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E com imensa satisfacdo e orgulho do trabalho que realizamos, que a ABEM publica o Re-
latério de Atividades referente ao exercicio de 2024. Convidamos todos a conhecerem como
a ABEM emprega todos os recursos recebidos, para cumprir sua missao: “conscientizar, di-
vulgar e esclarecer sobre a Esclerose Multipla, suas terapias e melhores praticas de saude em
todo o Brasil.”

Agradecemos, sinceramente, aos apoiadores pela confianca em nosso trabalho e pelas do-
acoes recebidas durante todo o ano. Gracas a sua contribuicao, fortalecemos nosso compro-
misso em oferecer um atendimento de exceléncia a todas as pessoas com Esclerose Multipla
e seus familiares. Se vocé ainda ndo € um doador e deseja se engajar nesta Rede do Bem, entre
em contato e junte-se a nés. Juntos, construimos pontes para uma sociedade melhor. Agra-
decemos em nome de toda a equipe ABEM.




O que é
Esclerose
Miltipla @

Bainha de!
mlelma

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenca inflamatoria, cronica e desmielinizante do siste-
ma nervoso central (cérebro e medula) de natureza autoimune e com marcas de degeneracao
axonal. E caracterizada por heterogeneidade dos sintomas, curso da doenca e resultados. Os
principais agentes responsaveis pelo desenvolvimento da enfermidade incluem fatores am-
bientais e genéticos.

Os surtos sao crises inflamatorias que danificam a bainha de mielina causando cicatrizes,
também chamadas de placas ou lesoes. Ocorrem aleatoriamente, variando em numero e fre-
quéncia, de pessoa para pessoa.

E uma 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 diagnéstico em idades menores, inclusive em
adolescentes e criancas.

intomas

Alteracoes cognitivas
Transtorno emocional

Impedimento para Engolir
Dificuldade para falar
Transtorno Visual

Distarbio da hexiga
e intestino
Disfuncao Sexual

Fragueza de um membro
Formigamento
Rigidez

Desequilibrio
Fadiga
Dor



Acomete

12,5%

Entre 20 e 49 anos

..., Emidade
produtival

53% dos pacientes fazem

Neurorreahbilitacao

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
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Acomete 1 em cada
2X mais 3.000

m “ l h e I'eS pessoas em todo o

do que homens mundo tem EM.

2.8 Milhoes

de pessoas no mundo vivem com EM

brasileiros vivem com EM
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Sobre
ABEM

Foi idealizada em julho de 1984, pela Sra. Ana Maria Levy e Renato Basile, apds o encontro 1T W : T L L
de um grupo de pessoas com Esclerose Multipla, no Teatro Ruth Escobar que foram assistir E D : '
a peca que estava em cartaz “Dueto para um S6" que contava a vida da violoncelista inglesa
Jaqueline Du Pré, que aos 28 anos teve sua brilhante carreira interrompida pela Esclerose Mul-
tipla. Sua familia também manifestou apoio nesta luta. Criaram o Fundo de Pesquisa Jaqueline
Du Pré, que hoje se tornou a Multiple Sclerosis Internacional Federation. A ABEM é filiada a es-
ta federacao localizada em Londres, que possibilita o acesso de especialistas e pesquisadores
brasileiros ao banco de dados que contém informacdes atualizadas sobre todas as pesquisas
em andamento, relacionadas a Esclerose Multipla, no mundo.

™) ' Associacao Bras”gra
e Esclerose MUl tipla

4

1994 - 2005

Certificacdo ISO 9001.2000.

2004 -2013

Férum Paulista na ALESP.

Primeira associacdo de pacientes. Peca Teatral realizada no CIEE.

Edicao do Livro Perguntas e Respostas,
com traducao e versao para o Portugués pe-
la ABEM.

Projeto REDE com Associacoes de EM do
Brasil

Doacao do Instituto Pré-vida

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

Reuniao da nova Diretoria.

1%udiéncia publica para tratar de Perma-
néncia de Medicamentos no PCDT. Nasci-
mento do Clipping de Advocacy.

Inauguracdo da Nova Sede com a imple- 2 0 04 2 01 3
-
mentacao do Centro de Convivéncia.

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

Divulgacao da EM no Parque Ibirapuera -

R I SR AT S e Participacdo do 1 ‘congresso Latino

Americano de Valor Saude.

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

1984 - 1995

Fundacao da ABEM nas instalagées do
Lar Escola Sao Francisco.

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

Participacao no BCTRIMS - dia do pa-
ciente.

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

Contribuicdo no documentario diario de

Primeira sede da Instituicdo e inaugura- S
Lidwina

¢do do 1°Centro de Neurorreabilitacdo em
Esclerose Muiltipla.

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

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

Reconhecimento de Utilidade Publica Fe-
deral, Estadual e Municipal.

Participacoes em congressos Interna-
cionais com apresentacao de Poster de pes-
quisas realizadas pela ABEM.

1prémio ABEMD de Marketing Direto.

Ingresso na Progressive Alliance e Mem-
bro coordenador Red Latem.

Primeira Associacdo Latino Americana
de EM a se tornar Full Member da MSIF.

Inauguracdo do SEBRAE Aqui.



A escolha da cor verde
esmeralda faz referéncia a
identidade visual da ABEM,
sendo a tonalidade principal
da associacdo. Além disso,
a esmeralda simboliza os 40
anos de existéncia, pois, no
universo das bodas, essa pe-
dra preciosa representa essa
marca de tempo, simbolizan-
do resisténcia e valor.

O tom laranja é ampla-
mente reconhecido como o
simbolo da conscientizacdao
da Esclerose Multipla em ni-
vel mundial. Ele represen-
ta a energia, a vitalidade e o
compromisso da ABEM com a
causa, reforcando sua missao
de dar voz as pessoas com
EM.

<

O dourado simboliza as
conquistas e vitériasda ABEM
ao longo desses 40 anos. Ca-
da acao, avanco e apoio pres-
tado sao representados por
essa cor, que transmite exce-
Iéncia, brilho e celebracao.

O logo comemorativo dos 40 anos da ABEM, em sua simbologia, representa a trajetoria,
conquistas e missao da associacao ao longo das ultimas quatro décadas.

Mantendo um vinculo com a identidade ja consolidada da associacao, a margarida continua
presente no logo, atualizada desde 2002. Ela traduz valores como pureza, bondade e afeto,
reforcando o compromisso da ABEM com o acolhimento e apoio as pessoas com Esclerose

Multipla.
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Lancamento do Selo

O coquetel de lancamento do Selo ABEM 40 anos foi um marco inicial de uma série de ativi-

dades planejadas para celebrar e fortalecer a missao da associacao ao longo do ano.

Essa celebracao ndo apenas homenageia a trajetoria da ABEM, mas também reforca nosso
compromisso em continuar promovendo apoio, conscientizacao e qualidade de vida para pes-

soas com Esclerose Multipla.

Ato Solene

A ABEM celebrou seus 40
anos com um Ato Solene na
ALESP, sendo homenageada
pela atuacao nacional no cui-
dado as pessoas com Escle-
rose Multipla.

o Plenario Ulisses Guima-
raes, na Camara dos Depu-
tados, em Brasilia, foi palco
de um Ato Solene em home-
nagem ao Dia Nacional de
Conscientizacao sobre a EM.
O evento reuniu represen-
tantes de instituicoes dedi-
cadas a causa, especialistas
da area da saude, profissio-
nais do meio académico e ju-
ridico, além de autoridades e
representantes da sociedade
civilengajados na luta pela vi-
sibilidade e pelos direitos das
pessoas com Esclerose Mul-
tipla.

A solenidade também
contou com a presenca de
profissionais da saude, repre-
sentantes da industria far-
macéutica, pessoas com EM,
familiares e servidores publi-
cos, que contribuiram com
reflexdes importantes sobre
a necessidade de avancos no
diagnostico, tratamento e
suporte aos pacientes.

Ao final, foi encaminhada
uma proposta de apoio par-
lamentar para a constituicao
e implementacao de um Cen-
tro de Referéncia para Escle-
rose Multipla, reforcando o
compromisso com o fortale-
cimento das politicas publi-
cas voltadas para a causa.

15



MissSao

Apoiar e fomentar atividades
sociais, culturais e assisten-
ciais;

Atuar no controle social, na ar-
ticulacao das organizacoes de
pacientes de Esclerose Multi-
pla de todo territério nacional;

16

Prestar servicos de apoio em
neurorreabilitacdo e pesqui-
sas cientificas;

Conscientizar, divulgar e es-
clarecer sobre a Esclerose
Multipla, suas terapias e me-
Ihores praticas em saude, para
pessoas com Esclerose Multi-
pla no Brasil.

Tornar-se um Centro de Referéncia
oficial no Brasil em neurorreabilitacao
BioPsicossocial, pesquisa cientifica e
incidéncia politica.

Valores

LN T 0] Humanizacao

O BEIEHITHE]  Respeito

Acolhimento

Etica

Credibilidade

17



1.

2.
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Finalidades
Estatutarias

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, laboratorios privados ou publicos, bem como com
outros servicos especializados;

Organizar e estabelecer uma rede para viabilizar articulacdo entre as entidades
sem fins econbmicos, 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;

Fomentar, apoiando a constituicao de outras organizacoes, associacdes ou fun-
dacoes, que atuam na disseminacao dos objetivos da ABEM, prestando todo su-
porte técnico, mantendo a autonomia destas instituicdes. Visando o desenvolvi-
mento ao programa de atuacao nacional;

Promover 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 atuacao 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 - Sao Paulo Estadual - Sao Paulo Federal

Decreto N°24.637 Decreto N°6.093 Decreto N°9.5731

04 de Maio de 1988. 7 de Fevereiro de 1988.

24 de Setembro de 1987.

FEBRARARAS

FRCRAC Y s A (106 AREEX AR OF DO RGAR At

Integrante da Federacao Brasileira das As-
sociacoes de Doencas Raras (Febrararas).

Membros Internacionais

- t t- l \v_‘]"_’ IMTERMATIDMNAL
msg‘d“““‘t.'c’"a ATEM - PROGRESSIVE MS ALLIANCE
SasralEl) ‘ J Q CONNECT TO END PROGRESSIVE MS

Porque juntes somos mas fusries

Associacao fullmember da MSIF - Internacional Federation Multiple Sclerosis.
Associacao membro da RedLATEM - Rede Latino Americana pela Esclerose Multipla.
Unica associacao latinoamericana membro da Internacional Progressive Alliance - seleto gru-

po de associacoes que pesquisam a cura da Esclerose Multipla.

19



NosSSosS sinceros
Agradecimentos

Apoiadores:

Prefeitura Municipal de Sao Paulo
Frango Espacial

Canaa

Combustran

Padaria Ceci

Grupo Pao de Acucar

Drogasil

Droga Raia

Tateno

Sunguider

Instituto Solidare

Smart Papers

Israco Industria e Comércio Ltda.
Nipel Ind. e Comercio de Papéis
Horta da Terra

Industrias Famaceuticas

(b NovarTIs INARRUK
sanofi ~ “Biogen @3
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Infraestrutura

700m*

30 salas

de Atendimentos

e 300m*de centro
de convivencia

Terapias
Complementares

Terapia da Alma
Psicologia
Psicoeducativo

Onze salas de Apoio e
Orientacao a Familia e
ao Usuario beneficiario

Awareness

(Conscientizacao)

Social links

Servico Social

Centro de convivéncia
Acolhimento |
Acolhimento ll
Supervisao Acolhimento

Infraestrutura
Basico

Juridico
Captacao de Recursos
Financeiro

Bazar/Lojinha

=y
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Conselho

Diretor -T2

Administracao

il Advocacy

Financeiro

Incidéncia
Politica

Captacao de
Recursos

Controle

Suprimentos Social

Rede de
Associacoes

Relacées
Governamentais
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Gestor
Executivo

Juridico

Institucional

Apoio

Estrutura

Organizacional

—em mm mm o mm Em Em Em Em Em Em Em e Em Em = o
I
I
I

Terapias
Complementares

Pesquisa
Cientifica

Servico

Comunicacao .
’ Social

Massagem

Reflexologia

Marketing Livros Acolhimento

Reiki

Design Pesquisas Social Links

Mesa Lira

Centro de
Convivéncia

Campanhas

Congressos

Shiatsu

Comunicacédo

Florais
Interna

Terapia
da Alma

Comunicacédo
Externa

Acupuntura

Arteterapia

r—-——=-T—-—-=-=-=-T-=-=-=1

I
v

Neurorreabilitacao

Neurologia
Neuropsicologia
Fisioterapia
Pilates
Psicologia

Neurovisao

Médico da
Familia

Nutricao

Fonoaudiologia

Psiquiatria

Terapia
Ocupacional

25



Receita Despesas
2024 2024
R$1.810.518,26 - ~R$2.063,706,96
Pessoas Fisicas R$1.268.979,22 . GCompa I‘a(;f]()

Projetos Industrias R$501.697,00 el ’ RECEIta

> Despesa
idi RS39.842,04

Pessoas Juridicas




Instagram
e Facebook

5 /0 A ABEM levou informacao e conscientizacao

de qualidade nas redes sociais em 2024.
Aumento em relacao

ao ano anterior.

272.200 -~

Pessoas Alcancadas

2% <> 88%

A4

02/04
18/06
13/08
27/08
27/08
05/10

Live Sumayae .
Dr. Guilherme

EM na infancia
e adolescéncia |
parte 1 e parte 2

Live Sumaya e Dr. Guilherme
A importancia do Acompanhamento psicoldgico na Esclerose Multipla
Novas Terapias e Tecnologias em Saude
EM na infancia e adolescéncia
Esclerose Multipla nainfancia e adolescéncia parte 2
Sobre a decisdao do STF que definiu critérios para a concessao judicial
de Medicamentos nao incorporados ao SUS
Aimportanciado
Acompanhamento
psicoldgico na
Esclerose Multipla
Novas Terapias
e Tecnologias
em Saude

Sobre a decisao

do STF que definiu
critérios paraa
concessao judicial de
Medicamentos nao
incorporados ao SUS
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Reflexologia 546

Atendimentos
2024

Acupuntura 464

Fisioterapia Canto Coral 448

Shiatsu 405

Psicologia

o Arte Terapia 281

Neurovisao 300
Massagem 201

Clube do Bolinha 265
Terapia da Alma 187

Clube da Luluzinha 216
Familias Multiplas 159

Nutricionista 50
Floral 6

Fonoaudiologia 47 _

Acolhimento ¥ 31

Psiquiatria 28

65.880 ............. 9’253
e : Diretos o 0°
Neuropsicologia 16

75.133 Atendimentos
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Advocacy
Awareness
Neurorreahilitacao
Pesquisa Cientifica

Servico Social

Terapias
Complementares
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Atuamos junto aos 6rgaos governamentais,
a fim de propor melhores politicas publicas
para os portadores de Esclerose Multipla
em todo o Brasil.

Criamos campanhas sobre a conscientizacao
da EM, em Maio e Agosto, em toda arede de
atendimento do SUS, redes sociais e nas
ruas.

Neurologia - Psiquiatria - Psicologia

- Neuropsicologia - Fisioterapia -
Acupuntura - Nutricao - Fonoaudiologia -
Terapia Ocupacional - Neurovisao - Pilates
- Terapias Complementares

Nucleo de Pesquisa Cientifica -
Publicacao de Material Técnico

Acolhimento - Social Links -
Centro de Convivéncia

Reflexologia - Reiki - Tai Chi Chuan -
Terapia de Florais - Terapia da Alma
- Massagem - Shiatsu - Arteterapia




Advocacy

Tem como objetivo atuar junto aos 6rgaos governamentais, a fim de propor melhores
politicas publicas para as pessoas com Esclerose Multipla em todo o Brasil, sobretudo atu-
ar junto ao Ministério da Saude, a fim de proporcionar tratamentos mais modernos, nao sé
através de medicamentos, como também de reabilitacao.

Consultas Publicas

S3o as ferramentas utilizadas pela Administragao Publi-
ca para saber o que a sociedade pensa acerca de determi-
nado tema.

Essa ferramenta promove a participacdo da sociedade
nos assuntos relacionados a saude e é ponto basilar para
que a Administracao Publica decida sobre as politicas pu-
blicas que devem ou nao serem implantadas no nosso sis-
tema de saude.

10° Analise de proposta de atualizacdo do PCDT de EM.

127° Tendo como uma das pautas do Comité de Proto-
colos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas, a Apreciacao das
contribuicdes da Consulta Publica n°® 10/2024 para atuali-
zacao do PCDT de Esclerose Multipla.

131° Tendo como uma das pautas do Comité de Proto-
colos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas, a Apreciacao das
contribuicdes da Consulta Publica n°® 10/2024 para atuali-
zacao do PCDT de Esclerose Multipla.
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1° Summit ..
Advocacgy ;..

Esclerose
Multipla

O 1° Summit de Advocacy pela EM
teve como objetivo debater estratégias
eficazes de Advocacy em prol da causa
da Esclerose Multipla. Uma oportunida-
de Unica para a troca de conhecimentos,
experiéncias e ideias entre associacdes
e influenciadores parceiros da ABEM, vi-
sando fortalecer ainda mais a atuacao da
ABEM em prol da comunidade da EM.

da

de

A ABEM participou das celebracoes
dos 20 anos da Politica Nacional de As-
sisténcia Farmacéutica, destacando sua
atuacdo na defesa do acesso continuo
e de qualidade aos medicamentos para
pessoas com Esclerose Multipla.




Sessao Solene
Homenagem

Dia Nacional
Conscientizacao
Esclerose

Multipla

A ABEM participou do programa Alesp
Cidadania para bater um papo sobre a
Esclerose Multipla, explicando suas ca-
racteristicas e tratamentos com a parti-
cipacao de convidados.

I': i| ‘\ \ |

A ABEM marcou presenca no evento
da Novartis sobre a plataforma EDUCA
com foco em educar, desenvolver e unir
a Esclerose Multipla, a comunicacao e o
Advocacy.

41



Awareness N
(Conscientizacao)

Trabalhamos atuando nas companhas de conscientizacao nos meses de Maio e Agosto e
junto ao Ministério 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 Esclerose
Multipla com o objetivo de favorecer o aumento do numero de diagndsticos precoces e facili-
tar o acesso a atendimento especializado, evitando ao mesmo tempo que essa doenca tenha
uma evolucao silenciosa sem tratamento adequado de neurorreabilitacao.

e Bodes
wASTalto

Em uma acao de integracao e
conscientizacdo, a ABEM promo-
veu um passeio com o motoclube
Bodes do Asfalto, fortalecendo
vinculos comunitarios e levando a
mensagem sobre a EM para novos
publicos.

42




Seq uén(;ia de Nossa campanha por Sao Paulo!
Vid eOS SO b r‘e A ABEM realizou campanha no Metré6 de Sao Paulo (Icénico da Con-

solacao) e nos relégios de rua da Cidade, bem como em banners ele-

tronicos animados em varios locais do Aeroporto Internacional de

e a 0 S d Guarulhos e Brasilia, inclusive com anuncios veiculados nas midias

e das proprias aeronaves em voos nacionais para todo o Brasil e ten-

do divulgacoes na UBS da capital. Essa foi uma acdo de conscientiza-

cao eresponsabilidade social de grande impacto visando favorecer o
diagnostico precoce e facilitar o acesso ao tratamento especializado.

Metro e Aeroportos

91,8 mil

Maisde Vv

115

visualizagoes
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Reunido
Global ..
MSIF

A ABEM participou da reuniao da Fe-
deracao Internacional de Esclerose Mul-
tipla (MSIF), contribuindo com a troca
de experiéncias e alinhando estratégias
globais para o fortalecimento das acées
em prol da comunidade.

neumo g dlief" (%) P mewn T
. N
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Casa da
Esclerose

Multipla

A ABEM esteve presente na Casa da
EM. Uma acao realizada pela Merck onde
os visitantes podem vivenciar alguns dos
principais sinais e sintomas que atingem
os milhares de pacientes que lidam com
a esclerose multipla.




Visita da coordenacéo de 10°Prémio

Dﬂgn(;as Gente Rara
Raras .
Mlllli(:ipi() de
Sao Paulo
na ABEM

A ABEM participou da 10? edicdo do
Prémio Gente Rara, reconhecendo ini-
ciativas e pessoas que se destacam na
defesa dos direitos, na promocao da in-
clusdo e na valorizacdo das pessoas com
doencas raras.

Encontro Virtual
A ABEM recebeu a visita da Coorde-
nacao de Doencas Raras do Municipio de 2 0 2 4 Re d LA I E M
Sao Paulo para agradecer a implemen-
tacao dos centros de infusdo de medi- : : : — —
camentos, na cidade de Sao Paulo, des-
dobramento das acdes de advocacy e
do acompanhamento do Servico Social,
junto a SESSP e a SMS, melhorando a vi-
da das pessoas com EM que vivem em
Sao Paulo.

A ABEM participou do encontro virtu-
al da Rede Latino-Americana de Escle-
rose Multipla (RedLATEM), contribuindo
com experiéncias brasileiras no cuidado _ _
multidisciplinar e fortalecendo lacos com e
instituicdes de outros paises. s ———
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Neurorreabilitacao

Concentrados em programas de neurorreabilitacdo, os atendimentos foram realizados
de maneira presencial e on-line nas seguintes especialidades: fisioterapia, psicologia, neu-
ropsicologia, neurologia, psiquiatria, fonoaudiologia, neurovisao e acompanhamento da
equipe de servico social.

Nossos atendimentos sao amplos e disponiveis para pessoas de todo o Brasil com o ob-
jetivo de promover qualidade 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 cada um.

Grupo Familiares
& Cuidadores

Pensando no bem-estar dos familiares e cuidadores de
pessoas com EM, a ABEM iniciou o Projeto "Grupo Familia-
res & Cuidadores”.

E muito importante fortalecermos nossa rede de apoio
€ queremos que esse grupo se sinta tao acolhido quanto
nossos assistidos, por isso tivemos encontros virtuais to-
das as sextas-feiras!

Psiquiatria

A Esclerose Multipla € uma doenca que, além de prejudicar fun-
coes fisicas dos pacientes, pode acarretar alguns disturbios psiqui-
cos, por isso € comum diagnosticos de depressao, transtorno bipo-
lar, esquizofrenia, transtornos de ansiedade, entre outros, como co-
morbidades (quando duas ou mais doencas estao relacionadas) em
pessoas com Esclerose Multipla. Portanto, em alguns casos, o acom-
panhamento psiquiatrico se torna extremamente importante para a
reabilitacao fisica. Ao oferecer a Psiquiatria aos nossos pacientes,
temos como meta principal a prevencao e o alivio dos sofrimentos
psiquicos, promovendo o bem-estar.



Fonoaudiologia
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Estudos mostram que cerca de 50% das pessoas com Esclerose
Multipla apresentam modificacdes na voz, fala, linguagem e degluti-
cao devido a prejuizos sensoriais, motores e cognitivos.

Na pratica, as manifestacdes sdo caracterizadas por pronunciain-
certa, fala arrastada e voz rouca, resultante do declinio da atencao e,
principalmente da fraqueza muscular. A linguagem depende de habi-
lidades cognitivas multifacetadas comprometidas na EM que envol-
vem geracao de mensagens, busca de palavras e estrutura de frases.
Engasgos surgem de danos cerebrais e disparam complicacdes co-

mo pneumonia, desidratacao e desnutricao.

Essas alteracdes podem ocorrer em qualquer fase da doenca e sdo do dominio da fonoau-
diologia para que abordagens estratégicas possam ser realizadas com o objetivo de restaurar
o bem-estar global das pessoas.

E importante ndo menosprezar os sintomas e procurar a reabilitacao fonoaudioldgica rapi-

damente.

Fisioterapia

Psicologia

Pacientes com Esclerose Multipla tem na fisioterapia um impor-
tante aliado no tratamento dos sintomas. As técnicas e exercicios
sao fundamentais para amenizar, por exemplo, as dificuldades de
equilibrio e movimento, ocorréncias muito comuns para quem tem
a doenca. Dessa forma, a fisioterapia se torna essencial na busca da
melhoria da qualidade de vida dos pacientes.

As fisioterapeutas da ABEM sao habilitados com a neurologia, isso
porque os exercicios para pacientes com Esclerose Multipla devem
ser especializados, ajudando na neurorreabilitacdo e, consequente-
mente, facilitando as tarefas do dia a dia.

Conviver com a Esclerose Multipla € um desafio diario.

E, para melhorar a qualidade de vida dos envolvidos, o apoio da
Psicologia é fundamental para esses portadores.

As terapias sao uteis para compreensao de pensamentos, perso-
nalidades e comportamentos.

A ABEM tem parceria com equipe de profissionais capacitados
para realizar observacdes e analises de ideias, valores e emocoes e,
a partir disso, ajudar na decisao sobre a melhor forma de enfrenta-
mento.

Nutricionista

Neurovisao

O Nutricionista tem o papel essencial de analisar o estado nutri-
cional da Pessoa com EM, além de corrigir possiveis desequilibrios
alimenticios, adequar vitaminas e recomendar alimentacoes para
uma melhor qualidade de vida, ja que, por ser uma doenca de carater
inflamatorio, a alimentacao na Esclerose Multipla necessita ser rea-
valiada e adequada de acordo com cada situacao especifical!

Problemas na visao, na maioria dos casos, sao os primeiros sin-
tomas a aparecer em casos de Esclerose Multipla. Visao dupla, em-
bacada ou turva, ou até mesmo a perda da mesma em um dos olhos.
Sao obstaculos dificeis que afetam a qualidade de vida dos pacientes.
Para tratar dessas disfuncdes € que existe a especialidade da Neuro-
visao, fundamental para a recuperacao do bem-estar e saude ocular.

O profissional habilitado em Neurovisao utiliza exercicios visuais
que auxiliam na reorganizacao visual, colaborando também para re-
cuperar funcoes importantes como caminhar e no equilibrio.

Neuropsicologia

A perda da capacidade cognitiva, mecanismo utilizado pelo ser
humano para entender, planejar e conectar-se com o que acontece
em sua volta, € uma realidade comum para pacientes com Esclerose
Multipla. Porisso, a Neuropsicologia € uma especialidade importante
no auxilio aos diagndsticos de déficits cognitivos (atencdo, concen-
tracdao e memoria), bem como na indicacao de tratamento e exerci-
cios individuais ou em grupo para prevencao.

53



Roda de Conversa Clube do

Durante o distanciamento social, em 2020, observou- ®
-se a necessidade da criacdo de um espaco de dialogo en- BO ll n h a
tre os pacientes e profissionais da psicologia para traba-
Ihar as angustias daquele momento. Assim, iniciou-se uma
proposta de Roda de Conversa, com enfoque terapéutico,
por meio de um recurso online, ja que, haquela ocasiao, o
atendimento presencial ndo era possivel. O projeto teve
uma o6tima adesao, com excelente retorno dos pacien-
tes. Apesar de algumas limitacdes, o atendimento virtual
possibilitou a ampliacdo do alcance do atendimento pro-
fissional especializado para mais regides do pais. A roda,
desde entao, tem sido realizada de forma continua, men- ) , . )
~ . periodo, além das reunides semanais na
salmente, com duracao de 2 horas. Em cada encontro foi O . , 2
: . sede da Associacao, realizamos também
trabalhado um tema diferente, como a saude mental, au- diversas ati 'daaes oxtornas como on
. : o : iV ivi X =
tocuidado, sexualidade, espiritualidade, relacionamentos, _ - el o = AT » BT E -
. . . contros em Shoppings e visita ao Museu
etc. Em outubro, especificamente, foi realizada uma Roda

O Clube do Bolinha teve inicio em
2013 na ABEM, com objetivo de criar um
espaco de apoio, troca de experiéncias
e fortalecimento psicolégico exclusivo
para homens, ja que a instituicao nor-
malmente é frequentada mais por mu-
Iheres. A ideia deu muito certo, tanto que
o grupo permanece firme até hoje! Neste

de Conversa somente com as familias de criancas com Es- Sguzgtjg(i)sl;)grens:netoMstgioalccj:iuzsgilg, ppecl)ar ™ ™ " ™~ ~
clerose Multipla.
P pandemia, o grupo se manteve unido em -J_r JI -J_r J'r J'r -J_r
reunidoes semanais por meio de video- o W, o N W,
chamadas, inclusive comingresso de no-
vos participantes. J"r _Fr .J"r .J'r .J"r .JJ_
16/02 Primeira roda de conversa de 2024
15/03 Vamos falar sobre cuidar de si e cuidar do outro?
23/04 O que vocés consideram importante para ampliar a conscientiza-
caodaEM? ; et ;
] o m espaco dedicado ao encontro e
14/05 Diagnostico (:l,u be d a fortalecimento entre as mulheres aten-
17/06 Alegria Interior dentro de cada um? didas pela ABEM. O evento promoveuro-

o
19/07 Sexualidade Lu l,u Z I n h a das de conversa, dinamicas e momentos

de descontracao, incentivando o apoio
25/09 Setembro Amarelo mutuo e o bem-estar emocional.

24/10 Fisioterapia, Psicologia e Esclerose Multipla

22/11 Realizacoes e transformacdes

E
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Pesquisa cientifica

A ABEM Ciéncia divide-se

em dois grupos.

Publicacao de
Material Técnico

Voltado para a producao de ma-
terial técnico e informativo sobre
EM. Entre eles estao livros, livretos
e laminas (tanto para os pacien-
tes, como para o publico em geral),
além de diversos cursos informati-
vos organizados e ministrados pela
equipe multidisciplinar.

Nucleo de Pesquisa
Cientifica

Voltado para a area académica,
proporciona a producao de estu-
dos e artigos cientificos sobre EM.

ABEM .,
ECTRIMS 2024

A ABEM marcou presenca no
maior congresso europeu sobre
Esclerose Multipla, o ECTRIMS
2024, acompanhando as principais
inovacdes cientificas, fortalecendo
parcerias internacionais e amplian-
do sua atuacao global.

— '
) ﬁi

ECTRIMS 2024
Sumaya

Caldas Afif
Bramil

B DELECA
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Servico Social

O Servico Social na ABEM busca uma melhor integracado social entre os assistidos da As-
sociacao e a sociedade, através de trés células: Acolhimento, Links e Centro de Convivéncia.

O Acolhimento é realizado pela assistente social que recepciona o assistido (e/ou familia-
res) logo no inicio de seu ingresso na ABEM. Durante o acolhimento, sao fornecidas informa-
cdes sobre direitos e beneficios e também orientacdes sobre a Esclerose Multipla e sobre a
ABEM, como os procedimentos para a participacao nos servicos oferecidos pela instituicao.

Os acolhimentos foram realizados presencialmente e virtualmente.

Social Links

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

e Intercambio Hospitalar e com a Rede de Saude
Apoio as Associadas existentes em todo territorio nacional
Governo: Legalizacao dos Titulos, documentacao e manutencao dos mesmos
Intercambio Técnico e Cientifico com Instituicoes; estagio e eventos cientificos.

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

O Social Links € uma célula do Servico Social da Abem exercido por um Assistente Social
responsavel pelo contato direto com as Associadas (Associacdes Regionais de Esclerose Mul-
tipla de todo Brasil), a fim de manter seu cadastro sempre atualizado para envio de informa-

cdes e materiais diversos além do apoio e participacdo em eventos. Enfim, verifica dentro das
possibilidades da ABEM como podemos auxilia-los.

A ABEM ressalta que as Associacdes Regionais sao associacoes independentes, ou seja,
nao sao filiais.

O Assistente Social que atua no Social Links é responsavel por divulgar o trabalho da ABEM
em feiras, Congressos, aulas, palestras e também pelo contato com instituicoes publicas e
privadas para realizacdo de parcerias, com a finalidade de obter descontos aos assistidos que
apresentarem a carteirinha de identificacao da pessoa com Esclerose Multipla, em Farmacias,
parques, Casas de Show, Museus, Cinemas, Universidades e demais setores.

O Social Links é o principal setor que se articula com os Assistentes Sociais das Associadas
Regionais, onde houver, realiza eventos internos e externos é responsavel pela organizacao
dos projetos, captacao de parcerias e patrocinios em prol dos assistidos de todo territorio
nacional.

O Social Links é o setor que possui contato com os Centros de Referéncia e Hospitais Es-
pecializados em Esclerose Multipla, efetuando visita a estes locais, divulgando o trabalho da
ABEM, realizando parcerias com assistentes sociais e equipe multidisciplinar.




Cidade Solidaria e
Projeto Solidare 1l

Em parceria com a Secretaria da Pessoa com Deficién-
cia do Municipio de Sao Paulo, a ABEM colocou a dispo-
sicdo de seus assistidos, que residem na Cidade de Sao
Paulo, 1.107 cestas basicas e de higiene pessoal, durante
o ano de 2024.

Desconto em farmacias

60

Grande beneficio em parceria com as Redes de farmacia
Drogasil e DrogaRaia. Os portadores do Cartao da Pessoa
com Esclerose Multipla da ABEM garante descontos em
medicamentos e produtos de higiene pessoal.

S0

cestas
= 92

Familias em situacao de

vulnerabilidade beneficiadas

Cestas
doadas
ao longo
do ano

Centro de Convivéencia

O centro de convivéncia € um espaco de 300 m?, onde
diversas atividades sao realizadas com o objetivo de inser-
cao social, como artesanatos, pintura em tela, bijuterias,
eventos, palestras, almocos e shows, etc. Inclusive, tais
atividades saem do ambiente em forma de passeios, ba-
zar, entre outros.

Para garantir a socializacdo entre pacientes, familiares/
cuidadores e profissionais, realizamos alguns eventos co-
mo almocos com musica ao vivo, festas juninas e festa fan-
tasia.

Falamansa
na ABEM

A Banda Falamansa animou a associa-
¢ao com seus classicos, proporcionando
muita alegria e momentos inesqueciveis!

Um bate papo fundamental com tro-
cas de experiéncias, informacdes e aco-
Ihimento, promovendo encontro com
especialistas, pacientes e familiares para
debater temas relevantes sobre a EM.

"".._~: ¥ Neurologia

&1 Psicologia

é Servico Social
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Almoc¢o de

PASCOA com
Bingo

y /[ LY

— ' n-..l—l ’

A Pascoa foi comemorada com um al- , ‘IP l
moc¢o especial, animado pelo coral for- “\"-

mado pelos assistidos e seguido de um J.

bingo com prémios. A atividade propor-
cionou momentos de alegria, confrater-
nizacao e integracao entre os presentes.

Feijoada Dia
das Maes

O almoco de Dia das Maes na ABEM
foi repleto de encontros e muito carinho.
A musica ficou por conta da banda Re-
member e do Coral de pacientes ABEM.

Festa Junina
da ABEM

A tradicional Festa Junina trouxe co-
midas tipicas, musica, brincadeiras e
quadrilha, oferecendo um ambiente aco-
Ihedor e festivo para os associados e fa-
miliares.

Comemoracao
ABEM 40 Anos

Comemoracao

ABEM

40 Anos

Horario e data:
Evento: 9h as 16h
Data:31.07

A ABEM celebrou quatro décadas de U i iR
~ . qui na =M
atuacdo com um almoco musical espe- Av. Indiancpolis, 2752

cial que reuniu pacientes, familiares, pro- Confirme sua presencal

. . . + Almoco nao incluso
fissionais e parceiros. « Atividades

« Karaoke
+Sorteios
+Bolo

: Entre em
contato
(11)98967-5730

J;‘ (JgJJ
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Dia Nacional de
Consciéntizacao
sobre a ESclerose
Multipla com

Almoco Musical

Um almoco musical realizado em Prol
dessa data tao especial para a causa da
Esclerose Multipla com a participacao
dos musicos Saulo Danilo e Jodo Bemol,
além do lancamento em Sao Paulo do li-
vro O Lobo e a Fénix, de Ester Roffé.

L) 0 dBAdosto
dbem  x 0. DiaN&gional

| 'i (:onscientiza(;z‘io sobré a
e_ Esclerose Maltipla

\Iiaﬁem para
Hotel Fazenda

Uma viagem especial organizada para
0s pacientes e acompanhantes em um
hotel fazenda. A programacdo contou
com atividades recreativas, contato com
a natureza e momentos de descanso,
promovendo integracdao e bem-estar.

64

Shows no Parque
da Aclimac¢ao

O evento musical no Parque da Acli-
macao teve como objetivo levar cons-
cientizacdo sobre a EM ao publico. Os
shows contaram com a presenca de ar-
tistas como: Dahll Santos, Saulo Danilo e
Meire Rodrigues.

Festada Priglavera
com Karaoke

A chegada da primavera foi comemo-
rada com um evento repleto de cores,
flores e muita musica, onde os assistidos
soltaram a voz no karaoké.

\ H -I. ..
.
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Bazar
Artesanal

O bazar contou com a exposicao e
venda de produtos artesanais produzi-
dos pelos assistidos, além de estimular
a criatividade e importancia do trabalho
manual na EM.

Palestra Saunde
da Mulher

Em prol da campanha Outubro Rosa,
a palestra sobre a Saude da Mulher na
ABEM, realizada pela enfermeira Ivanise
e 9 alunos do Posto de Saude Ceci, foi
dedicada ainformacao e ao autocuidado.
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Almoco de Natal
com Dudu Franga

O tradicional Almoco de Natal da
ABEM contou com show ao vivo do que-
rido cantor e compositor Duda Franca.
Foi uma tarde repleta de alegria e cari-
nho, com muitos sorteios e a apresenta-
cao especial do Coral da ABEM.

ABEM no
Hopi Hari

Um dia de diversao e aventura no par-
que de diversdoes Hopi Hari em prol do
Dia Mundial da Esclerose Multipla.

67



68

Terapias
Complementares

A Organizacao Mundial da Saude define essas terapias como “"um conjunto amplo de pra-
ticas de atencao 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 praticas
sao valorosas para a manutencao geral da saude e do conforto das pessoas com Esclerose
Multipla e oferecemos as seguintes modalidades:

Arteterapia - Reflexologia - Tai Chi Chuan - Terapia de Florais
- Terapia da Alma - Massagem - Mesa Lira - Shiatsu
- Acupuntura

Reflexologia

E uma terapia ndo agressiva que auxilia no tratamento da satde. E
. realizada na posicao sentada e sdo aplicados estimulos nos pés que
.. atingem os 6rgaos vitais.
(]
[J

Acupuntura

Consiste na aplicacao de agulhas, em pontos definidos do corpo,

chamados de “Pontos de Acupuntura” ou “Acupontos”, para obter

O efeito terapéutico em diversas condicdes. Dentro do conhecimento

atual de fisiologia, a Acupuntura é um método de estimulacao neu-

rolégica em receptores especificos, com efeitos de modulacao da

atividade neurolégica em trés niveis: local, espinhal ou segmentar, e
supra-espinhal ou suprasegmentar.



Coral

Lorem Ipsum is simply dummy text of the printing and typesetting
industry. Lorem Ipsum has been the industry’s standard dummy text
ever since the 1500s, when an unknown printer took a galley of type
and scrambled it to make a type specimen book. It has survived not
only five centuries, but also the leap into electronic typesetting, re-
maining essentially unchanged.
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Arteterapia

Arteterapia € uma pratica terapéutica transdisciplinar que abarca
conhecimentos de diferentes areas. Trata-se de uma area de atua-
cao no qual o processo criativo contribui com a qualidade de vida das
pessoas, possibilitando a reflexao sobre os processos vivenciados
favorecendo, desta forma, o autoconhecimento e o desenvolvimen-
to de recursos fisicos, cognitivos e emocionais.

Durante reunides, clinico-cientificas, com equipe multidisciplinar,
houve a compreensao de que a Arteterapia poderia contribuir paraas
pessoas que apresentavam queixas de ansiedade, tristeza e caréncia
pela falta de comunicacao e de interacao social, além de questiona-
mentos decorrentes do medo, incerteza e imprevisibilidade frente a
situacao atipica e inédita vivenciada por conta da pandemia.

Massagem

Consiste em massagear o corpo com cremes e 6leos que ajudam
na diminuicao do inchaco, regulam a funcao intestinal, relaxam e me-
lhoram o sono. Mais uma articulacao com acoes voltadas a area da
saude, mediante parceria.

Shiatsu

Uma massagem capaz de aliviar as dores e tirar o peso dos proble-
mas do dia a dia. E esse o poder do Shiatsu. A técnica chinesa utiliza
principalmente as maos e os cotovelos para pressionar determina-
dos pontos do corpo e estimular ou diminuir a circulacao do sangue.
Com isso, leva bem estar e relaxamento, auxilia na recuperacao de
energia e movimentos fisicos.

Pacientes encontram nessa terapia, uma alternativa para tratar de
diversas dores que podem surgir com o desenvolvemento da doen-
ca.

Terapia da Alma

Terapia em grupo realizada por psicélogo, com o objetivo de de-
senvolver temas como perdao, amor, magoas, solidao, arrependi-
mentos etc. Sao temas que envolvem crencas, valores, sentimentos
que interferem e estao presentes no entendimento e no enfrenta-
mento da esclerose multipla tanto de familiares, amigos como da
propria pessoa.

Floral

Os Florais de Bach foram criados na década 30 pelo médico inglés
Edward Bach, que era um cirurgiao, bacteriologista, imunologista e
homeopata de sucesso. Entendendo o ser humano em sua totalida-
de, Dr. Bach acreditava que emocdes equilibradas podiam promover
uma melhor condicao de saude e bem-estar, e assim, apos anos de
pesquisa e sensibilidade, ele desenvolveu 38 esséncias que ajudam a
equilibrar uma caracteristica ou estado emocional negativo.

Familias Multiplas

O Familias Multiplas € um espaco terapéutico de acolhimento,
troca e instrucao dos familiares e cuidadores dos portadores de Es-

clerose Multipla. E onde podemos trabalhar temas especificos ou
O O questoes pessoais.
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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)

Diretoria administrativa:
Elzita Ribeiro

Gestor Executivo da ABEM
Marcelo Mesquita

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

Representacoes Internacionais

Full Member da MSIF

Member da International Progressive Alliance
Membro da Coordenacao da Red LATEM

Sobre este relatério:
Este relatodrio foi elaborado pela Equipe ABEM, para mostrar
todas as atividades ocorridas durante 2024.

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

Design, llustrador e Conteudo/Diagramacao:
Joado Melo

Criadora de Conteudo:
Laura Lugato

Revisao:
Lucas Musa

Publicado por:
ABEM - Associacao Brasileira de Esclerose Multipla, Agosto 2025
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