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Experimentadores e Inovadores em
Saude

O percurso da SPEM desde 2019: da resposta digital comunitaria a expedicao

de esperanca e treino cerebral.

Alexandre Guedes da Silva - Sociedade Portuguesa de Esclerose Miiltipla



CONTEXTO E MISSAO

2019: Do Cuidado Tradicional a Co-Criacao

Comunidade Ativa

Pacientes como agentes ativos de
transformacéao no ecossistema de
saude.

5
Investigacao Proxima

Participacao direta no desenho e
acompanhamento da inovacao
terapéutica.

TRABALHOS E ARRANJOS
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ENTRE BOLHAS

LAVANDARIA SOCIAL

o

Necessidade de Inovar

Superacao de barreiras geograficas
através de novos canais de apoio
continuo.



PANDEMIA 2020-2021

EM' Casa: Quebrar o Isolamento em Tempo Real 2

[+

Tele-reabilitacao

Sessobes diarias remotas de
fisioterapia, psicologia e apoio social
especializado.

O

Apoio Sem Interrupcoes

Continuidade direta de cuidados
essenciais para pessoas com
mobilidade condicionada.

* José Robalo, Presidente da ARS Alentejo
* Jodo C 3 logish

em Representagdo do GEEM,
* Andreia Zacarias, PcEM da Delegacio

de Evora da SPEM \\

* Andreia Matas, Neurologista Centro Hospitalar
de Trgs-os-monfes e Alto Douro

* Sandra Carvalho, Enfermeira na Unidade de Local )

de Salde do Norte Alentejano

q

Literacia Digital

Capacitacdo de doentes e familiares
no uso de ferramentas online
interativas.



CONSOLIDACAO COMUNITARIA

EM' Rede: Lacos de Afeto e Proximidade

Rede de Pares Combate a Solidao Integracao Familiar
Partilha entre pessoas que vivem Espacos virtuais de escuta empatica Extensao do acompanhamento a
desafios semelhantes no dia-a-dia. e suporte emocional mutuo. cuidadores informais e agregados

familiares.



EVIDENCIA E ALCANCE

Capilaridade Nacional do Modelo Hibrido

ANDEMIA

COVID19

e
'RIDA VIRTUAL

10 KM

Inta-te a nos nesta corrida e Ponto da Situagéo e Prospectiva seguida
iibui para o sorriso do préximo, de Questdes & Respostas

Sébado, 11 de abril de 2020 Je a sorte de uns é adoagéao de Webinar: <https://zoom.us/j/6532284613> &
17:00-18:00 h
outros.

EM’Consulta com..

24 de Marco de 2020
18-20h

Sessao de Perguntas & Respostas (Q & A)

Questione o nosso Especialista através

do link <https://bit.ly/39VteYN>. 9 |
Ioderadora: Micaela Rodrigues
Webir <https://zoom.us/j/6532284613>
" 31Maio Aoteucritério Link: <| 301 11
L] A ;
EM’Regioes 5 o 19 60 malo do 2020
s 15:00 As 17:00 h
Quinta-faira, 3 de setembro 4s 18:00n e \ - —
Moderagao: Mara Dias o .

Enconiros Absrios da
oI S0cios, pessosa

;-uum 2 Mltipla

Acesso em Todo o Territdorio Nacional

Quebra de assimetrias regionais através de programas digitais e apoio c?munitério integrado.

SPEM

aN0e 5

Moderador:

Alexandre Guedes da Silva
Tertlia aberta a todos os Socios,
Pessoas com EM 6 seus familiares
que gostem de uma boa conversa.

EM’ Regides [&= 5]

Work_s hop de @ j Participe utilizando o link:
astao RH em <hitpsz//us02web.zoom.us/|/87935037779> ou assista em directn
,mpo de COV| D1 9 no FB <hitpsz/www.faceboek,.com/EMCasaTranquilaMents>

Moderadora: Dra. Susete Margarido
Uni: <httpa:/ustRwet.zoom, us)B5862056533>

om0 o

q v <hitpsJ/us02web 200m.Ls/)B4631 5785585

em'exercicio o000

-16:15h

% w 8. Maria Jolio Deus Lourengo
Exercicios para fazer

12 de malo de 2020
16:00-18:00

Encontron Abertos da Diregio @ das Estrutums Regionais
com Sécion, Pessass com BM o suas famils.

tora de Recursos Humanos da Bayer
rtugal

ra
na sua cama ou na cadeira

=
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CICLO POS-PANDEMICO (2022-2023)

Laboratorio Vivo: Projetos de Experimentacao

4

Desporto Adaptado

Incentivo a pratica motora
personalizada e bem-estar
fisico.

=

Capacitacao Civica

Literacia sobre direitos,
empregabilidade e
cidadania inclusiva.

b4

Ensaios Clinicos

Parcerias para incluséo de
pessoas com doenca
desde a fase inicial de
estudo.

NEUROACADEMIA

Onde a Pessoa Vem
Antes da Doenca

&
Inovacao Social

Cofinanciamento publico e
privado para iniciativas de
base comunitaria.



PROJETO ANCORA (2024)

EM' Rede de Esperanca: Nova Dimensao

A

Intervencao Hibrida

Acompanhamento individual
psicologico, fisico e social nas varias
regides do pais.

Contacto com a Natureza

Redugao comprovada de sintomas
de ansiedade e depressao em
ambientes oceanicos.

Sentido de Propésito

Superacgéao pessoal através de
desafios coletivos e vivéncias
transformadoras.
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HORIZONTE 2027 — 2028 \

Expedicao a Vela em Redor do Mundo OCeano...)

esperaingca

VELEJANDO PELO MUNDO - PELA VIDA

Tripulacao Inclusiva

Pessoas com Esclerose Multipla, cuidadores, amigos e profissionais de
saude a bordo.

Vela Terapéutica Oceanica

Capacitacéo pratica em ambiente maritimo de superacéo e cooperagao
extrema.

Mensagem Global

Demonstracao internacional de resiliéncia e quebra total de estigmas
sociais.




ECOSISTEMA HUMANO

A Nossa Tripulacao: Todos no Mesmo Barco

t
Pessoas com EM

Protagonistas e lideres de cada
etapa de navegacao.

v
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Cuidadores

Pilares essenciais com papel
ativo na dindmica de bordo.

@
(351

Técnicos de Saude

Seguranca clinica e
monitorizagao de bem-estar
continuo.

NS
ACADEMIA

DA PESSOA COM EM ——

AGENDA DOS WEBINARS CRI-EM E SPEM

Amigos e Voluntarios

Rede alargada de
compromisso comunitario e
solidariedade.




LANCAMENTO IMEDIATO | DEZEMBRO 2026

Iniciativa Ginasio do Cérebro

Estimulacao Cognitiva

Exercicios focados em memodria,
atencdo sustentada e velocidade de
processamento.

ahuln

Dia Mundial da EM

Estreia nacional celebrada no ambito
das comemoracdes e eventos de
Dezembro.

GINA IOZ, /
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Intervencao Preventiva

Treino individualizado para preservar
e reforcar a reserva cognitiva.



ALINHAMENTO COM O FORUM INCLUIR

Participar para Transformar: O Compromisso SPEM

EM'Mente Mente

7 lad &

Desenho de Protocolos Geracao de Evidéncia Real Advocacy Informado
Contributo direto na definicdo de Dados recolhidos nas atividades de Voz ativa junto de entidades
desfechos clinicos relevantes para os vida real e experiéncias comunitarias. reguladoras e decisores em saude.

doentes.



SOCIEDADE PORTUGUESA DE ESCLEROSE MULTIPLA

Inovar &€ Navegar Juntos

Da proximidade digital aos grandes desafios globais, transformamos a saude com a
participacao de todos.

& spem.pt ¥ spem@spem.pt alexandre.silva@spem.pt



