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A esquerda, a Presidente Elzita Ribeiro e,
a direita, o Gestor Executivo Marcelo Mesquita.
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Aqui no Brasil sao mais de 40 mil pessoas com
EM. Num pais com tantas desigualdades sociais e
carente de muitos recursos, o trabalho da ABEM é
imprescindivell N6s levamos muito mais que rea-
bilitacao a estas pessoas, nos levamos esperanca
e devolvemos dignidade a centenas de brasileiros
que nao tem qualquer alento. Num momento onde
tudo parecia perdido, nos reinventamos! Os aten-
dimentos “on line"” vieram como uma nova ferra-
menta de trabalho, que nos permitiu preservar a
nossa esséncia, mantendo nosso jeito de cuidar.
Sabemos que com coragem, fé e motivacao, tudo
é possivell Grandes feitos demandam muito tem-
po e trabalho para se concretizarem. Nos aqui na
ABEM comecamos a fazer mais e esperar menos!
Desenvolvemos este relatorio de atividades, com
apoio de toda equipe ABEM, com o propodsito de
demonstrarmos o quao impactante € o nosso tra-
balho na vida das pessoas com Esclerose Multipla.



Esclerose

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenca
inflamatodria, cronica e desmielinizante do
sistema nervoso central (cérebro e medula)
de natureza autoimune e com marcas de de-
generacdo axonal. E caracterizada por hete-
rogeneidade dos sintomas, curso da doenca
e resultados. Os principais agentes respon-
saveis pelo desenvolvimento da enfermida-
de incluem fatores ambientais e genéticos.

Os surtos sao crises inflamatorias que
danificam a bainha de mielina causando ci-
catrizes, também chamadas de placas ou

Multipla

lesdes. Ocorrem aleatoriamente, variando
em numero e frequéncia, de pessoa para
pessoa.

E uma doenca que acomete adultos jo-
vens, principalmente mulheres. E mais co-
mum em caucasianos do que em outros
grupos raciais. Idade de maior adoecimen-
to entre 20 e 50 anos. No entanto, hoje ja
se realiza cada vez mais o diagndstico em
idades menores, inclusive em adolescentes
e criancas. Acima dos 50 anos também ha
descricao de casos de inicio da doenca.
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2.8 milhoes

de pessoas no mundo vivem com EM

acada 3 minutos
alguem no mundo é

diagnosticado com EM
remvlive 40 mil
comete malis
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53% dos pacientes fazem

Neurorreabilitacao

e 40% declararam impacto positivo

3,7 Reflexologia 17,3 Acupuntura
4 Neurovisao 39 Psicoterapia
5,7 Neuropsicologia 39,8 Academia

9,7 Terapia Ocupacional 67,3 Fisioterapia

9,9 Fonoaudiologia

Auto-avaliacao do estado de saude
Muito bom (20) Bom (39) Regular (28,6) Ruim (10,4)

Fontes: Pesquisa conduzida entre os dias 29 de junho a 6 de setembro de 2020 e teve 947 respostas
10 e Atlas da EM 3ED




Esclerose Multipla
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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 a terem uma...

vida confortavel
e produtiva.

Embora ndo tenha cura, os tratamentos
medicamentosos limitam a atividade inflama-
téria, promovendo a reducao da intensidade
e frequéncia de surtos, ocorréncia de novas
lesdes e progressao da doenca. A neurorre-
abilitacdo multiprofissional é eficiente para
diminuir as incapacidades, potencializar as
habilidades e melhorar a qualidade de vida das
pessoas.
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Hoje faco parte de um programa da ABEM, por
intermédio da APEM, que tem me dado todo o
suporte. Gracas a Deus!

Acabei de fazer minha fisioterapia e me sinto bem
melhor. Ontem eu tive sessao com o psicologo. Vocés
cuidam muito bem de mim. Sou muito mimada por
Deus através de vocés.

Quero agraceder por todo o acompanhamento que
tenho tido por vocés da ABEM. Ontem fiz fisioterapia,
hoje fiz psicologia. Muito obrigada mesmo! Tenho
melhorado muito, em todos os aspectos. Vocés todos
sao maravilhosos!



Nossa historia

A ABEM
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foi idealizada, em julho de 1984, pela Sra. Ana Maria Levy e
Renato Basile, apos o encontro com as pessoas com Esclero-
se Multipla no Teatro Ruth Escobar onde se encenava a peca
“Dueto paraum Sé" que contava a vida da violoncelistainglesa
Jaqueline Du Pré, que aos 28 anos teve sua brilhante carreira
interrompida pela Esclerose Multipla. Sua familia também ma-
nifestou apoio nesta luta. Criaram o Fundo de Pesquisa Jaque-
line Du Pré, que hoje se tornou a Multiple Sclerosis Internacio-
nal Federation. A ABEM é filiada a esta federacao localizada em
Londres, que possibilita o acesso de especialistas e pesquisa-
dores brasileiros ao banco de dados que contém informacoes
atualizadas sobre todas as pesquisas em andamento, relacio-
nadas a Esclerose Multipla, no mundo.

Associagao Brasileira

7

e Esclerose Mdltipla




1984

Fundacao da ABEM nas instalacoes do Lar Es-
cola Sao Francisco.

Primeira sede da Instituicdo e inauguracao do
1°Centro de Neurorreabilitacdo em Esclerose
Multipla.

Reconhecimento de Utilidade Publica Federal,
Estadual e Municipal.

Primeira Associacao Latino Americanade EM a
se tornar Full Member da MSIF.

2006

Conquista da Lei Federal do Dia Nacional de
Conscientizacdo da EM - Lei 11303/2006.

Lancamento do Selo “Eu faco o bem faca vocé
também”.

1° participacao da REATECH - parceria que se
mantém até hoje.

Registro da Logomarca.Parceria ABEM - com a
previdéncia social para o PEP.

Participacbes em congressos Internacionais
com apresentacdo de Poéster de pesquisas
realizadas pela ABEM.

1°prémio ABEMD de Marketing Direto.

Linha do Tempo

1995

Certificacdo ISO 9001.2000.
Primeira associacao de pacientes.

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

Participacao no 1'Congresso de EM - BCTRIMS,
parceria que se mantém até hoje.

Inauguracdo da Nova Sede com a
implementacao do Centro de Convivéncia.

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

2001, a Odisséia da Esperanca - em todo o
mundo, associacoes de ciclistas que lutam
contra a Esclerose Muiltipla - Acao Francesa.

2021

1‘audiéncia publica para tratar de Permanéncia
de Medicamentos no PCDT.Nascimento do
Clipping de Advocacy.

Participacdo do 1°congresso Latino Americano
de Valor Saude.

Participacao no BCTRIMS - dia do paciente.

Contribuicdco no documentério diario de
Lidwina

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

Ingresso na Progressive Alliance e Membro
coordenador Red Latem.



Missao
Apoiar e fomentar atividades sociais, cultu-
rais e assistenciais;

Prestar servicos de apoio em neurorreabili-
tacao e pesquisas cientificas;

Atuar no controle social, na articulacao das
organizacoes de pacientes de Esclerose
Multipla de todo territério nacional;

Conscientizar, divulgar e esclarecer sobre a
Esclerose Multipla, suas terapias e melho-
res praticas em saude, para pessoas com
Esclerose Multipla no Brasil.

Visao
Tornar-se no prazo de 5 anos um Centro de
Referéncia oficial no Brasil em neurorreabi-

litacdo BioPsicosocial, pesquisa cientifica e
incidéncia politica.
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Humamzac;ao

Respeito

Acolhimento
Transparéncia
Cooperacao
Credibilidade




Finalidades
Estatutarias

1.
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Aproximar pessoas acometidas pela Esclerose Multipla, bem como pessoas fisi-
cas ou juridicas, leigos ou profissionais, que possam oferecer aquelas melhores
condicdes de tratamento e qualidade de vida;

Promover assisténcia médica, social, psicologica e de reabilitacdo, em sua sede
ou através de convénios e/ou parcerias com clinicas privadas ou publicas, univer-
sidades privadas ou publicas, laboratérios privados ou publicos, bem como com
outros servicos especializados;

Organizar e estabelecer uma rede para viabilizar articulacdo entre as entidades
sem fins econdmicos, que tenham os mesmos objetivos da ABEM, em todo o ter-
ritorio 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 for-
macao de profissionais e cidadaos, inclusive através de escolas, de treinamento
profissionalizante, de publicacdes, edicdes proprias ou por meio de terceiros, de
livros erevistas de natureza técnica, cultural e artistica; videos e quaisquer outros
meios de divulgacao e comunicacao, dentro das necessidades inerentes as ativi-
dades 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
objetivo fomentar, apoiando a constituicao de outras organizacdes, associacoes
ou fundacoes, que atuam na disseminacao dos objetivos da ABEM, o que fara
prestando todo suporte técnico, mantendo a autonomia destas instituicdes.;

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

Realizar controle social e atuacdo técnica no ambito do Ministério da Saude, para
aprovacao, efetivacao, acompanhamento e monitoramento de um Plano Nacio-
nal de atencao as pessoas com a Esclerose Multipla e aos seus familiares;

Realizar congressos, seminarios, painéis, conferéncias, debates, cursos e estudos
sobre questdes referentes a Esclerose Multipla.



Reconhecimentos nacionais

Reconhecida como Organizacao Social de Utilidade Publica

Municipal - Sdo Paulo Estadual - Sao Paulo Federal
Decreto N°24.637 Decreto N°6.093 DecretoN°9.5731
24 de Setembro de 1987. 04 de Maio de 1988. 7 de Fevereiro de 1988.

Certificacoes Membro Nacional

WYWCEBAS

FRCHPAG A B IR (8 ASEERC MG DF BOSREAR Furdd

CERTIFICAGAQ DE ENTIDADES BEMEFICEMTES
DE ASSISTENCIA SOCIAL NA AREA BE FONCACAQ Integrante da Federacdo Brasileira das Asso-

ciacoes de Doencas Raras (Febrararas).

Membros Internacionais

msinternal:ional ‘\&- PROGRESSIVE MS ALLIANCE
federation L ._
' ‘ CONNECT TO END PROGRESSIVE MS

Porque juntes somos mis fuerias

Uma das 2 associacoes fullmember 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 Internacional Progressive Alliance - seleto
grupo de associacdes que pesquisam a cura da Esclerose Multipla
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Nossos sinceros agradecimentos

MSIF

Pelo fornecimento de recursos para projeto de teleatendimento em
todo o territorio nacional.

Devido a crise sanitaria causada pelo COVID -19 iniciada em 2020
todas as atividades presenciais da ABEM foram interrompidas e
substituidas por teleatendimentos.

A Equipe de Neurorreabilitacdo da ABEM conseguiu adequar —se ao
mundo digital, realizando varios eventos, palestras e atendimentos
online, agendados com hora marcada, além de expandir esse servico
para outros Estados do Brasil.

As parcerias com:

Prefeitura Municipal de Sao Paulo
Comunidade Sidarta
Frango Espacial
Canaa

Fico

Combustran

Padaria Ceci

Padaria Iracema
Grupo Pao de Acucar
Colégio Sidarta
Clube Paineiras
Drogasil

Droga Raia

Tateno

Sunguider

20



Agradecimentos

Aos laboratorios:

!, NovarTisS INMARRUK

sanofi ®Biogen

Somos gratos aos nossos patrocinadores, em projetos rubricados, por
causa deles podemos criar materiais para informacao e conscientizacao
sobre a Esclerose Multipla.
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Conselho

Diretor Gestor
Executivo
Administracao Juridico Comunicacao
Advocacy
RH Institucional Marketing
Financeiro Apoio Design
Captagao de Incidéncia Campanhas
Recursos Politica
. Comunicacao
Suprimentos nggglle Interna
Rede de Comunicacao

Associacées Externa

Relacoes
Governamentais



Estrutura Organizacional

v

Pesquisa
Cientifica

v

Livros
Pesquisas

Congressos

v v

sse;::,ilgr Neurorreabilitacao

<

Terapias
' Complementares '

Acolhimento Neurologia
Social Links \ 4 Neuropsicologia
C%ﬁcit‘l;g :ga Massagem Fisioterapia
Reflexologia Pilates
Reiki Psicologia
Mesalira Neurovisado
Shiatsu Médico da
Familia
Florais Nutricao
Terapiada Alma Fonoaudiologia
Acupuntura Psiquiatria
Arteterapia Terapia

Ocupacional



700m*

30 salas

e 300m3de
centro de convivéncia




Infraestrutura

Centro de convivéncia Terapia da Alma Sala
Juridico Sala Servico Sociall Sala Servico
Social ll Sala Supervisao Servico Social Salade
Captacao Recursos Sala do Financeiro Sala Bazar/
Lojinha Sala Psicologia Sala Administratival Sala
Administrativall Sala AImoxarifado Sala Social links
Sala de Marketing e Design Sala Psicoeducativo
11 Salas de Apoio e Orientacao a Familia e ao
Usuario beneficiario
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As redes sociais exerceram papel fundamental durante esse ano de pandemia.
Em 2021, as redes sociais da ABEM, atingiram marcos significativos, levando informacao e
conscientizacao a milhares de pessoas.

274.490 -

0 Foi esse o numero de pessoas alcancadas em
445 5 /() nossas redes sociais, possuindo um aumento
’ significativo em relacdo ao ano que passou.

Muita informacao levada
através das lives.

19/01
02/02
10/02
24/02
04/03
08/03
17/03
26/03
06/04
16/04
28/04
29/07
15/09
19/10
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O terapeuta ocupacional diante da espiritualidade
Saude mental em tempos de pandemia
Bucomaxilofacial

Dia Mundial das Doencas Raras

Fisioterapiaem UTIl de COVID-19

Dia internacional da mulher: aimportancia da comunicacao
Saude bucal

Cuidados da saude da mulher

Atividade Fisica

Quem canta seus males expressa

Carreira, trabalho e empreendedorismo

Dia mundial do cérebro

Dia mundial da Seguranca do Paciente

Outubro Rosa
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Neurorreabilitacao

Terapias
Complementares

Servico Social
Awareness

Advocacy

Pesquisa Cientifica




Neurologia
Psiquiatria
Médico da Familia
Urologia
Psicologia
Neuropsicologia
Fisioterapia
Acupuntura
Nutricao
Fonoaudiologia
Terapia Ocupacional
Neurovisao
Pilates
Terapias Complementares
Reflexologia
Reiki
Mesa Lira
Tai Chi Chuan
Terapia de Florais
Terapia da Alma
Massagem
Shiatsu
Arteterapia
Acolhimento
Social Links
Centro de Convivéncia
Nucleo de Pesquisa Cientifica
Publicacao de Material Técnico
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Os atendimentos “on line” de pessoas com EM tem le-
vado oportunidade de tratamento para centenas de bra-
sileiros que jamais sonharam em receber tais cuidados.

A ABEM, com sua equipe multidisciplinar, tem sido um
divisor de aguas neste periodo tao sombrio.

Neste Brasil de dimensoes continentais, chegar perto
destas pessoas que estao ha milhares de quildmetros de
nés é algo magnifico! Ultrapassamos todas as barreiras
geograficas, sociais e econémicas e levamos luz a estas
pessoas, carentes de tudo, inclusive de afeto!

Grandes foram os progressos alcancados com estes
atendimentos “on line”, tanto do ponto de vista da rea-
bilitacao, com notaveis progressos dos pacientes, como
do ponto de vista humanistico, devolvendo a todos o
animo pela vida, frustrando o medo e renovando as es-
perancas.

Aprendemos que solidariedade, caridade e esperanca
sao ingredientes fundamentais para a vida. Esperanca
exige perseveranca! Esperanca é olhar para o futuro, &
sonhar, fazer planos.

Com essa nova realidade, a capacidade de adaptacao
nunca foi tao necessaria, € a0 mesmo tempo o maior
desafio para todos nds. Aprendemos que adaptar-se é
um exercicio de perspectivas, € mudar o jeito de fazer! E
nés mudamos!

Diante da necessidade criada pela situacao de pande-
mia, nés aqui na ABEM nao paralisamos! Arregacamos
as mangas e enxergamos novas possibilidades, em cam-
pos antes pouco explorados.
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2020

2021

Atendimentos

Fisioterapia
(4491)

6.684

atendimentos

11.657

atendimentos

34

Psicologia
(1948)

Atendimentos 2020

Acolhimento
(125)

Neurologia
(72)

Psiquiatria
(48)

Comparativo anual




Atendimentos 2021

Acolhimento
(212)

Fisioterapia
(6244)

Neurologia
(142)

Psiquiatria
(180)

Fonoaudiologia
(82)

Psicologia
(4797)

Em 2020, ano que comecou o distanciamento
social devido a pandemia, tivemos um total de
6684 atendimentos

Em 2021, com o aumento dos teleatendi-

mentos, pelo patrocinio da MSIF, chegamos a 0
11.657 atendimentos

Tivemos atendimento em 5 areas,

O
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Atendimentos do programa

Clube do Bolinha

Arte terapia

Acolhimento

Fisioterapia

Roda de Conversa

Neurologia

Psicologia

Psiquiatria
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Regido Sul

Regido Nordeste
Regido Norte

Regido Centro-oeste

Regido Sudeste

Programa de Acompanhamento - MSIF

.

— 4

Dentro desses atendimentos da ABEM, em
2021, gracas ao patrocinio da MSIF (Federacao
Internacional de Esclerose Multipla), foi possi-
vel realizar:

2680

teleatendimentos por todo o Brasill Foram 924
atendimentos na regides Norte/Nordeste, que
Sao0 as regides mais carentes.
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Neuwrorreabilitacao

Os atendimentos foram realizados a distancia - on-line
- e foram concentrados em programas de neurorreabilita-
cao nas especialidades — fisioterapia, psicologia, neuro-
logia, psiquiatria e acompanhamento da equipe de ser-
vico social.

Nossos atendimentos sao amplos e disponiveis para
pessoas de todo o Brasil com o objetivo de promover qua-
lidade de vida das pessoas com Esclerose Multipla, bem
como seus familiares, amigos e cuidadores.

Como a EM se manifesta de diferentes formas, aqui na
ABEM nos dedicamos a orientar e prestar esclarecimentos
de acordo com as caracteristicas e particularidades de ca-
daum.



Neurologia

Essa especialidade médica é essen-
cial para o diagnostico e também para
o tratamento adequado da Esclerose
Multipla. O neurologista é apto para
compreender as necessidades de ca-
da pessoa e fazer os encaminhamen-
tos necessarios. A equipe de neurolo-
gia da ABEM acompanha de perto os
pacientes e atua de diversas formas: fornece orientacoes,
ajuda na compreensao da doenca e indica quais as melhores
condutas de neurorreabilitacdo a serem adotadas, além de
auxiliar na validacao de laudos.

. Comissao Medica

Em2021,a ABEMimplantou a Comissao Especial de Médicos—CEM.

Esta iniciativa inédita na qual a ABEM passou a contar com apoio
técnico de Médicos Especialista em EM de alguns estados do Brasil.

Esclarecemos que as Comissdes sao 6rgaos especiais de assesso-
ria da ABEM, sao criadas pelo Conselho Diretor para execucao de uma
atividade especifica. A Comissao € composta por profissionais de no-
tavel relevancia para o cenario da EM no Brasil.

Dr. Guilhnerme Olival (SP)

Dr. Marcos Papais Alvarenga (RJ)

Dr. Rodrigo Goncalves Kleinpaul Vieira (MG)
Dr. Jefferson Becker (RS)

Dra. Nise Alessandra de Carvalho Sousa (AM)
Dra. Gabriela Joca Martins (CE)

Dr. Thiago de Faria Junqueirra (BA)

Dr. Felipe Von Glehn (DF)

Dra. Bianca Etelvina Santos de Oliveira (PB)
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. Papo em Dia

16/06
23/06
30/06
07/07
14/07
04/08
25/08
26/10

Tivemos lives com o Dr. Guilherme Olival, Coordenador
Médico da ABEM, colocando o “papo em dia” com os teles-
pectadores e trazendo assuntos relevantes do cotidiano
com convidados especialistas nos assuntos.

Sexualidade Masculinana EM

Manejo dos Medicamentos. Com Dr?. lvone
CuradaEM: perto oulonge? Com Dr Rodrigo Kleinpaul
Projeto Capacitacdo. Com Juliana Sanches

Diario de Lidwina. Com Leonardo Gambera

Qual o melhor tratamento? Com Dr. Marcos Alvarenga
Lancamento Livro. Com Carlos Alberto Duraes

EM infantil. Com Dr?. Ingrid Lacerda

. EM Movimentacao
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Em 2021 foi o maior evento esportivo do mundo, os Jo-
gos Olimpicos de Tokyo, pensando nisso criamos o proje-
to EM Movimentacao, em parceria com a Nao Me Limite,
que tem como objetivo motivar as pessoas com Esclerose
Multipla a terem uma vida mais saudavel e ativa através de
exercicios fisicos.

Foram 6 semanas de muito aprendizado, com lives, vi-
deos e desafios para todas as pessoas!

Da esquerda para direita, de cima para baixo:

Live com Juliana Sanches, sobre o projeto capacitacao;
Live com Dr. Rodrigo Kleinpaul, sobre a cura da EM; Live
do EM movimentacao, com o fisiculturista campeao Bruno
Levi, e Luana Andrade do Nao me Limite; Desejamos boa
sorte para Atleta Beth Gomes, representante com EM nos
jogos paralimpicos de Téquio.
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Fisioterapia
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Os atendimentos foram realizados
de forma remota durante o periodo
de isolamento social por meio de cha-
madas de video em plataformas co-
mo: whatsapp, facebook, zoom, etc.

Estes atendimentos foram impor-
tantissimos para manter e melhorar o
quadro motor dos pacientes, bem co-
mo promover a qualidade de vida e a interacao social deles.

Desta forma, o alcance dareabilitacao foi muito grande e
pudemos levar atendimento a pessoas e regides que antes
nao tinham este tipo de servico, como residentes de ou-
tros estados e pessoas sem condicdes financeiras.




Antes eu nao conseguia dobrar a perna e hoje ja
consigo, foi melhorando aos poucos a forma como eu
pisava, pois estava ruim para caminhar. Esta fazendo

muita diferenca na minha vida e as pessoas também
notam isso. Estou fazendo fisioterapia gracas a ABEM,
e estd sendo de suma importancia. E uma experiéncia
gratificante, sendo acompanhada pelas profissionais
percebo o progresso que tenho. A ABEM esta me dando
aquele apoio que nos falta. ’ ’



Psicologia
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Devido a pandemia do COVID-19,
e da consequente quarentena, profis-
sionais das mais diversas areas tive-
ram que se adaptar ao novo estilo de
vida. Com os psicoélogos nao foi dife-
rente. Ao contrario do que se imagi-
nava, ao invés dos numeros de aten-
dimentos serem reduzidos, houve um
aumento na procura pelo apoio psico-
l6gico, devido as angustias causadas pela pandemia. Assim,
muitos profissionais da psicologia passaram a atender de
forma online, inclusive na Abem nao foi diferente. Esse da-
do mostra que houve um numero consistente de pacientes
atendidos durante a quarentena e que ainda foi possivel ex-
pandir a rede de atendimentos nesse periodo. A psicologia
online veio como alternativa para, ndo soé auxiliar as pessoas
em situacao de quarentena, mas também expandir arede de
atendimento.

Um aumento de

39%

de atendimentos em
Atendimentos Gerais* em 2021 relacdo a 2021

Desse total foram: 1 5 0

atendimentos na
roda de conversa

320

atendimentos no
clube do bolinha

3% Rodade
Conversa




-------- . Roda de Conversa

Durante o isolamento social, em 2020, observou-se
necessidade da criacao de um espaco de dialogo entre

os pacientes e profissionais da psicologia para trabalhar
as angustias daquele momento. Assim, iniciou-se uma
proposta de Roda de Conversa, com enfoque terapéutico,
por meio de um recurso online, ja que, naquela ocasiao, o
atendimento presencial nao era possivel. O projeto teve
uma 6tima adesao, com excelente retorno dos pacien-
tes. Apesar de algumas limitacdes, o atendimento vir-
tual possibilitou a ampliacao do alcance do atendimento
profissional especializado para mais regides do pais. A
roda, desde entao, tem sido realizada de forma continua,
mensalmente, com duracao de 2 horas. Cada encontro foi
trabalhado um tema diferente, tais como, saude mental,
autocuidado, sexualidade, espiritualidade, relacionamen-
tos, etc. Em outubro, especificamente, foi realizada uma
Roda de Conversa somente com as familias de criancas
com esclerose multipla.

25/02 Saude Mental

29/04 Autocuidado

26/08 Sexualidade Feminina

30/09 Depressao* *Edicao especial
28/10 Esclerose Multipla Infantil em Setembro,
25/11 O que eu espero para 20227 COnSCientizando

sobre a prevencao
ao suicidio.

Clube do Bolinha

O Clube do Bolinha teve inicio em 2013 na ABEM, com
objetivo de criar um espaco de apoio, troca de experién-
cias 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 reu-
nides semanais na sede da Associacao, realizamos tam-
bém diversas atividades externas como encontros em
Shoppings e visita ao Museu do Futebol. Desde Marco de
2020, por causa do isolamento social causado pela pan-
demia, o grupo se manteve unido em reunidées semanais
por meio de videochamadas, inclusive com ingresso de
novos participantes.
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66

Muito obrigada ao meu Neurologista. Muito obrigada ao
meu Fisioterapeuta. Meu Psicélogo, muito obrigada!
A Assistente Social virou minha amiga, muito obrigada!
Karina, aqui de Belém, muito obrigada! ’ ’
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Psiquiatria

A Esclerose Multipla € uma doenca que,
além de prejudicar funcdes fisicas dos pa-
cientes, pode acarretar alguns disturbios
psiquicos, por isso € comum diagnoésticos de
depressao, transtorno bipolar, esquizofre-
nia, transtornos de ansiedade, entre outros,
como comorbidades (quando duas ou mais
doencas estdo relacionadas) em pessoas
com Esclerose Multipla. Portanto, em alguns
casos, o acompanhamento psiquiatrico se
torna extremamente importante para a reabilitacao fisica. Ao ofere-
cer a Psiquiatria aos nossos pacientes, temos como meta principal a
prevencao e o alivio dos sofrimentos psiquicos, promovendo o bem-
-estar.
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Arteterapia

Arteterapia € uma pratica tera-
péutica transdisciplinar que abar-
ca conhecimentos de diferentes
areas. Trata-se de uma area de
atuacao no qual o processo cria-
tivo contribui com a qualidade de
vida das pessoas, possibilitando a
reflexao sobre os processos viven-
ciados favorecendo, desta forma, o
autoconhecimento e o desenvolvimento de recursos fisi-
cos, cognitivos e emocionais.

Durante reunides, clinico-cientificas, em equipe mul-
tiprofissional, houve a compreensao de que a Artetera-
pia poderia contribuir para as pessoas que apresentavam
queixas de ansiedade, tristeza e caréncia pela falta de co-
municacao e de interacao social, além de questionamen-
tos decorrentes do medo, incerteza e imprevisibilidade
frente a situacao atipica e inédita vivenciada por conta da
pandemia.

66

Percebi que fui ficando mais
criativa. Eu nao era criativa
e fiquei extremamente
criativa. Ganhei paciéncia.
Eu falava muito e agora eu
sou mais ponderada. Deixo
todo mundo falar. Aprendi a
acatar decisoes. Nunca fui de
ter rotina, mas agoracoma
Arteterapia estou tentando e
aprendendo a criar rotinas.

o/
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Acolhemos e escutamos os anseios e as expectativas
de mulheres, promovemos momentos de troca, criati-
vidade, reflexao, para alcancar autoconhecimento. Os
encontros aconteceram via aplicativo WhatsApp, com
frequéncia semanal e duracao de 1 hora cada. As oficinas
abordaram temas e questdes relacionadas ao enfrenta-
mento e superacao de adversidades, autoestima e resi-
liéncia. Os resultados mostraram que a Arteterapia con-
tribuiu de forma eficaz para o autoconhecimento, o bem-
-estar e a qualidade de vida das mulheres participantes.
Houve a necessidade de adequacao das praticas artete-
rapéuticas habitualmente utilizadas, de modo a viabilizar
as oficinas remotas.

Em continuidade a atencdo dada a demanda dos pa-
cientes ABEM afastados pelo isolamento social, em de-
corréncia da Covid desde marco de 2020, no ano de 2021
mantivemos semanalmente nossas oficinas de Artetera-
pia online, inclusive atendendo pacientes de outras cida-
des de SP e estados, como MG e SE.

Durante o ano trabalhamos no primeiro semestre, com
o tema “"O Caminho Quadruplo”, baseado no livro de mes-
mo nome de Angeles Arrien, quando trouxemos questoes
vinculadas a como viver harmonicamente e em equilibrio,
propondo um entendimento maior sobre a nossa relacao
com o meio ambiente e com a nossa natureza interior.

No segundo semestre, trouxemos a proposta de uma
melhor qualidade de vida, através da compreensao do
necessario cuidado que devemos dedicar a nossa saude
fisica, mental e espiritual.

Ambos os temas visavam promover o autoconheci-
mento e a autoestima, o estimulo a criatividade, e ao cog-
nitivo através da memoaria, atencao e concentracao.
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Gostei MUITO, mesmo! Descobri faz pouco tempo
que tenho um problema a mais (referindo-se a visao)
e a Arteterapia me ajudou muito. Aprendi que consigo
desenhar, coisa que eu nao sabia. Comprei até lapis,
borracha, malinha; para o desenho. E realmente uma
terapia. Vem junto uma criatividade que a gente nao sabia
onde estava. Desconhecia. ’ ’
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Awareness
(Conscientizacao)

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

A ABEM realizou, durante o ano, intensa Campanha de
Conscientizacao sobre a Esclerose Multipla com o obje-
tivo de favorecer o aumento do numero de diagnésticos
precoces e facilitar o acesso a atendimento especializado,
evitando ao mesmo tempo que essa doenca tenha uma
evolucao silenciosa sem tratamento adequado de neuror-
reabilitacao



. Campanha #EMconexoes

O tema da campanha 2020-2023 é Conexoes. A campanha #EMco-
nexoes tem o intuito de desenvolver conexdes sociais na comunidade
de pessoas com EM promovendo: Conhecimento, Cuidado e Qualida-
de de Vida.

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

O coracao veio como um simbolo sobre estar sempre juntos, co-
nectando uns ao outros. Foram muitos compartilhamentos de foto-
grafias, pelo Brasil e por todo o mundo.
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. Eventos Online

67.753(C]

06/05 Saude davisao = .
21/05 Dia mundial da meditacao amp.an @
z Mundial

26/05 Conexdes consigo mesmo
04/08 Qual o melhor medicamento para mim? Campanha
25/08 Memodrias essenciais de Charles Peter Tilbery Nacional
24/05 Conexdes e Conscientizacdo sobre EM
25/05 Conexoes no Trabalho

/ c _ laci Campanha
27/05 onexoes nos relacionamentos Mundial
28/05 Conexodes Politicas Sociais
30/05 Live Musical MPB
12/08 AEsclerose Multipla no Brasil N
18/08 Tratamento com Neuromodulacao Campanha
25/08 Retrospectiva das conquistas ao longo dos 37 anos de ABEM Nacional
29/08 Live Musical com Dudu Franca, finalista The Voice+

58



Mais de

4.600

pessoas

abemoficial a 0

Vivo!

~—

Lais e
abem

QY W

&M% Liked by anaamandasant and others
abemoficial Amanha, a ABEM recebe

@leandro_karnal para uma live! 19:30h, com o tema
conexoes consigo mesmo apresentado por
@alice_estedia .

Por agui mesmo, em nosso perfil no Instagram.
#emconexfes #em #leandrokarnal

Dr. Alice Estevo, pesquisadora
cientificada ABEM e

Leandro Karnal, fildsofo brasileiro,
durante més da conscientizacao
sobre a Esclerose Muiltipla.
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Langamento do

livro

Memdnas Essenciais de
Charles Peter Tilbery

Lancamento do Livro
de Charles Peter Tilbery

As pessoas puderam conhecer mais da historia de vida do
Dr. Charles Peter Tilbery, neurologista que teve partici-
pacao essencial na evolucao do tratamento da Esclerose
Multipla no Brasil, com o lancamento de seu livro escrito
por Carlos Alberto Duraes.

Esse lancamento foi feito com um evento na sede da
ABEM.




A

A ABEM fez um post sobre a frente parlamentar as
pessoas com doencas raras — pois desde 2019 existe
uma Frente Parlamentar que debate, de forma apro-
fundada, as doencas raras e trabalha pela implemen-
tacao de politicas publicas que garantam diagnéstico
e tratamento de qualidade. Mais um avanco para
pessoas acometidas e seus familiares.

Fizemos uma live com participacdo do empresario e
cientista politico Antoine Daher, presidente da Casa
Hunter e da Febrararas para discutir sobre as Doen-
cas Raras, com data de 23/02/2021, com a Dr2. Su-
maya Afif - Juridico Institucional da ABEM.(Imagem a
esquerda)

E, para conscientizar por intermédio de nossas redes
sociais, fizemos um video com o Dr. Guilherme - co-
ordenador médico da ABEM - explicando sobre as
doencas raras.(Imagem abaixo)




Servico
Social

O Servico Social na ABEM busca uma melhor integracao
social entre os assistidos da ABEM e a sociedade, através
de trés células: Acolhimento, Links e Centro de Convivén-
Cia.

O Acolhimento é realizado pela assistente social que re-
cepciona o assistido (e/ou familiares) logo no inicio de seu
ingresso na ABEM. Durante o acolhimento, sao fornecidas
informacdes sobre direitos e beneficios e também orien-
tacdes sobre a Esclerose Multipla e sobre a ABEM, bem
como os procedimentos para a participacao nos servicos
oferecidos pela instituicao.

O Social Links busca parcerias com diversas institui-
cdes e empresas para realizacdo de projetos da ABEM. O
departamento de Social Links em articulacdo com a area
da saude realiza:

- Trabalho em articulacdo com a Intercimbio com a
area da saude;

- Intercambio hospitalar;

- Captacdo de recursos (materiais e servicos) com
instituicoes e empresas parceiras;

- Apoia as Associacoes regionais em todo territério
nacional;

- Participaciao em palestras, congressos e seminarios
em todo o pais.



pessoas
acolhidas
pela ABEM

Foi uma experiencia nova o
atendimento a distancia, com ex-
celentes resultados. Inicialmente
estavamos preocupados com as
pessoas com EM que ndao possuem
acesso a internet, nem intimidade
com as ferramentas digitais.

A importancia é a escuta. En-
tender e sentir o recém-diagnos-
ticado, onde se perguntam os
motivos e apresentam dificuldade
em aceitar. Aproximando-se mais
deles, percebemos que possuem a
EM ha mais tempo do que o diag-
nostico. Também, conhecemos a
realidade da vida das pessoas e os
que estao ao lado deles.

Eles se sentem de verdade aco-
Ihidos. A partir disso faz o progra-
ma, o plano de reabilitacao aqui da
abem, direcionando para os seto-
res.

Com o teleatendimento pelo
Brasil, em todas as 5 regides, foi
possivel aumentar exponencial-
mente os atendimentos que até
entao era somente presencial, em
Sao Paulo.

Esse sera o link da nossa reunian (oo

https://meet.google.com/qyz-ykwf-miu

19:02 &
Até mais tarde o,

Abriremos a sala as 19:30 para dar inicio as
20:00 horas 18,03 W

21 DE ABRIL DE 2021

Boa noite! Gecila. Tudo bem? 1,

Passando pra agradecer por todo o
acompanhamento que tenho tido por ves d
ABEM 8:17

Ontem foi o Gustavo, na fisioterapia
Hoje foi o lan, com a psicologia
Muito obrigada mesmo

Tenho melhorado muito 4

Em todos os aspectos.

Ves todos sao maravilhosos.

@ Digite uma mensagem Y B

em 2021!
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. Desconto em farmacias

Conquistamos um grande beneficio em parceria com as
Redes de farmacia Drogasil e DrogaRaia e em 2021 conti-
nuamos com essa parceria. Os portadores do Cartao da
Pessoa com Esclerose Multipla da ABEM garante descon-
tos em medicamentos e produtos de higiene pessoal.

. Cestas basicas
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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, 2.400
cestas basicas e de higiene pessoal, durante todo o ano de
2021, ano de isolamento social, sendo 200 familias em si-
tuacao de vulnerabilidade recebendo esse auxilio.

200

cestas
=200

Familias em situacao de

vulnerabilidade beneficiadas

Cestas
doadas
ao longo
do ano
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. Capacitacao

A Esclerose Multipla € uma doenca que acomete, em
grande maioria, mulheres em idade produtiva.

E num mercado de trabalho cada vez mais competiti-
vo e desigual, o SEBRAE com o programa SEBRAE DELAS
uniu-se com a ABEM para promover o empreendedorismo
de pessoas com EM, (Homens e Mulheres com Esclero-
se Multipla, familiares e cuidadores) despertando para o
autoconhecimento, possibilitando o aumento da rede de
contatos, aumentar a competitividade dos negécios lide-
rados por mulheres e facilitar acesso a mercado e a crédi-
to orientado. Tudo isso com a participacao de uma equipe
técnica, profissionais de psicologia e do servico social da
ABEM, visando a efetivacdo do direito constitucional das
pessoas com EM, projetando politicas publicas, protago-
nismo, diversidade e inclusao.

Foram realizados duas vezes ao longo do ano (em Julho
e em Novembro) e durante uma semana, foram oferecidos
cursos online e gratuitos ministrados via youtube por uma
equipe técnica, com lives e atendimentos virtuais (mento-
rias individuais opcionais). Ao fim do curso os participan-
tes receberam um certificado. Foram aulas de inteligéncia
emocional, empreendedorismo, negocios, marketing, fi-
nancas, formalizacdo e palestras motivacionais.

2e:1418| 207

concluiram ao menos 6
dos 7 encontros, rece-
bendo certificado

pessoas participando
regularmente das
aulas

22

states including the
Federal District

inscritos

pobBopBoBo
pobopoBo
pobopBopo
pobopBoBo
pobopBoBo
poboDBoo
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Parabéns a equipe e a todos os envolvidos na parceria Sebrae/Abem.
Curso com conteudorrico e relevante. Palestrantes excelentes e dedicados.
Muito Obrigada a todos!!

A aula de hoje do Sebrae delas foi incrivel.

Belissimo projeto de capacitacdo/empreendedorismo, parceria Abem/Sebrae,
excelentes profissionais envolvidos, conteudo completo transmitido de maneira
clara e com competéncia

Muito dindmico e produtivo nosso primeiro dia de evento.
Eloquéncia no falar, saber ouvir e empatia com seus ouvintes sao coisas que eu
considero primordiais para uma palestrante e tivemos isso tudo na noite de hoje.
Ansiosa pela proxima aula. Gratidao

Sou grata por essa parceria entre o SEBRAE e a ABEM para esse projeto de capa-
citacao q foi o So6 Delas. Foi muito importante para cada uma de nds q participou,
ouvir o relato de empreendedoras com suas limitacdes e vitorias.

Esse evento s6 nos motivou!!

Gostaria de agradecer a todo conhecimento passado, a forma didatica e a toda
dedicacao da equipe do Sebrae SP nas aulas.
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. Centro de convivéncia

O centro de convivéncia é um espaco de 200 m?, onde
diversas atividades sao realizadas com o objetivo de inser-
cao social, como artesanatos, pintura em tela, bijuterias,
eventos, palestras, almocos e shows, entre outros. Inclu-
sive, tais atividades saem do ambiente em forma de pas-
seios, bazar, entre outros.

Para garantir a socializacdo entre pacientes, familiares/
cuidadores e profissionais, realizamos alguns eventos
online como festas juninas e anos 60. O feedback foi ex-
tremamente positivo e todos se sentiram gratos e felizes
com as atividades.

Festa junina

Mesmo com o isolamento social
da COVID-19, no meio do ano
realizamos nossa tradicional festa
junina online! Muitas pessoas uni-
ram-se para comemorar € brincar.
Teve bingo, musica, brincadeiras,
uma fogueira virtual, cada pessoa
fez sua gostosuraem sua casa e
colocaram trajes super divertidos!

Comemoracao aniversario

de 37 anos da ABEM

Celebramos nosso aniversario de TN ERpE

37 anos com uma live imperdivel | am W i VIS5 i y
com a participacao especial do Tial | k %ﬁ 3 ;
Cantor Altemar Dutra Jr. no nosso 4 .. ' 04

canal do youtube ¥ &\
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Almoco de Natal

Nosso primeiro evento presencial
durante a pandemia do COVID-19.
Com a diminuicdo de casos, foi
possivel realiza-la, e trouxe muita
alegria para todos que estavam
ansiando por isso. Nosso tradi-
cional almoco de Natal ocorreu

em dezembro com muito sabor,
alegria e musica ao vivo, com show
de Dhall Santos.

69






| CONITEC

Consultas Publicas

[]

[]

A Comissao Nacional de Tecnologia no Sistema Unico
de Saude periodicamente, realiza reunides com o intuito
de analisar as novas tecnologias e atualizacdes de PCDT
- Protocolo Clinico de Diretrizes Terapéuticas, que sao os
protocolos de tratamento para cada tipo doenca.

O calendario destas reunides é disponibilizado anual-
mente pela CONITEC no site da Comissao com as datas
para o ano inteiro! Todas as reunides tém suas pautas defi-
nidas, que sao divulgadas na pagina da Comissao na sema-
na anterior a realizacdo da reuniao proposta e é atualizada
em tempo real de acordo com as discussdes da agenda.

Acompanhar as reunides € estar atento as atualizacdes
de tecnologias e protocolos do nosso Sistema Unico de
Saude, e a ABEM esta sempre por dentro de tudo o que
acontece, informando a populacao por meio das redes so-
ciais.

ABEM divulgou e publicou sobre as Chamadas Publicas da
CONITEC paraoanode 2021, com encerramento do prazo
de inscricao no dia 07/01.

CONSULTA PUBLICA N° 10 - Divulgamos a Consulta Pu-
blica para incorporacao do Alentuzumabe, ficando dispo-
nivelde 23/02 a 15.03.2021 — Também foi informado sobre
a importancia da participacao da sociedade nesta CP. A
ABEM acompanhou cada passo do tema.

Convidamos a participarem da 782 Consulta Publica da
CONITEC, que analisa a proposta de insercao do medica-
mento Alentuzumabe para tratamento de pacientes com
EM-RR com alta atividade da doenca em falha terapéutica
ao Natalizumabe.

O
[111
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Reunioes
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94° Divulgamos esta reuniao da Comissao, que aconte-
ceu de 03 a 04 de fevereiro de 2021 e teve como pauta no
dia 04/02 ocorreu a apresentacao inicial do Alentuzumabe
para o tratamento de pessoas com esclerose multipla re-
mitente recorrente. A ABEM acompanhou cada passo do
tema. A Dra. Sumaya Afif representou todas as pessoas
com Esclerose Multipla do Brasil, levando a perspectiva do
paciente para incluir o Alentuzumabe no tratamento das
pessoas com EM com Esclerose Multipla Remitente Re-
corrente, comparaveis aos critérios de tratamento com o
Natalizumabe.

967 Informamos nas redes sociais sobre a pauta comen-
tada da 96° Reunidao da CONITEC, onde o medicamento
Alentuzumabe foi recomendado a incorporacao. Foi re-
comendado a incorporacao do alentuzumabe para tra-
tamento de pacientes com esclerose multipla remitente
recorrente com caracteristicas comparaveis aos critérios
de tratamento com natalizumabe conforme o estabeleci-
do no PCDT. A recomendacao final foi a incorporacao para
tratamento de pacientes com esclerose multipla remiten-
te recorrente com alta atividade da doenca em falha tera-
péutica ao natalizumabe conforme o estabelecido no Pro-
tocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT).

1017 A ABEM, de olho no desfecho da 101° Reunido da
CONITEC, que em 02/09 teve como pauta a Avaliacao Ini-
cial da Atualizacdo do PCDT —Protocolo de Diretrizes Tera-
péuticas da Esclerose Multipla, verificou que no documen-
to de P6s-Reunido, a Comissdao recomendou o encami-
nhamento da atualizacdo a Consulta Publica com parecer
favoravel.

6° Reuniao Extraordinaria No dia 21 de outu-
bro ocorreu a 62 Reunido Extraordinariada CONITEC, onde
foram apresentadas as Contribuicdes da Consulta Publica
n° 78 para a atualizacao do PCDT da EM, tratado na 101°
Reunidao da Comissao.

1037 A ABEM, sempre acompanhando as novidades que
envolvem o tratamento da EM, informou nas redes sociais
a resolucao da 103° Reunidao da CONITEC. Foi decidida
atualizacao no PCDT de EM, tratada na 782 Consulta Pu-
blica, que inclui a incorporacao do Alentuzumabe e apre-
senta critérios de diagndstico e classificacdo de EM, além
da abordagem terapéutica e o monitoramento necessario.



. Associacao de Pacientes

A ABEM atua fortemente nos interesses de todos as
pessoas com EM, compreendendo as experiéncias e prio-
ridades dos pacientes e contribuindo para o desenvolvi-
mento de novas politicas. Nosso objetivo é produzir novas
informacdes, monitorar as existentes e desenvolver dire-
trizes de trabalho que visam maior qualidade d vida e de
saude publica.

Concentramos nossas Acoes de Advocacy na transfor-
macao de politicas publicas que melhorem a qualidade de
vida de pessoas com EM no territério nacional. Estas acées
visam influenciar na REPRESENTACAO, MOBILIZACAO e
INSTRUMENTALIZACAO, promovendo mudancas e novos
processos. Assim funciona sua influéncia no governo:

N
- Mais ativos na mobilizacao de grupos diversos
Governo
ALl para sua causa
.
(O]
: A
< - ~ - r - A . .
5 Associacao Mais proximos da audiéncia - os pacientes -
= . . -
c de Pacientes para os quais os produtos sao direcionados
:| B
o
[
2
Z
Outros grupos
da sociedade . . .
Sociedades médicas Mais conectados com a sociedade e midia
Experts/ liderancas de opinidao
ONGs em geral

. Cade meu remeédio?

A ABEM, preocupada com a falta recorrente de medica-
mentos que acontece em diversas regioes do pais, elabo-
rou um documento com os dados das pessoas que estao
passando por essas dificuldades.
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. Conquistas

Segue o fio com nossas principais conquistas em 2021:

Incorporacao do Alentuzumabe

Novo projeto de lei

74

Houve colaboracao da ABEM para a incorporacao do
Alentuzumabe. A PORTARIA SCTIE-MS N° 15, DE 28 DE
ABRIL DE 2021, tornou publica a decisao de incorporar o
alentuzumabe para tratamento de pacientes com escle-
rose multipla remitente recorrente com alta atividade da
doenca em falha terapéutica ao natalizumabe conforme o
estabelecido no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuti-
cas (PCDT), no &mbito do Sistema Unico de Saude —SUS

E com muita alegria que a ABEM informa sobre a trami-
tacdo de Projeto de Lei na Camara dos Deputados, com
iniciativa da ABEM e com apoio do limo. Sr. Deputado Fe-
deral Ricardo lzar - SP, cujo objetivo é “garantir consulta/
atendimento com médico especialista em até 180 dias da
suspeita dos sinais e sintomas da Esclerose Multipla, bem
como sobre a garantia do inicio do tratamento medica-
mentoso, em até 60 dias apds confirmacao do diagnostico
de EM, na Rede Publica de Saude”.

Importante dizer que hoje no Brasil, um paciente tem
uma jornada de em média 02 anos até que seja confirmado
o seu diagnostico de Esclerose Multipla, atrasando o inicio
do tratamento medicamentoso e aumentando o risco de
crises, internacdes e possiveis lesdes permanentes.

Por estarazao, a ABEM, sempre preocupada com a qua-
lidade de vida dos pacientes de Esclerose Multipla, teve a
iniciativa de propor este Projeto de Lei com a finalidade de
assegurar a saude e bem-estar das pessoas com EM, bus-
cando encolher o tempo do estudo de diagndstico e inicia-
cao do tratamento medicamentoso.



Veiculos PCD

Houve mudancas nas regras e a ABEM informou tudo as
pessoas. As pessoas com deficiéncia fisica severa ou pro-
funda, cujo veiculo necessite de adaptacao, continuarao a
ter direito a isencao de IPVA. Dessa forma, o imposto nao
recolhido podera ser utilizado pelos proprietarios como
investimento para custear as modificacdes necessarias,
como inversao do pedal do acelerador, comandos manuais
de acelerador e freio e adaptacao de comandos do painel
no volante. Os autistas e as pessoas com deficiéncia fisi-
ca, visual e mental, severa ou profunda, nao-condutoras,
continuam beneficiadas

De acordo com Medida Provisoria N° 1.034/2021, a lei
n° 8.989, de 24 de fevereiro de 1995 passa a vigorar com
a alteracao que garante que a aquisicao com isencao so-
mente se aplica a veiculo novo cujo preco de venda ao con-
sumidor, incluidos os tributos incidentes nao seja superior
aR$ 140,00,00 (cento e quarenta mil reais).

Em justificativa ao pedido da emenda a Deputada Major
Fabiana relata que: o teto do valor paraisencao do Imposto
sobre produtos industrializados (IPl) havia sido estabele-
cido em 2008 e ha treze anos nao recebia nenhum tipo de
correcao, o que inviabilizava a producao de veiculos que
atendam, de forma adequada e segura, as necessidades
especificas de consumidor PCD.

A emenda que isentou de IPI os veiculos destinados a
pessoas com deficiéncia, com valor atualizado de até R$
140.000,00 foi aprovada no Congresso e sancionada pelo
presidente da republica.
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A seguir serao apresentados projetos com rubricas patrocinadas por laboratérios

O projeto REDE ABEM, foi idealizado com o
intuito de aproximar associacoes de pacientes
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 associacoes
regionais perante as propostas da ABEM de
alcancarmos uma Linha de Cuidado Integrado
para estes pacientes, considerando o Capi-
tal Social da ABEM, adquirido ao longo dos 35
anos de atividades.

A constituicdo 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 fendbmeno da globalizacdo quebra to-
das as fronteiras, quer sejam humanas e/ou
geograficas, as atividades que envolvem as
sociedades e as questoes coletivas, se sobres-
saem.

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 cronicos, como no nos-
SO caso, os pacientes com Esclerose Multipla.

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 nos, associacao de pacientes,
que passamos a exercer, com exceléncia, as
acoes sociais.



. PAP Il

A ABEM mantém o protagonismo das associacdes de pacientes re-
gionais através do seu projeto PAP —fase Ill. Neste programa compar-
tilhamos experiéncias e trocamos informacdes com outras associa-
coes de pacientes, a fim de adotarmos as melhores praticas.

Este projeto capacita gestores de organizacdes regionais para atu-
arem em estratégias de advocacy local, com intuito de retroalimentar
nosso plano nacional de advocacy.

Plano Nacional

Objetivo 1: necessidade de novos tratamentos por atividade da do-
enca

Objetivo 2: necessidade de reabilitacdo no SUS.

Plano Regional
Objetivo: necessidade de participacdo de todos para ampliacdo das
politicas publicas voltadas aos pacientes com EM.

Tivemos a grata satisfacao de estarmos com a Luciana Holtz, do
Instituto Oncoguia, que nos ajudou a estruturar nossa estratégia de
trabalho para alcancarmos o diagndstico precoce e facilitado.

A ABEM conta com o apoio regional de 13 associacdes de esclerose
multipla.
Conheca as associacdes que estdo engajadas neste projeto:

APEAM - Associacao Dos Portadores De Esclerose Multipla Do Ama-

zonas
AAPEM - Associacao De Apoio Aos Portadores De Esclerose Multipla
Do Para

APEMAL - Associacao De Portadores De Esclerose Multipla De Ala-
goas

APEMIGOS - Associacdao De Pessoas Com Esclerose Multipla Do Dis-
trito Federal

AGEM - Associacao Goiana De Esclerose Multipla

AMAPEM - Associacao Minera De Apoio Aos Portadores De Esclerose
Multipla

ALSAPEM - Associacao Do Litoral Santista Amigos E Portadores De
E.m

AEM - Associacao Esperanca Multipla

APEMERJ - Associacao Dos Pacientes De Esclerose Multipla Do Esta-
do Do Rio De Janeiro

APBEM - Associacao Paraibana De Esclerose Multipla

AFLOREM - Associacao De Florianopolis E Regiao De Esclerose Mul-
tipla

APEMSMAR - Associacao Dos Portadores De Santa Maria E Regiao
AGAPEM - Associacdao Gaucha dos Portadores de Esclerose Multipla
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. Clipping

Informabem

O Projeto CLIPPING nasceu da ideia de informar aos
associados da ABEM, aos nossos seguidores em redes
sociais, a sociedade em geral e aos nossos apoiadores, os
acontecimentos sobre o assunto EM e que estao em des-
taque no Brasil e no mundo.

E um canal aberto e dindmico, com participacdo ativa
da comunidade, que nos ajuda na producao do conteudo
e pautas 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 propor-
¢des bastante relevantes no cenario da EM no Brasil. E uma
fonte segura de informacao para todos que buscam conte-
udo sobre o tema.

4.00

Unidades distribuidas a todas as associacoes e também

disponibilizado em redes sociais e site da ABEM. E uma mi-
ni revista informativa, com textos escritos pelos colabora-
dores da ABEM, falando sobre os assuntos e noticias mais
atuais.

z's
I
4]

i
:
i
}

!
eiE
fet
i
i

'.!!!
E

E
El
e

1P lam, Flar 0 Singrd-

i
gs
%ﬁ
i

2OTEN LA ESED CHthT

Mar dunea, & g "'I"__"'-"."'I

;._“"'_m"" Pﬁ:’.r Forcievel na mekr et

i o ‘Sowvel pom bodca O -

g (Ticuran il

ipkal. @ afmior o couman
aficinsh 3y ok cogni-
m cizzas pdmar i pre
TSR, VAT 3N BALGE-
meden. Acroporbomasia
Lo e —

‘cagritha - [ ry——

iy

78



Participacao Social

Para compreendermos a importéncia da participacao social
nas politicas publicas de saude, é necessario compreender as
perspectivas histéricas que colocam o Sistema Unico de Sau-
de (SUS) como patriménio brasileiro, fruto de ampla mobiliza-
cao popular nacional. A saude publica no pais, nos moldes que
se apresenta na atualidade, ndao surgiu por decisao de gestao,
mas por heranca e esforco coletivo dos movimentos sanitarista
e social de redemocratizacdo, com apice nas décadas de 1970 e
1980. Antes disso, a Constituicdo de 1891 atribuia ao Estado a
responsabilidade das acoes de saude e saneamento, sem parti-
cipacdo popular. As primeiras politicas de saude, no final da dé-
cada de 1910, foram marcadas pelo modelo medicalocéntrico,
onde apenas intelectuais e a elite podiam intervir. Nesta época, a
visdo determinista e racista de que negros, indigenas e mesticos
eram inferiores pairava na sociedade, inclusive na Ciéncia. Isso
estava associado ao surto de peste bubbnica, que assolava os
mais pobres, delineando uma imagem de “Brasil doente” (LIMA,
Nisia Trindade, et al, 2005).

A Constituicao Federal (CF) de 1988, também conhecida co-
mo Constituicdo Cidada, garante o controle social, em que a par-
ticipacao da sociedade nas politicas publicas € promovida por di-
ferentes meios. O Ministério da Cidadania determina como essa
participacdo pode ocorrer dentro das esferas de poder:

. os cidadaos atuam pelo voto direto, elegen-
do aqueles os quais eles querem ser representados. Vale lembrar
que, no Brasil, a democracia é representativa. Por isso, o voto é
uma das principais metodologias para demonstrar a vontade do
povo.

. participacdo em um juri popular parajulgar cri-
mes dolosos contra a vida.

. ingresso em conselhos e comités de politicas
publicas. Os conselhos podem ser populares —como as associa-
coes de bairro — e institucionais. Eles ainda podem ser consul-
tivos (poder publico é consultado a fim de obter opinides para
aprimorar a organizacao da administracao publica), participativo
(maior envolvimento e participacdo na tomada de decisdo, com
medidas de monitoramento do Estado) e deliberativo (trabalho
conjunto com o poder publico, com decis6es de aprovacao ou
veto nas tomadas de decisées e participacdo ativa em politicas
publicas).




. Atencao Primaria

A Atencdo Primaria a Saude (APS) é o primeiro nivel de
atencao em saude e se caracteriza por um conjunto de
acoes de saude, no ambito individual e coletivo, que abran-
ge a promocao e a protecao da saude, a prevencao de
agravos, o diagnostico, o tratamento, a reabilitacao, a re-
ducao de danos e a manutencao da saude com o objetivo
de desenvolver uma atencao integral que impacte positi-
vamente na situacao de saude das coletividades.

Trata-se da principal porta de entrada do SUS e do cen-
tro de comunicacao com toda a Rede de Atencao dos SUS,
devendo se orientar pelos principios da universalidade, da
acessibilidade, da continuidade do cuidado, da integralida-
de da atencao, da responsabilizacao, da humanizacao e da
equidade

Desta forma a ABEM motivada pelo proposito de pro-
mover qualidade de vida para as pessoas com EM no Brasil,
entendeu que a conscientizacdo dos profissionais de sau-
de na base de atendimento, é a forma para melhor e mais
rapido diagnosticarmos as pessoas com EM; também é
por onde vamos poder tratar com melhor eficiéncia estas
pessoas nas questdes de reabilitacao, inclusive, € pela APS
que toda a familia desta pessoa com EM sera cuidada.

Nao projetos patrocinados por rubricas

. ABEM para elas
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Fizemos uma live dia 22.09.2021, no YouTube. A live foi
organizada com apoio da ROCHE, através do Programa Fe-
male Meeting, uma sala de bate papo entre mulheres com
EM, médicas (Dra. Camila Quitério — médica psiquiatra; a
Dra. Juliana Santiago — médica neurologista; a Dra. Mari-
lene Vale — médica ginecologista) e a ABEM, representada
pela Dra. Sumaya Afif. Conversamos sobre Os Impactos da
Esclerose Multipla na Saude da Mulher.
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Pesquisa
Cientifica

Os objetivos principais da Pesquisa Cientifica sao de-
senvolver e estimular a producao de estudos referentes a
Esclerose Multipla, assim como conscientizar e sensibili-
zar as autoridades e também a sociedade sobre a doenca,
ainda pouco conhecida e divulgada no pais. A equipe de
profissionais da Pesquisa Cientificada ABEM mantém ati-
vidades baseadas em principios éticos e de acordo com
diretrizes nacionais e internacionais para pesquisas em
saude.

*Areas envolvidas nos trabalhos cientificos elaborados:
arteterapia, fisioterapia, fonoaudiologia, shiatsu, neurolo-
gia, psicologia, psiquiatria, servico social.



. Congressos

Nacionais

3 trabalhos no XIll congresso Paulista de
Neurologia

- Arte Terapia em Esclerose Multipla durante a pandemia
de COVID-19

- Estudo sobre depressao e desempenho da velocidade de
processamento em pessoas com Esclerose Multipla

- Cuidados de pessoas com Esclerose Multipla durante a
pandemia de coronavirus

6 trabalhos no 22nd ANNUAL MEETING -
XXIl CONGRESSO BRASILEIRO DE ESCLE-
ROSE MULTIPLA E NEUROMIELITE OPTICA
- BCTRIMS

- The impact of pilates training on functionality and quality
of life of multiple sclerosis patients

- The pilates training for treatment of balance disturban-
ces of multiple sclerosis patients

- Online Art therapy workshops in Multiple Sclerosis: CO-
VID-19 pandemic

- Study about depression in people with Multiple Sclerosis
- Evolution of Multiple Sclerosis patients and post Covid
Syndrome with a telerehabilitation program

- Aiinfluéncia da religiosidade na saude mental de pessoas
com Esclerose Multipla

4 trabalhos no XXIX CONGRESSO BRASI-
LEIRO DE NEUROLOGIA

- Study ab out depression and fatigue in people with mul-
tiple sclerosis

-The effect of telerehabilitation on the quality of life of pa-
tients with multiple sclerosis

-The fatigue after a teleherabilitation after program of pa-
tients with multiple sclerosis

- Social therapeutic action plan in multiple sclerosis during
the COVID-19 pandemic

23

Trabalhos
apresentados

07

Congressos

Nivel
Mundial
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Internacionais
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1 trabalho no AMERICAS COMMITTEE FOR TREAT-
MENT AND RESEARCH IN MULTIPLE SCLEROSIS -
ACTRIMS FORUM

- Telerehabilitation in multiple sclerosis in the pandemic period: Brazi-
lian casuistics

7 trabalhos no 2021 CONSORTIUM OF MULTIPLE

SCLEROSIS CENTERS -CMSC ANNUAL MEETING

- The treatment with physiotherapy and pilates and the impact on
functionality and quality of life of patients with Recurrent Relapsing
Multiple Sclerosis

- Brazilian case of telerehabilitation in multiple sclerosis in the pande-
mic period by COVID-19

- Maintaining quality of life during the COVID-19 pandemic in Multiple
Sclerosis

- Remote Art Therapy activities proposal during a COVID-19 pande-
mic in Multiple Sclerosis

- Religiosity and mental health in Multiple Sclerosis

- The effect of telerehabilitation on the quality of life and fatigue of pa-
tients with Multiple Sclerosis

- Study about depression and attention performance in people with
Multiple Sclerosis

1 trabalho no XI CONGRESO LATINOAMERICANO DE
ESCLEROSIS MULTIPLE

- Experiéncia brasileira em telessaude para Esclerose Multipla durante
a pandemia de COVID-19

1 trabalho no XIiIl SYMPOSIUM OF NEUROMODULA-
TION

- The influence of Transcranial Magnetic Stimulation associated with
physical therapy on the balance of people with Multiple Sclerosis



. Revista Internacional

Associations of disease-modifying therapies with
COVID-19 severity in multiple Sclerosis. Neurology

Paises envolvidos no estudo: Alemanha, Australia, Argentina, Bél-
gica, Brasil, Bulgaria, Dinamarca, Espanha, Estados Unidos Inglaterra,
Kwait, Turquia.

Instituicdes participantes: Associacao Brasileria de Esclerose Multi-
pla (ABEM), University of Melbourne, University of Tasmania, MS inter-
national Federation, University Medical Center Géttingen, Washing-
ton University in St. Louis, Dokuz Eylul University, Menzies Institute for
Medical Research, REDONE.br-Brazilian Registry of Multiple Sclerosis
and Neuromyelitis Optica Spectrum Disorders, Faculdade de Medicina
de Botucatu, Universidade Estadual Paulista , University of Tasmania,
University Hospital Rigshospitalet, Glostrup, REDOME, Irmandade da
Santa Casa de Misericordia de Sao Paulo, Swansea University, Ramos
Mejia Hospital-EMA, Imperial College London, Hospital Britanico de
Buenos Aires, Centre d'Esclerosi Multiple de Catalunya, Institute of
Experimental Neurology, Ospedale San Raffaele.

Associations of Disease-Modifying Therapies
With COVID-19 Severity in Multiple Sclerosis
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Conselho Administrativo ABEM

Presidente: Elzita Ribeiro de Sousa (assistente social)

Vice Presidente: Claudia Y Egutti (publicitaria)

Secretario: Carlos Alberto Tubertinni (familiar de pessoas com EM)
Juridico Institucional : Sumaya Caldas Afif (advogada)

Conselho Fiscal

Adenir Teresa Antunes Campos (pessoa com EM)

Sueli Aparecida Silva Araujo (pessoa com EM)

Katia M Yamamotto (profissional da tecnologia da informacao)

Representante da ABEM
Wanda Regina Tubertini (pessoa com EM)

Embaixador da ABEM
Guilherme Sciascia Olival (médico neurologista especialista em EM)

Colaboradores

Total de Colaboradores = 33
Total de Voluntarios = 08
Total de Estagiarios = 02

Representacoes Intenacionais

Full Member da MSIF

Member da International Progressive Alliance
Membro da Coordenacao da Red LATEM



Sobre este relatorio:
Este relatorio foi elaborado pela Equipe ABEM, para mostrar
todas as atividades ocorridas durante 2021.

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