

em 2020 foram...

trabalhos
apresentados

9 trabalhos cientificos no CMSC 2020 Annual Mee-
ting of the consortiun of Multiple Sclerosis Centers

1 trabalho no ECTRIMS

5 trabalhos cientificos no BCTRIMS
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CMSC 2020

Experimental project fashion design and so-
cial inclusion: multiple women.

Pesquisadores: SILVA, Barbara; OLIVEIRA, Barbara Gi-
menez; MITTERMAYER, Caroline F; PEREIRA, Giovana L;
FREITAS, Graziele M; NOGUEIRA, Marcella A M; SANTOS,
Rafaela L; PEREIRA, Rafaella F B N; ALVARENGA, Victoria
V; MESQUITA, Cristiane F; DIAS, Alice Estevo

The effects of reflexology in people with
multiple sclerosis

Pesquisadores: OLIVEIRA, Evanda Soares; DIAS, Alice Es-
tevo

Acupuncture and electromagnetotherapy
for chronic pain in multiple sclerosis

Pesquisadores: VIEIRA, Teresa Cristina; DIAS, Alice Estevo

Social assistance intervention in multiple
sclerosis

Pesquisadores: SANTOS, Priscila Silva; DIAS, Alice Estevo

Daily occupational performance in multiple
sclerosis

Pesquisadores: CORSI, Gina; DIAS, Alice Estevo

Multiple sclerosis imbalance: visual rehabili-
tation

Pesquisadores: DIAS, Marcia Baptista; DIAS, Alice Estevo

Rehabilitation of dysarthria in multiple scle-
rosis

Pesquisadora: DIAS, Alice Estevo

The impact of physicaltherapy on fatigue of
patients with multiple sclerosis

Pesquisadores: COELHO, Renata Rodrigues; SILVA, Thia-
go Henrique; FAVERO, Francis Meire; DIAS, Alice Estevo

Relacao entre a pontuacao edss e o desem-
penho cognitivo em pessoas com esclerose
multipla

Pesquisadores: BANDO, Mauricio Ossamu; DIAS, Alice
Estevo
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ECTRIMS

Influence of social isolation measures due to
Covid-19 on the quality of life of people with

Multiple Sclerosis.

Pesquisadores: Juliana Aparecida Rhein Telles, Mauricio
Ossamu Bando e Alice Estevo Dias

BCTRIMS

The influence of physical therapy and pilates
on the balance of patients with recurrent re-

mitting subtype multiple sclerosis

Pesquisadores: TELLES, Juliana Aparecida Rhein; NAKAU,
Edson1; CASTRO, Iranal; LABRONICI, Rital; SCIARINNI,
Bruna Helena; BANDO, Mauricio Ossamu; DIAS, Alice Es-
tevo Dias

The effects of pilates in the quality of life of
patients with recurrent remitting relapsing
multiple sclerosis

Pesquisadores: TELLES, Juliana Aparecida Rhein; NAKAU,
Edson1; CASTRO, Iranal; LABRONICI, Rital; SCIARINNI,
Bruna Helenal; BANDO, Mauricio Ossamu; DIAS, Alice
Estevo Dias

Performance of social service in multiple
sclerosis

Pesquisadores: SANTOS, Priscila Silva; SANTOS, Gecila
Aragéo Figueiredo; SOUZA Daniele; DIAS, Alice Estevo

Impact of dysarthria in multiple sclerosis
Pesquisadores: DIAS, Alice Estevo

Chronic pain in multiple sclerosis: elec-
tromanetotherapy and acupuncture
Pesquisadores: VIEIRA, Teresa Cristina; DIAS, Alice Estevo
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Relatoério de Atividades

Acolhimento

E realizado pela assistente social que recepciona o usuario
(e/ou familiares) logo no inicio de seu ingresso na ABEM. Du-
rante o acolhimento, sdo fornecidas informacoes sobre direi-
tos e beneficios e também orientacdes sobre a Esclerose Mul-
tipla e sobre a instituicao, bem como os procedimentos para a
participacao nos servicos oferecidos pela ABEM.

Gisele Barbosa, Assistente Social,
realizando acolhimento on-line
em periodo de isolamento social
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Social Links

Busca parcerias com diversas instituicoes e empresas pa-
ra realizacao de projetos da ABEM. O departamento de Social
Links em articulacdo com a area da saude realiza:

« Intercambio Hospitalar e com a rede de saude.

« Captacao de recursos (materiais e de servicos) para o
usuario.

« Apoio as Associacoes existentes em todo territorio na-
cional.

« Governo: Legalizacdo de Titulos, documentacdo e ma-
nutencdo dos mesmos.

« Intercambio técnico e cientifico com instituicdes; esta-
gios e eventos cientificos.

« Organizacao e participacao em palestras, congressos e
seminarios em todo o pais.

Parceriarede Drogasil

Conquistamos um grande beneficio em parceria com as Re-
des de farmacia Drogasil e DrogaRaia. Os portadores do Car-
tdo da Pessoa com Esclerose Multipla da ABEM garante des-
contos em medicamentos e produtos de higiene pessoal.

Cidade Solidaria

Em parceria com a Secretaria da Pessoa com Deficiéncia do
Municipio de Sao Paulo, a ABEM colocou a disposicao de seus
assistidos, que residem na Cidade de Sao Paulo, 2.000 cestas
basicas e de higiene pessoal, durante o periodo da pandemia.
doacdo de 21 toneladas de alimentos

21

tone}adas
de alimentos
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Centro de Convivéncia

Espaco de 200 m?, onde diversas atividades sao realizadas
com o objetivo de insercao social, como artesanatos, pintura
em tela, bijuterias, eventos, palestras, almocos e shows, entre
outros.

Funcionamento até fevereiro de 2020, interrompido por
consequéncia do distanciamento social devido a pandemia
da COVID-19.

j Suspensos devido a ¢crise sanitaria:

~  Ambiente Gourmet

44
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(Terapia Educacional)

Tem como objetivo principal educar/ reeducar socialmente
o usuario, familiar e cuidador, para que este se ajuste as regras
sociais.

O Ambiente Gourmet resulta em uma grande fonte de pra-
zer e de satisfacdo, tanto gastronémica quanto emocional.
Atendendo as necessidades socio- econdmicas, proporciona
um ambiente harmonioso e aconchegante, com musica, jo-
gos, TV e eventos com muito calor humano.

Reunidos em torno de uma mesa, & possivel desfrutar de
bons momentos de conversacao, risadas, descanso, relaxa-
mento e prazer, fortalecendo os lacos de amizade, revigoran-
do o social e o cultural e ainda alimentando o corpo e o espirito,
por isso o Ambiente Gourmet é considerado Terapéutico.

Grupo de Encontro

Promove relatos e compartilhamento das vivéncias do fim
de semana.

Para tanto, o espaco propicia que cada pessoa possa falar
das atividades que realizou, sobre como foi sua estadia na vi-
véncia em familia, de como foi ausentar-se da Instituicao e das
expectativas e dificuldades que se apresentaram no contato
mais prolongado com o “exterior”. Assim, novamente, o Cen-
tro de Convivéncia é reconhecido como lugar de acolhimento
e referéncia.



Relatoério de Atividades

Oficina de Canto Coral

As pessoas desenvolvem o canto coral e se expressam
através de cancoes ja existentes como uma forma de iniciar o
trabalho de preparacao para o fim de semana, pois a musica
dispara possibilidades de lazer e descontracao. Nesta oficina,
procura-se vivenciar afetos e emocoes de forma livre e criati-
va. Destaca-se que este € um espaco bastante produtivo para
portadores mais isolados, com dificuldades de se comunicar e
se expressar.

Vivéncia Criativa

Atividade que explora as diversas possibilidades de expres-
sao incluindo dramatizacao, producao de videos, de historias
em quadrinhos, de espetaculos musicais e teatrais dentre
outras. Costuma-se chamar este espaco de “laboratério de
criacao”, pois nele agencia-se, através de diferentes técnicas
e recursos o potencial criativo de cada um.

Festa de boas-vindas no
centro de convivéncia
Janeiro de 2020

45

N~ (N=/ VN7 (\



=/ VN (\N= VNN~ (\—-))

ABEM 2020

j Oficina Musical
P
(

f Artesanatos

Passeios/Lazer

N
(o))

Os portadores se desenvolvem por meio da construcdo de
musicas, sons e criacao de letras, além da leitura de partituras
e aprendizado da teoria musical.

Pintura em tecido, pintura em tela, trico, croché, arte em te-
cido, bijuteria, pedrarias e colagens. As oficinas terapéuticas
envolvem praticas manuais que mehoram o estado mental,
auxiliam na concentracao e desenvolvem a criatividade.

Atividades Nao-Estruturadas

No cotidiano do Centro de Convivéncia combina-se o con-
junto de atividades estruturadas, anteriormente descritas,
com espacos livres, onde as pessoas possam, mais do que em
qualquer outro momento, escolher o que fazer, mesmo que
esta escolha seja "fazer nada". Pode-se, por exemplo, ler uma
revista, assistir TV, conversar, jogar, dormir, ouvir musica, reci-
tar poesias, “navegar” nainternet, etc. Estes espacos sao mui-
to importantes para permitir a manifestacdao do desejo, bem
como, possibilitar um contato informal e diferenciado daquele
que ocorre em outras ocasides.

Técnica que estimula a expressao através de atividades so-
ciais e em grupo. Tem como objetivo estimular a expressao
dos impulsos e entreter a pessoa com EM, seu cuidador e fa-
miliar.

Grupos de pessoas incluindo terapeutas e assistentes so-
ciais saem nas tardes das sextas-feiras, para atividades cul-
turais e de lazer nos espacos publicos da cidade. Trata-se de
experimentar concretamente as possibilidades de vida para
além da Instituicao.
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Advocacy

Tem como objetivo atuar junto aos érgaos gover-
namentais, a fim de propor melhores politicas pu-
blicas para os portadores de Esclerose Multipla em
todo o Brasil, sobretudo atuar junto ao Ministério
da Saude, a fim de proporcionar tratamentos mais
modernos, nao so6 através de medicamentos, como
também de reabilitacao.




Associacgao Brasileira de Esclerose

de outubro de 2020 - @
ANS E SEU ROL DE PROCEDIMENTOS

A Agéncia Nacional de Satde Suplementar (ANS)... Ver mais

O que é ANS
e ROL?

Série Advocacy
com Dra. Sumaya Afif

9 compartilhameg

ABEM - Associagao Brasileira de Esclerose
&Y Multipla

21 de maio de 2020 - @

Aprovado hoje, o texto-base do Projeto de Lei 2048/20 que
suspende durante a pandemia de Covid-19 as conve
de pericias do INSS para as pessoas diagnostica... \

APROVADO PL 2048/2020

Suspende convocagdo para avaliagdo
de pessoas que recebem auxilio
doenca em fungdo de Alzheimer,
Parkinson, Lupus e outras doengas
cronicos degenerativas

Relatoério de Atividades

Série Advocacy

Trouxemos uma sequéncia de posts, falando sobre alguns
assuntos que causavam bastante duvidas nas pessoas com

EM e seus familiares.

Direitos na EM

Aprovado o texto-base do Projeto de Lei 2048/20 que sus-
pende durante a pandemia do Covid-19 as convocacdes de
pacientes do INSS para as pessoas diagnosticadas com as do-
encas de Alzheimer ou de Parkinson e outras doencas créni-
cas progressivas degenerativas que reduzem a imunidade. O
texto acabouincluindo aposentados por incapacidade perma-
nente e pensionistas diagnosticados com as enfermidades,
além de facilitar a prorrogacao do auxilio doenca.

Doengas Raras

Participacao na 5° Edicao Do Cenario das Doencas Raras
no Brasil, realizado pela Casa Hunter, com o tema ‘Organi-
zacao e valorizacao das associacoes de pacientes de todo o

Brasil’

49



ABEM 2020

Lives

ESCLEROSE MULTIPLA
COMO CONVIVER?

PSICOEDUCATIVO ONLINE
18.07.20
10H
30 YOUTUBECOM/ESCLEROSEABEM

#hhiab_

Live sobre o tema
Conviver com Esclerose Mul-
tipla?”.

\ b

T - apbem_ Direitos dos pacientes com Esclerose Miiltipla
AUGVI1IV ‘e areforma da previdéncia. 0 que mudou?
- = L
solidariedade, | T sumaya
Advogada
conhecimento e } Diretora Juriica da ABEM
cuidado - Associagdo Brasileira de
s Esclerose Mdltipla
Quarta-feira Lamara Fabia Lucena Silva
Bacharel em Direito
12/08 as 17 Mestre em Socio
A I HL S et el
[ em Esclerose Mitipla
r@ | @apber Presidente da APBEM
nstagan, =
- ’} " iagh ibana de Mittipla 3%
S:Apb: iaca ileira de wmttipta  abern

@ saiba mais

Gl

Live sobre o Direito dos Pa-
cientes com Esclerose Multi-
pla e a reforma de Previdén-
cia. Palestrantes: Dra. Su-
maya Caldas Afif — Advogada
e Diretora Juridicada ABEM e
Polly Reis — Presidente da As-
sociacao Esperanca Multipla.
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nm
Consultas Piblicas, vocé
sabe qual a importancia?
Dia 17 de Agosto as 14 horas
Convidados: BCTRIMS & ABEM

S USRS B
Participacao da Dra Sumaya
Afif representando a ABEM
na Live realizada pela AME,
com participacdo do BC-
TRIMS e ABEM, com o tema
‘Consultas Publicas, vocé sa-
be qual aimportancia?’

SIGEM

SIMPOBIO SAOCHO DE
ESCLEROSE MOULTIPLA
rENCio

Adv. Sumaya Afif (ABEM)

Acesso ao
tratamento: o

trabalho continua!
27/08 -19 horas

_— .

Live da REDE ABEM com a
APEMSMAR Santa Maria -
RS sobre o tema “Acesso ao
Tratamento: o trabalho con-
tinua”. Palestrante: Dra. Su-
maya Caldas Afif.

ABEM - Associacéo Brasileira de Esclerose

YOUTUBE.COM
Relagdes Governamentais da ABEM, Sumaya Afif, fala
sobre a campanha Agosto Laranja

W 25 5 compartilhamentos

Participacao da Dra Sumaya
Afif representando a ABEM
na live realizada pela Assem-
bleia Legislativa do Estado de
Sao Paulo no dia 17-08-2020
- ALESP, com a participacao
expondo sobre a Campanha
do Dia Nacional de Conscien-
tizacao da Esclerose Multipla.

30 DeMayo

LACTRIVMS

=B =i
— mw B

30.05.2020 — Dia Mundial da
Esclerose Multipla — Jornada
Educacional on-line, promo-
vida pelo LACTRIMS, LATEM
e MS, onde a ABEM compar-
tilhou experiéncias e refor-
cou lacos de unido para um
trabalho em conjunto pela
EM na América Latina.



Relatoério de Atividades

Transparencla

Videos Comunidade  Avaliagoes

HEREGRA

EM DECISAO INEDITA, A
(e10),'[J )¢ DISPONIBILIZA
|GRAVACACLTIH
ULTIMAS REUNIOES.

N
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3 biaberes
abem P et Bioredsrasil
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é regra

Movimento da hashtag #TransparénciaERegra, promovida
pela ABEM e pela AME, apds a negativa do pedido de partici-
pacao por meio de oficio ao érgao. O oficio continha o requeri-
mento de nossa participacdao na 88a Reuniao da CONITEC, que
tinha como pauta, entre outros assuntos, a Esclerose Multipla.

O movimento da hashtag visou o pedido de mais legitimi-
dade, participacao social e confianca no processo decisério
nas Consultas Publicas.

Apds o movimento da hashtag #TransparénciaERegra,
como resultado desse trabalho em busca de mais legitimida-
de, participacdo social e confianca no processo decisoério que
impacta toda a sociedade, em decisao inédita,a CONITEC EM
13.07.2020 disponibilizou as gravacdes da 88° Reuniao, dos
dias 07 e 09/07/2020 na pagina oficial do 6rgao e no Youtube.
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CONITEG

d’,';,*n abemoficial

Pauta da
89 Reunido

Acompanhamento e disponibilizacao da
Pauta da 89° Reunidao da CONITEC.

Divulgacao de duas Consultas Publicas da
CONITEC para estudar novos métodos de
tratamentos de Esclerose Multipla.

Divulgacdo de Trabalho de Politica Publica
para Requerimento de Audiéncia Publica Para
Ocrelizumabe: Nés acreditamos que politicas
publicas sdo construidas com dialogo aber-
to e, por isso, queremos mais uma chance
de debater algo que afeta diretamente a vida
de quem convive com Esclerose Multipla no
Brasil: a inclusao do Ocrelizumabe para tra-
tamento de pacientes adultos com esclerose
multipla remitente-recorrente em alternativa
ou contraindicacao ao natalizumabe.

Apos a decisao negativa da Conitec sobre
isso, enviamos nesta semana um oficio ao
Secretario de Ciéncia, Tecnologia, Inovacao
e Insumos Estratégicos pedindo para que re-
considere esta posicao e abra uma Audiéncia
Publica para novamente debatermos sobre
esse tema tao importante para milhares de
brasileiros.

Precisamos da sua contribuigﬂ
Consulta
publica

‘ F * : qtqlnzumqbe

Consultq

publica

ocrelizumahe c




Projeto Rede

O projeto REDE ABEM, foi idealizado com o
intuito de aproximar associacdes de pacien-
tes de Esclerose Multipla e Grupos de Apoio
aos pacientes e familiares, de todo o Brasil.

Este projeto REDE ABEM tem como obje-
tivo compreender o papel destas associacdes
regionais perante as propostas da ABEM de
alcancarmos uma Linha de Cuidado Integrado
para estes pacientes, considerando o Capital
Social da ABEM, adquirido ao longo dos 35
anos de atividades.

A constituicao de uma rede de apoio aos
pacientes e familiares, proporcionara melhor
engajamento destas associacdes em prol de
melhores praticas em saude e assisténcia so-
cial para pessoas com Esclerose Multipla.

No momento em que nos encontramos,
onde o fenbmeno da globalizacao quebra to-
das as fronteiras, quer sejam humanas e/ou
geograficas, as atividades que envolvem as
sociedades e as questdes coletivas, se so-
bressaem.

Em linhas gerais, encontramos uma maior
preocupacao com o coletivo e consequente-
mente temos visto um movimento da socie-
dade em preocupacao com a qualidade de
vida dos nossos pacientes crénicos, como no
NOsso caso, os pacientes com Esclerose Mul-
tipla.

Ao mesmo tempo, temos observado cada
vez mais que o Estado tornou-se coadjuvante
e com a globalizacao perdeu sua importancia
como regulador de fronteiras nacionais, con-
troles sociais, etc.

Este movimento proporcionou maior en-
vergadura para ndés, associacao de pacientes,
que passamos a exercer, com exceléncia, as
acoes sociais.

Relatoério de Atividades

Projetos
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Clippin
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O Projeto CLIPPING nasceu da ideia de informar aos as-
sociados da ABEM, aos nossos seguidores em redes sociais,
a sociedade em geral e aos nossos apoiadores, os aconteci-
mentos sobre o assunto EM e que estdo em destaque no Bra-
sil e no mundo.

E um canal aberto e dinadmico, com participacdo ativa da
comunidade, que nos ajuda na producao do conteudo e pau-
tas de interesse coletivo das pessoas afetadas pela EM no
Brasil.

Este projeto deriva do clipping de advocacy e vem com
maior envergadura, mais informacao e capilaridade. O cli-
pping de advocacy, que comecou timido, tomou proporcoes
bastante relevantes no cenario da EM no Brasil. E uma fonte
segura de informacao para todos que buscam conteudo so-
bre o tema.

Informabem

Unidades distribuidas a todas as associacdes e também
disponibilizado em redes sociais e site da ABEM. E uma mini
revista informativa, com textos escritos pelos colaboradores
da ABEM, falando sobre os assuntos e noticias mais atuais.

%,
LTS
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PODCAST

ABEM Podcast - “ Um bate papo sobre Esclerose Multipla” é
uma das acdes do Clipping Advocacy que proporcionara uma
série de Podcasts com conteudo de interesse para as pessoas
com Esclerose multipla, seus familiares e também para a so-
ciedade.

Serao diversos episodios que abordarao diversos temas,
como por exemplo: jornada do paciente, beneficios das tera-
pias, acesso aos medicamentos de alto custo, aposentadoria
x mercado de trabalho, entre outros assuntos.

PAP

Nos dias 12 e 13 de marco de 2020 realizamos no Hotel
Intercity Ibirapuera o primeiro PAP (Protagonismo das Asso-
ciacoes dos Pacientes) com a presenca de 16 associacoes de
todo o Brasil!

O projeto “participacao social - o protagonismo das asso-
ciacoes de pacientes” foi idealizado com o intuito de aproxi-
mar as associagdes de Esclerose Multipla de todo o Brasil com
o objetivo de informar e capacitar os gestores das organiza-
cdes sociais para promocao do engajamento e fomento da
importancia do controle social.

Este projeto PAP tem como objetivo compreender o papel
destas associacdes regionais perante as propostas da ABEM
de alcancarmos umalinha de cuidado integrado para estes pa-
cientes, considerando o capital social da ABEM, adquirido ao
longo dos 36 anos de atividade.

Relatoério de Atividades

ABEM -

(*) Associagdo
Brasileira de
Esclerose Muiltipla
ABEM

Follow

ABEM - Associagéo Brasileir...
K 46 secs

>

All Episodes
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Awareness

(conscientizagao)

Atuar nas companhas de conscientizacao
nos meses de Maio e Agosto e junto ao Minis-
tério da Saude para que ocorram campanhas
sobre a conscientizacdo da EM em toda arede
de atendimento do SUS.

A ABEM realizou, durante o ano, intensa
Campanha de Conscientizacdo sobre a Es-
clerose Multipla com o objetivo de favorecer
o aumento do numero de diagndsticos preco-
ces e facilitar o acesso a atendimento espe-
cializado, evitando ao mesmo tempo que es-
sa doenca tenha uma evolucao silenciosa sem
tratamento adequado de neurorreabilitacao



EM CONEXOES

O tema da campanha 2020-2022 é Conexoes. A campanha
#EMconexoes tem o intuito de desenvolver conexdes sociais
na comunidade de pessoas com EM promovendo: Conheci-
mento, Cuidado e Qualidade de Vida.

Atravessamos um momento conturbado e complicado, e
vamos passar por tudo isso juntos. Durante todo o més de
maio intensificamos nosso trabalho em prol de criar novas
conexoes e melhorar as ja existentes.

Coracao da EM

Simbolizando o estar sempre "juntos” e conectando um
aooutro
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25.065.105

pessoas visualizaram nossa
campanha por SP!

Em agosto, a ABEMrealizou uma grande campanha de conscientizacdo so-
bre a Esclerose Multipla, enviando mais de 600 banners de informacao e es-
clarecimento para Unidades Basicas de Saude dos Municipios de Sao Paulo e
Guarulhos, bem como para 90 Hospitais do Estado de Sao Paulo.

Simultaneamente foi realizada a exposicao de banners de conscientiza-
cao com grande visibilidade nas linhas do Metré de Sao Paulo e nos pontos de
onibus da Cidade, bem como banners eletréonicos animados em varios locais
do Aeroporto Internacional de Guarulhos e Brasilia, inclusive com antincios
veiculados nas midias das proprias aeronaves em voos nacionais para todo
o Brasil. Essa foi uma acao de conscientizacdo e responsabilidade social de
grande impacto visando favorecer o diagnoéstico precoce e facilitar o acesso
a tratamento especializado.

abem
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ABEM 2020

Més mundial

30 de maio - Dia Mundial da Esclerose Multipla

Iluminacao Laranja

Durante todo o més de maio, iluminamos a sede da ABEM
na cor laranja em prol do dia mundial da EM.

Ginasticaem Casa

Série de quatro videos onde influencia-
mos as pessods com Em a tomarem medidas
necessdrias contra o sedentarismo no isola-
mento social.

Dicas de Cuidados
na Quarentena

Enfermeira e voluntdria da ABEM, lvone pas-
sou dicas e ensinamentos

> »| 0 -
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Fake ou Fato

1.979

impressoes
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1.632

impressoes

Importancia da Fisioterapia

Fonoaudiologia e
Psicologia

1.724

impressoes

Sexualidade

2.528

impressoes
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Més Nacional

30 de agosto - Dia Nacional de conscientizacao sobre a Esclerose Multipla

01/08
02/08
03/08
04/08
05/08
07/08
08/08
09/08
10/08
11/08
12/08
13/08
14/08
15/08
16/08
18/08
19/08
20/08
21/08
22/08
23/08
31/08

Um més de lives no instagram

Durante o més nacional de conscientizacdo da esclerose
multipla, a ABEM realizou mais de 20 lives, através do insta-
gram com participacdes especiais todos os dias.

Uso correto de mascara de protecao
Terapia com Pedras Quentes

Terapia Ocupacional

Servico Social e Contemporaneidade
Shiatsu

Olfato

Qualidade de vida

Especial dia dos pais: Terapia da Alma
Nutricao

Reflexdes Psicoldgicas sobre o isolamento social
Acolhimento institucional e vinculo
Atividades fisicas em casa

Saude em Esclerose Multipla
Autocuidado

Arteterapia

Atividade fisica integrativa através da danca
Reabilitacdo em tempos de pandemia
Reflexologia

Desafios da reabilitacao na fisioterapia
Neurovisao

Tratamento com Florais

Acupuntura

=231.4235

impressoes!




/ -
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22.988

PESSOAS

Vivo!

Dr. Alice Estevo, pesquisadora
cientifica da ABEM e Mario Cortella,
fildsofo brasileiro, durante més de
lives do més da conscientizacao
sobre a Esclerose Mdltipla.



ABEM 2020

Lives no Youtube

30 de agosto
Dia Nacional de Comscentize™
sohee 0

0

3
Dia Nacional de
sobre « Esclerose My
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Tratamentos

1.179

impressoes

-
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Mesalira

1.205

impressoes

1.724

impressoes

Neuropsicologia

1.495

impressoes

Psiquiatria

1.412

impressoes
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Relatoério de Atividades

Atlas da Esclerose Miltipla
2]

O atlas é um estudo mundial que mapeia a
prevaléncia global da Esclerose Multipla e a di-
sponibilidade e acessibilidade de recursos para

as pessoas com EM. Atlasda EM
3" edicao

JA DISPONIVEL

Setembro Amarelo

Falamos sobre depressdo e suicidio durante

0 més de Setembro, dando dicas e alertas para Roda de
as pessoas que estavam passando por essas
condicdes. Conversa

Setembro Amarelo

29 de setembro as 20h

inscrigdes o

limitadas 200m

2idl®

Natal com a ABEM

Promovemos uma live especial de natal, com
a ilustre presenga do cantor Luiz Ayrdo.

.

il Live especial
de fim de ano

Wil )
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Neurorreahilitacao

Os atendimentos realizados presencialmente na nossa
sede sao amplos e disponiveis para pessoas de todo o Brasil
com o objetivo de promover qualidade de vida das pessoas
com Esclerose Multipla, bem como seus familiares, amigos e
cuidadores.

Incluem as areas mais importantes para controle da doen-
¢a, sao elas: neurologia, psiquiatria, médico da familia, urolo-
gia, psicologia, neuropsicologia, fisioterapia, nutricdao, fono-
audiologia, terapia ocupacional, neurovisao, pilates, terapias
complementares (massagem, reiki, acupuntura, mesa lira) e
ainda, as oficinas do centro de convivéncia (artesanatos, coral,
teatro).

Como a EM apresenta manifestacdes diferentes, as assis-
téncias na ABEM sao voltadas para esclarecimentos, orienta-
coes e cuidados de acordo com as caracteristicas e particula-
ridades de cada um.



Psicologia

ESCLEROSE MULTIPLA

COMO CONVIVER?

PSICOEDUCATIVO ONLINE
18.07.20
1ou
(23 N0 YOUTUBE COM/ESCLEROSEABEM

a¥ie

Relatoério de Atividades

Com atuacao na prevencao e nareabilitacao da capacidade
fisica e funcional, a Fisioterapia propicia a melhora da situacao
deindependéncia e auxilia as pessoas a lidar com suas incapa-
cidades e no progresso da vida cotidiana. Nossa equipe espe-
cializada emprega exercicios especificos e conta com equipa-
mentos modernos e eficientes para oportunizar o desempe-
nho de atividades vitais como andar, controlar a urina, sentar,
deitar e ficar em pé da melhor forma possivel.

Conviver com a Esclerose Multipla é um desafio diario. E,
para melhorar a qualidade de vida, o apoio da Psicologia é fun-
damental para esses pacientes.

As terapias sao uteis para compreensao de pensamentos,
personalidades e comportamentos.

Temos uma equipe de profissionais capacitados para re-
alizar observacdes e analises de ideias, valores e emocodes e,
a partir disso, ajudar na decisao sobre a melhor forma de en-
frentamento.

.J"r Psicoeducativo online

Um projeto que busca dar um suporte para as familias e
pessoas recém diagnosticadas com Esclerose Multipla.
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Para mim, o Clube do Bolinha significa
liberdade de expressao, porque entre
homens podemos nos sentir a vontade para
falar mais abertamente. E um momento de
descontracao, dar risadas, ouvir problemas
dos outros que podem acontecer conosco.

29

Agradeco pela existéncia do clube

Sidiney Cesario
Pessoa com EM, participa
do Clube do Bolinha




Relatoério de Atividades

Roda de conversa

Convidamos todas as pessoas interessadas em participar
de um bate-papo com nossa equipe de psicélogos em prol da
valorizacao da vida.

Clube do bolinha

O Clube do Bolinha teve inicio em 2013 na ABEM, com ob-
jetivo de criar um espaco de apoio, troca de experiéncias e
fortalecimento psicologico exclusivo para homens, ja que a
instituicdo normalmente é frequentada mais por mulheres. A
ideia deu muito certo, tanto que o grupo permanece firme até
hoje! Neste periodo, além das reunides semanais na sede da
Associacao, realizamos também diversas atividades externas
como encontros em Shoppings e visita ao Museu do Futebol.
Desde Marco de 2020, por causa do isolamento social cau-
sado pela pandemia, o grupo se manteve unido em reunides
semanais por meio de videochamadas, inclusive comingresso
de novos participantes.

= \
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**=  lan Meylan ‘ ) I +*+  Sérgio Oh'\'elra-
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«+= Christian Torrieri Gongalves wls Marco Vieira

1lv Eduardo Gon «= Elisson Moreifd ¥ Brunno BRLC|

/ \ Reunido virtual do
Clube do Bolinha
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Médico da familia

Neurologia

Bruna Sciarini,
Fisioterapeuta ABEM
em atendimento online

Essa especialidade se ocupa da relacdo estreita entre mé-
dico-paciente para analisar constantemente o historico e
as ocorréncias de saude. Desse modo, o profissional pratica
encaminhamentos necessarios e tem condicoes de evitar a
realizacdo de consultas, intervencdes e procedimentos des-
necessarios em um dado momento. Atuamos sob um olhar
integrado para cada uma das pessoas com Esclerose Multipla
e de forma conjunta com as demais especialidades médicas,
estabelecendo um cuidado abrangente.

Essa especialidade médica é essencial para o diagndstico e
também para o tratamento adequado da Esclerose Multipla. O
neurologista € apto para compreender as necessidades de ca-
da pessoa e fazer os encaminhamentos necessarios. A equipe
de neurologia da ABEM acompanha de perto os pacientes e
atua de diversas formas: fornece orientacdes, ajuda na com-
preensao da doenca e indica quais as melhores condutas de
neurorreabilitacao a serem adotadas, além de auxiliar na vali-
dacao de laudos.




Psiquiatria

A Esclerose Multipla é uma doenca que, além de preju-
dicar funcodes fisicas dos pacientes, pode acarretar alguns
disturbios psiquicos, por isso € comum diagndsticos de de-
pressao, transtorno bipolar, esquizofrenia, transtornos de
ansiedade, entre outros, como comorbidades (quando duas
ou mais doencas estdo relacionadas) em pessoas com Es-
clerose Multipla. Portanto, em alguns casos, o acompanha-
mento psiquiatrico se torna extremamente importante pa-
ra a reabilitacado fisica. Ao oferecer a Psiquiatria aos nossos
pacientes, temos como meta principal a prevencao e o alivio
dos sofrimentos psiquicos, promovendo o bem-estar.

Atividades interrompidas devido a
Pandemiada COVID-19

Acupuntura

Essa terapia milenar chinesa é realizada a partir da apli-
cacao de finas agulhas na superficie da pela em locais es-
pecificos do corpo. Os efeitos sao varios e os mais comuns
sao analgésicos e antiinflamatorios, mas sao observados
beneficios emocionais e naimunidade.

A acupuntura é realizada por profissionais habilitados
na ABEM e os melhores efeitos terapéuticos sao obtidos
apos minuciosa analise dos sintomas da Esclerose Multi-

pla.

Terapia

O desempenho ocupacional é compreendido como a O(:upa(:ional
capacidade de realizar acdes do dia a dia relacionadas ao
autocuidado, produtividade, lazer e atividades familiares,
sociais e profissionais.

O alvo dessa reabilitacao é adaptar e melhorar tarefas
de higiene, alimentacao, vestuario, locomocao, esportes,
danca, praticas artesanais e outras tantas que definem a
rotina geral de cada pessoa.

As habilidades e as limitacdes individuais sdo sempre
consideradas na ABEM. Assim, durante as sessoes de Te-
rapia Ocupacional, as pessoas tem a oportunidade de des-
cobrir e aprender novas formas de executar aquilo que de-
seja e necessita com autonomia.

I
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Neuropsicologia

Pilates

Urologia

Neurovisao




Enquanto subdivisao da Psicologia, engloba aspectos comportais e psico-
légicos que determinam a funcdo cognitiva, ou seja, a capacidade de enten-
der, planejar e interagir com pessoas em situacoes do dia a dia.

Por isso, essa especialidade é importante no auxilio ao diagnéstico de in-
suficiéncia cognitiva. Os sintomas comuns sao alteracoes de atencao, con-
centracdo, emocao, julgamento, memoria e raciocinio.

Na ABEM, as abordagens ocorrem nas formas individuais ou em grupo,
tanto para reabilitar quanto para prevenir qualquer alteracdo que exija ativi-
dades cerebrais elaboradas.

O Pilates é um tipo de atividade fisica muito importante para as pessoas
com Esclerose Multipla que possuem problemas musculares e de mobilidade.

Os aparelhos e os exercicios do método aumentam a flexibilidade, a forca
e o controle dos musculos de todo o corpo. Além disso, melhora a postura
corporal, ajuda na respiracao, aumenta a circulacdo sanguinea, alivia tensées
musculares, aumenta a coordenacao motora e evolui a marcha.

Uma vez que o Fisioterapeuta é dedicado a reabilitacao fisica das pessoas
com Esclerose Multipla, acreditamos que esse profissional seja o mais ade-
quado para realizar as técnicas de Pilates.

Modificacdes urinarias em pessoas com Esclerose Multipla sdo comuns,
com prevaléncia de 80% dos casos.

Os sintomas sao bastante desagradaveis, como incontinéncia, aumento
da frequéncia diurna e noturna, desconforto, gotejamento, presenca de san-
gue, diminuicdo do fluxo ou urgéncia para urinar. Além disso, essas disfuncoes
podem gerar quadros ainda mais sérios como infeccoes graves e necessidade
de intervencodes cirurgicas.

Conversar com um Urologista na ABEM para avaliar e diagnosticar doen-
cas do trato urinario é importante para tratar a saude da bexiga, rins, ureteres
(dois tubos que transportam a urina dos rins até a bexiga) e uretra (tubo que
conduz a urina da bexiga para fora do corpo)

Isso vale para homens e mulheres, mas a Urologia cuida também das dis-
funcdes sexuais e dos 6rgaos reprodutores masculinos.

Problemas na visao, na maioria dos casos, sao os primeiros sintomas a
aparecer em casos de Esclerose Multipla. Visdao dupla, embacada ou turva, ou
até mesmo a perda da mesma em um dos olhos, sdo obstaculos dificeis que
afetam a qualidade de vida das pessoas com a doenca.

Para tratar dessas disfuncées é que existe a Neurovisao na ABEM, funda-
mental para avaliar a Saude Primaria da Visao e recuperar o bem-estar e a
saude ocular.

Conforme o Conselho Regional de Optica e Optometria, o Ortoptista é
profissional capacitado para atuar em Neurovisao a partir da utilizacdao de
exercicios visuais que auxiliam na reorganizacao visual e também colabora
para recuperar funcées importantes como caminhar e manter o equilibrio.
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Terapias

Complementares

A Organizacao Mundial da Saude define essas tera-
pias como “um conjunto amplo de praticas de atencéao
a saude". Todas elas envolvem os aspectos ambientais,
emocionais, fisicos e sociais para reequilibrar o corpo e
a mente para atingir a saude. Admitimos que essas pra-
ticas sejam valorosas para a manutencao geral da saude
e do conforto das pessoas com Esclerose Multipla e ofe-
recemos as seguintes modalidades:

W4 X 4N 44N 4Xx




Esse processo terapéutico utiliza recursos expressivos artis-
ticos com a finalidade de estimular a criatividade, o desenvolvi-
mento do conteudo emocional e possibilitar o encontro com o
interior de cada um. A técnica nao é puramente artistica, e sim
emocional e simbdlica, na qual as pessoas podem expressar sen-
timentos e atitudes novas.

A Arteterapia é realizada em amplo e confortavel espaco na
ABEM. As atividades envolvem pinturas, musicas, desenhos, mo-
delagens, poesias e contos que facilitam o processo do autoco-
nhecimento, promovem a autoestima, a melhoria nos relaciona-
mentos e o bem-estar.

Relatoério de Atividades

Arteterapia

Arteterapia online,
durante a pandemia

~
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Atividades interrompidas devido a
Pandemia da COVID-19

Terapia de Florais

Terapia da Alma

Sh

~
(o))

atsu

Os Florais de Bach se constituem em uma terapéutica ba-
seada no uso de esséncias florais medicinais e energéticas pa-
ra atingir o equilibrio entre corpo e mente e, por consequéncia,
preparar o corpo para o melhor estado de saude.

Essa terapia € completamente natural e ndao tem contrain-
dicacdes. Na ABEM, as prescricdes envolvem 38 tipos de di-
ferentes esséncias que ajudam a potencializar a positividade e
a neutralizar estados emocionais e mentais negativos.

Sempre alertamos que os Florais de Bach devem ser em-
pregados de modo complementar ao tratamento médico e
nunca substituem as orientacdes desse profissional.

Terapia em grupo realizado por profissionais especializados
tem como objetivo abordar e desenvolver temas como perdao,
amor, magoas, solidao, arrependimentos e outros que acom-
panham a vivéncia das pessoas e podem trazer sofrimento e
angustia.

Promovemos encontros com as pessoas com Esclerose
Multipla e seus amigos, cuidadores e familiares. A terapéuti-
ca € composta por diversas dinamicas e abordagens envol-
vendo crencas, valores e sentimentos que interferem e estao
presentes no entendimento e no enfrentamento da Esclerose
Multipla.

E um tipo de manejo terapéutico chinés que emprega a
pressao dos dedos, das palmas maos e dos cotovelos em de-
terminadas partes do corpo.

As pessoas com Esclerose Multipla encontram nessa tera-
pia uma alternativa para tratar as diversas dores que podem
surgir com o desenvolvimento da doenca, e ainda, para auxi-
liar na recuperacao de energia e movimentos fisicos.
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Reflexologia

E uma préatica baseada na aplicacao de toques manuais do
terapeuta em pontos especificos da estrutura fisica do pa-
ciente, de modo a produzir efeitos benéficos em outras partes
do corpo.

Os estimulos nos chamados plexos nervosos atingem os
orgaos vitais e equilibram a energia do corpo.

Melhorias no estado fisico e emocional sao percebidas pe-
las pessoas com Esclerose Multipla. Essa terapia é capaz de
liberar toxinas do organismo, melhorar a prisdo de ventre e
amenizar tonturas, enxaqueca e sinusite.

Terapia Cultural

Tem como objetivo principal possibilitar o desenvolvimento
das habilidades individuais das pessoas com Esclerose Mul-
tipla, além de salientar e estimular as reais potencialidades e
tirar o peso das limitacdes.

Essa terapia € bem-sucedida entre os pacientes da ABEM,
pois proporciona a socializacao e a troca de experiéncias, tra-
balha os sentimentos frente a sociedade, aborda a discrimina-
cao e a segregacao e discorre sobre preconceitos e estigma.

Mesa Lira

Como essa terapia € escassamente oferecida em todo o
pais, vale a pena descreve-la.

A Mesa Lira € um dos instrumentos da musicoterapia, cién-
cia que utiliza frequéncias sonoras, sons e musicas como fer-
ramentas terapéuticas.

Em uma sala especialmente preparada e iluminada dentro
da ABEM, o paciente deita-se sobre uma grande caixa de ma-
deira de ressonancia sonora, semelhante a uma mesa, con-
tendo quarenta e duas cordas afinadas na nota musical “ré"” na
parte de baixo.

Os efeitos terapéuticos acontecem quando o terapeuta de-
dilha as cordas variando a intensidade e a velocidade. Diversas
sensacgdes afloram concomitantemente a um profundo rela-
xamento, causando entre outros, alivio em dores musculares
e melhora da ansiedade.

Além de sensibilizar a audicao, as ondas sonoras reverbe-
ram por todo o corpo, atingindo principalmente o sistema ner-
VOSO, respiratorio e muscular.

78

4

)

<4

)

4

)

4

)

M4 MNP NP NP NP NP NP NP NP NP NP X NG
4 w &

S uN é& w é& ¥ é& ¥ é& ¥ é ¥ é ¥ é& x



O 2 B 2 B 2D B 25 B 2 S 2 O 25 B 20 B 2 G 25 B 20 O 2 B 2 2 |
G NP RGP NP NP NP NP NP NP NP NP NP NP NP XG
RPN PP AP S S S XS SN SN X X
PRE A A A AP S XS XS XS XS XA XS XS xS
R R R R R I Iy
R I R TaTITIT
O 20 B 2D O 2D SR 2 B 25 B 20 O 2 S 20 S 20 O 25 B 2 O 25 S 2 O 2
R T
O 2D B 2D O 2D S 2 B 2D B 2 O 2 S 20 B 2D O 25 SR 2 O 25 B 2 O 2






Sobre este relatério:
Este relatorio foi elaborado pela Equipe ABEM, para mostrar todas as ativida-
des ocorridas durante 2020.

Para saber mais:
Visite nosso site abem.org.br e nossas redes sociais para vosualizar na integra
tudo o que acontece na ABEM
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