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INTRODUCAO

A PT.AVC - Uniao de Sobreviventes, Familiares e Amigos (daqui em diante, por
facilidade, “Portugal AVC”) foi constituida em 23 de Setembro de 2016. Dado o
escasso tempo de actividade (que foi sobretudo dedicado ao lancamento) decorrido
nesse 1° ano, este Relatoério, excepcionalmente, abarca esse periodo de 2016 e todo
o0 ano de 2017.

A Portugal AVC surgiu como entidade associativa de ambito nacional, com a
novidade de ser protagonizada pelos préprios sobreviventes de AVC, mas com a
participagao de familiares e/ou cuidadores, profissionais de salde, e outros amigos.
E criada com os objectivos principais de contribuir para a prevencao do AVC, e,
sobretudo, contribuir para a resposta as necessidades sentidas pelos proprios
sobreviventes de AVC e cuidadores.

E a Direccao tem-se empenhado na defesa de caracteristicas que tém sido
consideradas fundamentais no nascimento e no crescimento da Portugal AVC: nao
so tratar-se de uma entidade sem fins lucrativos, como o caracter totalmente
voluntario de todo o trabalho feito (a comecar pelos proprios 6rgaos sociais,
naturalmente), até ao momento.

Perante a multiplicidade de necessidades de actuacao, a actual Direcgao, sem
descurar intervencoes pontuais noutros sectores, entendeu definir trés areas como
prioritarias, de que destacamos:

= Ainformacgao prestada a sobreviventes de AVC e cuidadores. Que tem quer
ser ampla mas nao exaustiva, rigorosa mas em linguagem acessivel. Sem
esquecer os temas iminentemente praticos (que inclui os direitos legais e
nao sb). Para ja, iniciamos com a disponibilizacao destes conteldos na
nossa pagina da internet.

= |levar a voz de sobreviventes de AVC e cuidadores, nomeadamente
chamando a atencao da sociedade para esta realidade, aos mais variados
ambitos, quer junto de entidades oficiais, quer da comunicacao social.

= A ajuda muatua prestada: seja a distancia (internet, facebook, telefone,
email, ...), seja, especialmente, fomentando os Grupos de Ajuda Mutua
(GAMSs) locais. Como um instrumento para dar resposta, quica, ao mais
grave problema para quem sofreu um AVC: o isolamento, o fechar-se em
si mesmo, a auto-exclusao social, a baixa auto-estima, depressao, ...

E por este caminho que temos pautado a nossa ac¢ao, como esta bem explicito
neste relatorio de actividades. Que podem ser apenas um principio. Assim nao nos
faltem os meios (humanos, financeiros, e outros), e a colaboracao. Porque a vontade,
€ as necessidades, abundam.

Nao podemos terminar esta introducao sem destacar e agradecer o papel
preponderante da Sociedade Portuguesa do Acidente Vascular Cerebral (SPAVC):
apoiando-nos e suportando o processo de constituicdo, e dando-nos o apoio
cientifico continuo e de alta qualidade, que nos € absolutamente necessario.
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Actividades em 2016

(desde momento da constituicao: 23.5et.2016)
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Encontro Portugal AVC (Porto,
05.0ut.2016)

Foi um “ponto de partida” muito
importante para a nossa entidade
associativa.

Com a palavra de abertura do Prof.
Castro Lopes (Presidente da
Sociedade Portuguesa do AVC e
figura maior desta causa em
Portugal), a abordagem de temas de
interesse para sobreviventes,
cuidadores e profissionais de salde, testemunhos dos mesmos, e a apresentacao
da Portugal AVC, suas primeiras metas e objectivos, culminou o encontro com a
tomada de posse dos 6rgaos sociais.

Perante cerca de uma centena de pessoas e, mais importante, com um espirito
positivo absolutamente mobilizador, foi um arranque deveras prometedor para a
nossa causa.

Lancamento do Site e inicio da

presenca nas redes sociais PORTUG AL

Simultaneamente com a comosyrgh?' ) D)
constituicao da Portugal AVC, e com o ' @ {,/ m

Is 9s objet
“momento fundador” referido Q“as?s/ﬂj e

(Encontro de 05.0ut.2016), demos Q“‘\f_ﬂg—%ﬂ“ °">?"°' “"U

inicio ao NOSso site —
(www.portugalavc.pt) e a presenca no PT.AVC - Unidio de sobreviventes, familiares e amigos
Facebook.

O site registou, até 31.Dez.2016, 586 sessoes de 244 utilizadores diferentes
(dado que é importante, por exemplo, para comparacoes futuras).

A pagina no Facebook registava 1.075 gostos, na mesma data (idem).

Presen¢ca na Comunicacao Social em
2016

No curto periodo de existéncia em
2016, a Portugal AVC contabilizou 9
presengas na comunicacao social: da
especializada nacional e internacional,
a regional, e a generalista nacional
(destacando-se, pela potencial
divulgacao, a Visao, a Nova Gente - 2
paginas, e a TVI24 - cerca de 12’ de entrevista no Jornal das 11).

Estas intervencgdes estao disponiveis no nosso site.
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Campanha Barrete Azul - parceria
com Associacao Salvador (Dezembro)

Participamos, essencialmente no
més de Dezembro, na Campanha
Solidaria “Barrete Azul”, lancado pela
Associacao Salvador (Lisboa).

Consistindo na venda de barretes,
para “dar outra cor ao Natal das
pessoas com limitacoes”, e na

divulgacao (também através da distribuicao dos nossos folhetos) da Portugal AVC,
foi para nos, e nesse momento, um éxito assinalavel, com accao desenvolvida em
11 localidades, de norte a sul da pais. E ficou ainda o orgulho de, entre cerca de 60
associacoes e entidades que participaram na campanha em parceria com a
Associacao Salvador, termos sida a 22 a nivel de barretes colocados!

Admissao na SAFE - Stroke Alliance
for Europe

O dia 9 de Dezembro de 2016
assinalou mais um marco na curta
histéria da Portugal AVC: reunida em
Assembleia Geral, a "Stroke Alliance
for Europe (SAFE)" ratificou a decisao
de a admitir como membro de pleno
direito, representando 0 nosso pais.

Membership Applications 1

+ The following organisations applied for M
of SAFE. The board gave interim membership to the |
mmmmmh

— Medical Foundation “Mkumali” (Georgia)

D8] 222 15 390

A SAFE é a organizacao europeia que representa os Sobreviventes de AVC,
admitindo uma organizacao por pais (por norma).

Participamos ainda na prévia Working Conference (Amesterdao, 7 e 8.Dez), a

convite da propria SAFE.

GAM Viseu

O Grupo de Ajuda Mitua de Viseu,
que iniciara actividade pouco antes da
constituicao formal da Portugal AVC,
como “terapia complementar” e auxilio
a integracao pessoal, familiar, social e
profissional (quando € o caso), procura
ser um espaco de partilha, superacgao, a
encarar a vida pelo lado positivo.

Em 31 de Dezembro de 2016 era o

02| 16DEZ 2016 | SETIFERS [y

Viseu !

Grupo ajuda sobreviventes
de AVC a ultrapassar a doen;a

Grupo de Ajuds Mitua Rewioes mensais reali
ser urn espace de partiina e de superacio

na haspital de Vi

e e e prie
Grspe e Apeds i i ¢ 4 sepureiees, b ko 0

Gnico existente a nivel nacional (pelo menos com ligagao a Portugal AVC).
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Actividades em 2017

Portugal AVC — Relatério de Actividades



Actividade do site - www.portugalavc.pt (3 prAve - ntio de Sorevnenes, romiares « Amigos

-eda

0 nosso site, mantendo a estrutura

inicial,

conteldos, destacando-se:

PD\.R'.I‘UGA;I.. Portugal AVC n E

newsletter

foi sendo enriquecido de

Para além de muita informacao
(que se tenta simples, pratica,
mas rigorosa) nas seccoes “O
AVC”, “E depois do AVC?”,
acrescentou-se o “Guia Pratico”,
pensado para sobreviventes e familiares/cuidadores, com destaque para as
subpaginas “Atestado médico de incapacidade multiusos”, “Direitos fiscais e
outros”, “Rendimentos do trabalho e/ou pensdoes e/ou subsidios”,
“Apoios/incentivos a contratacao de sobreviventes de AVC”, “Produtos de

Apoio” e “Cultura, Viagens e Turismo”, e outras.

irabalho ¢fou
fio de .:.|

A relevancia dada a rubrica “Depois do AVC... a vida continua!”, que possui ja
19 testemunhos de sobreviventes de AVC e cuidadores, colhendo sempre
uma nota positiva!

O destaque dado, em espaco proprio, a informacao sobre os GAMs (Grupos
de Ajuda Mdtua), incluindo a disponibilizacao do “Guia de orientacao para a
sua criacao e desenvolvimento”.

A criagcao de um repositorio das principais presencas da Portugal AVC na
comunicagao social, somando ja (final de 2017) 35 intervencoes, das quais
13 em televisao.

O espaco noticioso, com 36 noticias mais relevantes (e dizendo respeito a
actividade da Portugal AVC) publicadas ao longo do ano.

O site registou 11,2 mil sessoes de 8,5 mil utilizadores diferentes (cf. Google
Analytics).

Produzimos também uma newsletter bimensal, com os conteldos mais
relevantes do site e outros, e enviada a todos os que a quiserem receber (inscricao
no proprio site).

Actividade da nossa pagina no
Facebook (www.facebook.com/pt.avc)

Construida maioritariamente com
conteddos proprios (mas nao s0),
recebeu 366 publicacoes ao longo de
2017, e registou 0s seguintes numeros,

respeitantes ao mesmo ano (cf. dados
estatisticos do Facebook, valores liquidos -

deduzidos, por exemplo, 0os gostos retirados): B ik " St et e [ i G
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=  Seguida por 8.149 utilizadores, e registava 8.105 gostos em 31.Dez.2017
(1.075 gostos em 31.Dez.2016).

= Meédia de 19,5 gostos por dia.
=  84.199 interacgdes de utilizadores com a pagina (média de 231 por dia).

= Meédia diaria de 3.838 utilizadores alcancados, num total anual de alcance
de 1.400.9009.

Presenca nha Comunicacao Social

em 2017 in o [ . I porTUGAL
Por ter sido, praticamente, o & TalH -// [©

primeiro ano de existéncia, podemos o '

considerar a presenca nos media

significativa. Essencialmente por, em

grande parte, ter sido assegurada

pelos proprios sobreviventes de AVC, Saiba mais em

fazendo jus ao objectivo de levar a W )

voz dos sobreviventes aos principais foruns. No entanto, temos consciéncia de que

este foi s6 um principio, que precisa de ter continuidade, e incisividade.

Ao longo do ano, foram mais de 35 as intervengdes na comunicagao social, com
particular destaque para o UGltimo quadrimestre, em que tivemos oportunidade de
estar nas mais significativas televisbes nacionais (RTP1, RTP2, SIC, TVI, CMTV,
RecordTV), com entrevistas e divulgacao da Portugal AVC.

As mais relevantes presencas na Comunicacao Social encontram-se, como
documento, no nosso site (www.portugalavc.pt).

Contactos com entidades oficiais

Tivemos oportunidade de nos
apresentarmos, primeiro em Audiéncia
concedida, depois através da sua
presenca no Encontro Portugal AVC em
Alcoitao, a Sr® Secretaria de Estado da
Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia,
a quem transmitimos a nossa
preocupacao e visao, para que, as
medidas que levem a uma séria e o
mais eficaz possivel recuperacao,
antes de mais, e possibilitem uma integragao plena, social e laboral, deixem de ser
olhadas como um custo, e passem a ser olhadas como um investimento pelo Estado,
com retorno!

Em Julho, fomos recebidos pela Comissdo Parlamentar de Salde na Assembleia
da Republica, em audiéncia de cerca de uma hora, onde nos apresentamos, e,
sobretudo, expusemos um dos assuntos que mais nos preocupa: a acessibilidade e
a qualidade dos cuidados de reabilitagao em Portugal (em detalhe, abaixo).
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Também pudemos apresentar-nos a ARS Norte e ao seu Presidente (através da
presenca em grupo de trabalho - focus group - para que fomos convocados), e ao
Presidente da ARS Centro, que acedeu ao nosso convite para estar presente no
Encontro Portugal AVC na Tocha (em Outubro).

Fizemos ainda parte de um Grupo de Trabalho (através do Presidente da
Direc¢ao), que se debrucou sobre a reestruturagcao dos Centros de Orientagdo de
Doentes Urgentes (CODU), no ambito do INEM (Jan-Mar.17).

GAMs em disseminacao em diversos
pontos do pais

De um Unico GAM (Grupo de Ajuda
Mdtua) em actividade no final de 2016,
passou-se para sete no final de 2017:
Alcoitdo, Almada, Montijo, Lisboa,
Porto, Setubal (com interrupcao da
actividade, para reformulacao) e Viseu.

Havendo 6ptimas perspectivas de \
podermos continuar a incentivar e N
apoiar a disseminacao destes Grupos de Ajuda Mdtua, tambem em 2018
literalmente do Minho ao Algarve, do litoral ao interior, mesmo nas ilhas.

Porque este, parece-nos, continua a ser um meio eficaz, além de custos
financeiros contidos, de por, localmente, a disposicao de sobreviventes e/ou
cuidadores, um instrumento para apoiar a integracao, e evitar a auto-exclusao social
e o isolamento.

Visitas a Unidades Hospitalares para divulgacao e
disponibilizacao da Portugal AVC

Durante o ano de 2017, fomos recebidos, também para
divulgacao e disponibilizacao da Portugal AVC, nos seguintes
hospitais publicos: Viana do Castelo, Vila Nova de Gaia, Santa
Maria da Feira, Aveiro, Viseu, Covilha, Vila Franca de Xira,
Santa Maria (Lisboa), Sao José (Lisboa), Sao Francisco Xavier
(Lisboa), Setlbal, Evora, Faro e Portimao, para além dos CMR
da Tocha e Alcoitao.

Presenca em congressos e eventos

Estivemos presentes em diversos congressos cientificos e eventos congéneres,
para 0s quais fomos convidados pelas respectivas organizagcdes - presencas
documentadas fotograficamente no Facebook € no nosso site.
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11° Congresso Portugués do AVC (Porto, 2-4.Fev)

Stand de divulgacao e esclarecimento.

Presenca na mesa, com intervencdes, na sessao de
esclarecimento a populacgao.

B XX Jornadas Nacionais Patient Care (Lisboa, 16-17.Fev)

Stand de divulgacao e esclarecimento.

- ‘£ . B
XVIl Congresso Nacional da Sociedade Portuguesa
Medicina Fisica e Reabilitacao (Porto, 13-15.Marco)

Stand de divulgacao e esclarecimento.
Intervencdo na sessao de abertura.

Brain Week 2017 / Xlll Congresso Nacional de Neurorradiologia
s (Estarreja, 31.Mai-6.Jun)
2 Presenca na sessao de abertura.

Participacao na exposicao de arte "Brainstorming", através da
presenca de 2 obras de nossos associados e sobreviventes de AVC.

Participacao na mini-caminhada (por nossa sugestao, possibilitando
a presenca de sobreviventes de AVC) e na caminhada “STOP AVC”.

2° Congresso do Conceito Bobath em Portugal (Porto, 14-15.0ut)

Stand de divulgacao e esclarecimento.
B IV Encontro Reabilitacdo no Doente P6s-AVC

(Arronches, 27.0ut)

Intervencdo sobre “A  importancia da
integracao social”.

Congresso de Neurologia 2017, organizado pela Sociedade
Portuguesa de Neurologia (15-18.Nov)

Stand de divulgacao e esclarecimento.

Encontro Portugal AVC na Grande
Lisboa (Alcoitao, 11.Mar)

Teve lugar no Centro de Medicina de
Reabilitacao de Alcoitao, e dirigido a
sobreviventes de AVC,
familiares/cuidadores, profissionais de
salide, e outras pessoas interessadas.
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Além da apresentacao da Portugal AVC, foram abordados temas pertinentes
como “O que é o AVC e como combaté-lo”, “O defeito cognitivo ligeiro p6s-AVC e sua
reabilitacao”, “Reabilitacdo apés o AVC, baseada em objectivos de vida real,
centrados no sobrevivente”, “A reinsercao profissional do sobrevivente de AVC”, por
profissionais de salde qualificados, e o tema “O ‘Yes, we can’ do sobrevivente AVC”,

por nao menos “qualificados”: os proprios!

A Sr? Secretaria de Estado da Inclusao das Pessoas com Deficiéncia, Dr? Ana Sofia
Antunes, esteve presente, e coube-lhe encerrar os trabalhos.

Com cerca de cem participantes, foi consensual o aplauso a iniciativa, também
pelo convivio gerado entre participantes.

Presenca e intervencao no “Dia
Nacional do Doente com AVC”
(31.Mar)

No seu 1° ano, a Portugal AVC quis
ter uma participagao condigha no dia
em que mais se sente reconhecida e
representada.

Assim, tomou parte activa em
algumas das iniciativas levadas a
cabo pelas unidades hospitalares, de
norte a sul do pais.

A nossa presenga aconteceu de forma muito diversificada, que foi do
fornecimento de material de apoio, a presenca de sobreviventes nossos associados
(Viana do Castelo, Aveiro, Guarda, Lisboa, Portimao), e a intervencao destacada nas
celebracoes (Tocha, Covilha).

Conferéncia Regional SAFE (31.Mai)

Recebemos em Lisboa a
Conferéncia Regional da Europa do
Sul, com a participacao de delegados
de 11 paises.

O relatério sobre “The burden of
stroke” (O peso do AVC), com uma
analise a situacao actual e uma
perspectiva até 2035, lancado em
11.Maio no Parlamento Europeu, foi o tema principal do encontro.
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“Amigos, Vamos Conviver!” (Gouveia,
17.Jun)

Numa organizacao do Grupo de
Ajuda Mutua de Viseu, mas aberto a
sobreviventes de AVC, cuidadores, e
outros amigos, de todo o pais, decorreu
uma iniciativa de convivio, sob a forma
de piquenique. Num espaco totalmente
acessivel, contou com a participagcao
de 80 pessoas.

Audiéncia com a Comissao
Parlamentar de Satide na Assembleia
da Repiblica (06.Jul)

Fomos recebidos pela Comissao
Parlamentar de Salde na Assembleia
da Republica, em audiéncia de cerca
de uma hora, onde nos apresentamos,
e, sobretudo, expusemos um dos
assuntos que mais nos preocupa: a
acessibilidade e a qualidade dos
cuidados de reabilitagdo em Portugal.

De facto, frisamos, o AVC, como 12 causa de morte e de invalidez ou incapacidade
em Portugal, tem que ser motivo de séria preocupacdo nacional, inclusive social,
politica, econémica, e outras vertentes.

A necessidade de cuidados de reabilitacao mais atempados, adequados, com a
duracao necessaria, para que sejam mais eficazes na obtencao da maxima
funcionalidade dos sobreviventes de AVC, possibilitando-lhes continuar a ser
participantes activos na sociedade. Porque, infelizmente, e na nossa o6ptica, a
reposta do Servico Nacional de Saude tem ainda, actualmente, muito a melhorar.

Participacao na Festa da Saude
(Lisboa/Belém, 8-9.Jul)

Organizado pela Sociedade
Portuguesa de Medicina Interna
(SPMI), em parceria com a Camara
Municipal de Lisboa, foi um evento
aberto a populacao em geral.

Presenca  muito  significativa,
assegurada por um grupo de
sobreviventes, e com um stand de divulgacao e esclarecimento.
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Encontro Portugal AVC no Algarve
(Faro, 07.0ut)

Foi muito bem acolhida pelo Centro
Hospitalar e Universitario do Algarve a
realizacao de um Encontro Portugal
AVC, que contou, inclusive, com a
participacao activa do CMR Sul (Sao
Bras de Alportel), e também com a
presenca e a palavra da Administracao
do CHUA.

Com a participacao de cerca de uma centena de pessoas, entre sobreviventes de
AVC, familiares/cuidadores, profissionais de salde, e outras pessoas, permitiu o
intercdmbio de conhecimentos e experiéncias, abordando temas com grande
interesse, nomeadamente na reabilitacao do sobrevivente e nas tarefas do cuidador,
e sempre numa légica realista, mas olhar positivo.

A diversidade de temas, a vivéncia partilhada, o dialogo aberto durante o
encontro, contribuiram, sobremaneira, para o magnifico ambiente vivido.

Encontro Portugal AVC no Centro
(Tocha, 21.0ut)

O Centro de Medicina de
Reabilitacdo da Regiao Centro - Rovisco
Pais, na Tocha (Cantanhede), recebeu
aquele que foi, até ao ano de 2017, o
maior encontro Portugal AVC, em
namero de participantes (mais de 150).

Com temas e oradores
diversificados, de inegavel ||
competéncia, procurou-se ir ao encontro de algumas preocupacgoes de sobreviventes
e familiares/cuidadores, e mesmo profissionais de saude.

Contando com a presenca do Conselho de Administracao, antes de mais na
pessoa do seu Presidente, e do Presidente da Administragao Regional de Saude do
Centro, que encerraram o encontro, decorreu com satisfacao geral.

Dia Mundial do AVC (29.0ut)

O Dia Mundial do AVC foi
assinalado, para além da intervencao,
muito bem acolhida, nas redes sociais,
também por duas iniciativas de relevo:

*= uma sessdo socio-cultural,
organizada por associados da
Portugal AVC, na Biblioteca
Municipal de Setdbal;

= a presenca, também com um stand de divulgacao e esclarecimento, na
iniciativa “Caminhada Vital” em Braga.
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Campanha Barrete Solidario (Dez.17)

A exemplo do ano anterior, voltamos
a participar na Campanha “Barrete
Solidario”, promovida pela Associagcao
Salvador (Lisboa), contando com a
participacao de diversas entidades, ao
longo do pais.

Consistindo na venda de barretes T e

’ P 3 i

para “dar outra cor ao Natal das &gnf;‘“

pessoas com limitacdes”, foi por nos j ‘l\&\ (:‘)

aproveitado para a sensibilizacdo da populagdo para a tematica do AVC (o que &,

cuidados para diminuir o risco, principais sinais de que pode estar a acontecer, o que
fazer quando acontece, ...), e para a divulgacao da Portugal AVC.

Conferéncia de Trabalho e Assembleia Geral da
SAFE - Stroke Alliance for Europe (06-08.Dez)

Estivemos presentes na principal iniciativa anual
desta organizacao europeia, de que somos membros
de pleno direito, em Zagreb (Croacia). Juntamente
com mais de uma centena de delegados, de 38
paises da Europa, apresentamos e colhemos ideias,
nomeadamente sobre a vida p6s-AVC.

E também fomos a voz dos sobreviventes de AVC
e cuidadores de Portugal. A titulo de exemplo, a
Diana Wong Ramos (um dos nossos delegados), a
convite da organizacao, teve oportunidade de participar na mesa de uma das
sessoes, expondo a sua experiéncia pessoal.

PT.AVC - Uniao de Sobreviventes, Familiares e Amigos
A DIRECCAO
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