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INTRODUCAO

2021 foi mais um ano intenso e desafiante para a Portugal AVC.

De facto, foi dominado ainda, a nivel pessoal e social, e também associativo,
pelas implicacoes e restricoes da pandemia. Ainda para mais quando uma parte
significativa dos sobreviventes de AVC (e, nem que seja por consequéncia, as suas
familias), estao incluidos nos chamados “grupos de risco”. Necessitando, portanto,
de redobrada protecao.

Mas nem por isso deixamos de, dentro das referidas limitacoes, procurar e
encontrar novas formas de continuar a exercer a missao da associacao.

A Portugal AVC, que viveu o seu 5° ano, continua a assumir-se como entidade
associativa de ambito nacional, com papel relevante dos proprios sobreviventes de
AVC, e com a participacdo de familiares e/ou cuidadores, profissionais de saude, e
outros amigos. Mantendo, desde a constituicao, e conforme estatutos, os objetivos
principais de contribuir para a prevencao do AVC, e, sobretudo, para a resposta as
necessidades sentidas pelos proprios sobreviventes de AVC e cuidadores.

0 ano de que agora se faz o balanco, foi de novo um ano em que a auscultacao
e o auxilio a sobreviventes e cuidadores, levando a sua voz as autoridades e a
comunicacao social, assumiu particular relevo.

Também sentimos a necessidade de melhorar ainda mais a informacgao prestada,
ampla mas nao exaustiva, rigorosa em linguagem acessivel. Assim, prosseguimos a
tarefa de enriquecer de conteldos atualizados o nosso site, continuando a
disponibilizar gratuitamente o “Guia do Sobrevivente e do Cuidador” e a preco
meramente simbdlico o livro de testemunhos “E depois do AVC... a vida continua!”. E
valorizando também as redes sociais.

As solicitacoes de ajuda mdatua, nas mais diversas preocupacoes de
sobreviventes de AVC e cuidadores, possivel de ser prestada “a distancia” (internet,
facebook, telefone, email, ...), continuaram a crescer, e foi possivel contabilizar
algumas centenas de interpelacoes.

Assistimos ja ao recuperar, dentro dos condicionalismos acima referidos, a algum
retomar de parte da atividade dos Grupos de Ajuda Mutua (GAMSs) locais, € mesmo
ao surgimento de idéntica iniciativa em novos locais. Procurando-se, pois, retomar o
crescimento que se verificava antes da pandemia.

Também os Encontros Portugal AVC - Juntos para Superar!, o “AVC vai a Escola”,
e outras iniciativas (constantes deste relatério), vao conseguido retomar o ritmo
“normal”, esperando-se, em particular desta Gltima iniciativa, que o ano de 2022
seja da sua plena afirmacao e consolidacao.

Porque a acao e o0 rumo que preconizamos para a Portugal AVC, mantém-se. Oxala
as circunstancias exteriores nos ajudem, e ao espirito voluntario que é tao
carateristico da nossa existéncia e acao!
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Grupos de Ajuda Matua para Sobreviventes de AVC (GAMSs): instrumento para apoiar
a integracao

Na esséncia como forma de apoio local, oferecida gratuitamente a todos quantos
quiseram beneficiar deste instrumento poderoso para evitar a exclusao social e o
isolamento, com uma participacdo |z ;
global de mais de 600 pessoas,
continuou a ser uma atividade muito
afetada pela situacao pandémica,

Mantem-se a estrutura, embora, até
ao final do ano, apenas tenham
conseguido retomar a atividade 8 das
12 estruturas locais disseminadas pelo
territério nacional (cf. portugalavc.pt).
Sendo de assinalar o lancamento do
GAM Gaia em dezembro.2021.
Atividade que vai sendo retomada, com
cada vez maior pujanca e diversidade, mesmo notando-se ainda algum receio por
parte de uma parte dos participantes em regressar, apesar da 6bvia adocao de todas
as regras sanitarias recomendadas.

Continuou também em pleno funcionamento, em alternativa, uma versao online
que denomlnamos GAM Portugal, como instrumento para minorar a falta dos GAMs
: ; locais. Que, a partir do Ultimo trimestre de
2021, com o retomar daqueles, fomos
tornando menos regulares. Porque fica
sempre aquém do impacto das estruturas
locais, até por alguma dificuldade de acesso
pelos meios informaticos dos potenciais
destinatarios; embora tenha, por outro lado,
a vantagem de proporcionar a participacao
de pessoas situadas em quase qualquer
ponto do territério nacional (e nao so).

Assim, de uma forma e de outra, foi possivel continuar a por a disposicdo dos
sobreviventes de AVC o Grupo de Ajuda Mutua, através das mdltiplas intervencées
de carater formativo (a cargo de profissionais devidamente qualificados), também
como forma de contribuir para a literacia na saide. Mesmo na dezena de encontros
do GAM Portugal ocorridas em 2021, e pese as limitacoes atras referidas, foi possivel
chegar a mais de 200 sobreviventes de AVC, de todos os distritos do continente e
regides autbnomas, e ainda alguns participantes
da emigracao. l

Em 18.setembro reunimos em Santarém,
Dinamizadores representando Grupos de Ajuda
Mdtua do Minho ao Algarve e Madeira, para um
Encontro Anual de formacao, debate,
apresentacao de experiéncias e orientacoes.
Pessoas que, em total voluntariado, se
mostraram empenhadas em retomar em pleno
esta iniciativa, na sua esséncia: presencialmente!
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Grupos de Ajuda Matua para Cuidadores (exclusivamente on line)

Também porque as preocupacoes e interrogacoes podem ser algo diferentes e
complementares das dos sobreviventes, realizamos em 2021, com uma cadéncia
T e senswelmente trimestral, diversos encontros do
Grupo de g GAM Cuidadores.

Ajuda Mutua de Em parceria entre a Portugal AVC (PT,AVC -
(S::)Jll)?g\ﬁ\?;izfgemlc . Uniao de Sobreviventes, Familiares e Amigos), a

19.junho ANCI (Associacdo Nacional de Cuidadores
Compreender e expressar: (sabado) |nformais), e, no més de junho (més de
COne se pods o/ttt 14,30h consciencializacdo para a Afasia), também o IPA
Iniciativa (Instituto Portugués da Afasia), o GAM Cuidadores
E[ 006  contou com a participacao global de cerca de
w " centena e meia de pessoas.

Outras formas de apoio a Sobreviventes de AVC e Familiares/Cuidadores

Em 2021 recebemos varias centenas de contactos de sobreviventes de AVC e
familiares e/ou cuidadores, tendo sido devidamente contabilizadas mais de 300
situagoes. Antes de mais, procurando apoio e esclarecimento sobre a “experiéncia
de vida” resultante do AVC, mas também sobre os mais diversos aspetos praticos dai
resultantes.

Apoio sempre prestado gratuitamente, inclusive por profissionais e técnicos
qualificados, disponivel nas diversas
plataformas (telefone, email, através do site ‘ t _'
e do facebook, e outras formas de contacto), (Y
para sobreviventes de AVC e familiares e/ou r )
cuidadores. Procurando dar resposta
também a todas as interpelacées que nos O}
chegam, respeitantes a questdoes sociais,
laborais, de direitos, fiscais e outras.

Levar a voz de sobreviventes de AVC e cuidadores (junto de entidades oficiais e/ou
comunicacao social)

A situacao pandémica prolongada vivida pelo nosso pais, com consequéncias
bem negativas na vida, na reabilitacdo, na salde fisica e mental dos sobreviventes
de AVC (e familias), levou-nos a intensificar o esforco de levar a voz e as sérias
preocupacoes por estes sentidas.

Inquérito Nacional aos Em marco.21, realizamos um Inquérito Nacional
aos Sobreviventes de AVC, a que responderam 823
pessoas, e que confirmou um cenario muito

O impacto vivido com preocupante. De que destacamos dois dados: a falta

a pandemia de COVID-19 de acompanhamento notada por estas pessoas, ja
que as consultas médicas podem ter significativa
importancia, quer na prevencao de novos episodios,
quer no evitar de novas complicacoes de salde, quer
na seguranca transmitida a pessoas ja debilitadas,
quer no devido enquadramento dos cuidados de
reabilitacao adequados; o facto de, considerando os sobreviventes a realizar

PORTUGAL
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tratamentos de reabilitagdo nas diversas valéncias terapéuticas (como fisioterapia,
terapia da fala, terapia ocupacional, por exemplo), apenas 26% os tinham retomado

de forma idéntica a pré-pandemia.

Também com os dados apurados, reportamos essas preocupagdes ao Presidente

da Republica, a Ministra da Saulde, a
Direcao Geral da Saude, ao Diretor do
Programa Nacional para as Doencas
Cérebro-Cardiovasculares, a Comissao
Parlamentar de Saulde, aos Grupos
Parlamentares, e demos conhecimento
publico através da Comunicacao Social.

Os Grupos Parlamentares, inclusive
na sequéncia de reunidoes CONNOSCO,
levaram o assunto a Comissao
Parlamentar de Sadde e ao Plenario,

Didrio da Repiblica, 1.* série

N.° 245 21 de dezembro de 2021 Pag. 56

AASSEMBLEIA DA REPUBLICA

da ia da Oblica n.* 339/2021

Sumerio: Recomends
30 pan 2 cbrevivenies 08 ackients asculs cerebral

Recomanda ao Governo qus defina ¢ Implemente uma esiraléga do acesso
& reabilitagdo para sobreviventes de acidente vascular

AAssembleia da Republica resolve, nos termos do ne5do artigo 166.° da CDHS(“LIIQQU re-
comendar a0 Governo que:

1—Criee desenvulva no prazo de trés meses, uma estratégia de acesso aos cuidados de

eficaz nacional para os sobreviventes de acidente
vascular cerebral (AVC).

2 — Reforce as equipas de reabil Htacan em todos 0s centros hospitalares e extra-hospitalares
através da de de paraa completa das equipas
multidisciplinares.

3 — Instale Unidades de Acidente Vascular Cerebral em mais centros hospitalares, dotadas

de camas de internamento, incluindo camas de internamento de medicina fisica e reabilitacéo, e
dos profissionais necessarios ao bom funcionamento das equipas.
4 lase I

através da Diregao-
-Geral da Salde, capaz de difundir de forma simples as préticas necessarias para prevenir 0 AVC.

Aprovada em 26 de novembro de 2021.

O Presidente da Assembleia da Republica, Eduardo Ferro Rodrigues.

culminando na aprovacao da Resolugao
da Assembleia da Republica n° 339/2021 que "Recomenda ao Governo que defina
e implemente uma estratégia de acesso a reabilitagdo para sobreviventes de
acidente vascular cerebral".

Mesmo para além do contexto pandémico, a Portugal AVC continuou a focar a
sua acao, publica e nao sO6, num assunto que continua a ser uma grande
preocupacao: a acessibilidade e a qualidade dos cuidados de reabilitacdo em
Portugal. Tanto na fase aguda e subaguda do
tratamento do AVC, e, por maioria de razao, na
fase crénica da reabilitacdo dos sobreviventes.

Também a nossa presenga nos media
intensificou-se, particularmente por ocasiao do
Dia Nacional do Doente com AVC (31.margo) e
da divulgacao dos resultados do inquérito ja
referido, e mesmo noutros momentos ao longo
do ano. As mais relevantes presencas na
Comunicacao Social encontram-se, como
documento, no nosso site (portugalavc.pt).

30-03-2021

Mais de melade dos
sobrevivenses e AVC sinda i
-

Igualmente no Dia Mundial do AVC (29.out), a Portugal AVC voltou a defender uma
reabilitacao atempada, coordenada e multidisciplinar, para os sobreviventes de AVC.

Finalizamos o Prémio de Jornalismo, para
trabalhos publicados durante,
aproximadamente, um ano e meio, que
abordassem o tema “A qualidade de vida depois
do AVC”, nas categorias de Imprensa (papel
e/ou digital), Radio e Televisao. Visou dar maior
relevo a um assunto que tem que ser muito mais
puablico e mediatico, até porque estamos a falar
na 1% causa de incapacidade em Portugal. Da
reabilitacao pode depender a melhor
recuperacao de sequelas sofridas, com reflexos
na qualidade de vida dos sobreviventes e suas familias, e mesmo nos custos sociais
e econdémicos.

> L] L]
Préemiode Jornalismo
“A qualidade de vida depois do AVC”
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Assinatura pelo Estado Portugués do “Plano de Acao para o AVC na Europa”

Portugal comprometeu-se a melhorar na prevencao, tratar mais pessoas que
sofrem um AVC (diminuindo as desigualdades geograficas), fazer um esforgo
significativo na reabilitagao (quer precoce, no internamento hospitalar, quer mesmo
na comunidade), e defender a vida p6s-AVC. Comprometendo-se, inclusive, a criar
formas de acompanhamento desta agao, com alguns numeros concretos e
ambiciosos a cumprir.

sequéncia de interpelacao, insisténcias e
diligéncias, realizadas pela Portugal AVC -
Unidao de Sobreviventes, Familiares e Amigos e
pela Sociedade Portuguesa do Acidente
Vascular Cerebral (SPAVC), que trabalharam
| conjuntamente neste Plano de Acao, enquanto

representantes no nosso pais da ESO -

European Stroke Organisation e da SAFE

(Stroke Alliance for Europe - organizacao

PARAOAVG europeia que se dedica a sobreviventes e

INA EUROPA ' cuidadores), que o langaram e tém pugnado

! 2018-2030 pela adesao e, sobretudo, implementacao por
i - toda a Europa.

Encontros Portugal AVC - Juntos para Superar!

Realizamos em 2021 mais dois “Encontros Portugal AVC - Juntos para Superar!”.
Auténticos encontros nacionais, abrangendo Sobreviventes de AVC, Familiares e
Cuidadores, mas também abertos a Profissionais de Saldde e outras pessoas com
interesse pela causa. Iniciativa de sucesso e significativa adesao, com intervencoes
formativas acessiveis a todos, tocando temas como a prevencao, como tratar melhor,
a partilha de experiéncias e conhecimentos por sobreviventes e cuidadores, e outros.

O primeiro, ainda em versao exclusivamente MARED
online, pelos constrangimentos da pandemia,
decorreu em 27.margo, em formato Webinar.
Temas_ de muita oportumdadg testemu_nhos de ENCONTRO P )
sobreviventes e cuidadores, videos motivadores PORTUGAL
de profissionais de salde, de pessoas que avc
tiveram a experiéncia do AVC, e de figuras muito
conhecidas na nossa sociedade, encheram o
programa. Participaram mais de 200 pessoas L
“em direto”, a que se juntam as mais de 2 mil @
visualizagdes “a posteriori”, com cerca de 300 comentarios.

Cedaumes suacasa

Em 20.novembro, realizou-se em
Grijo (V.N.Gaia) novo Encontro Portugal
AVC, finalmente de regresso ao modelo
! presencial (assegurando, contudo, a
| assisténcia via Facebook). Que propiciou,
de novo, muito bom ambiente, temas
muito oportunos por 6timos oradores,
excelentes testemunhos, momentos
musicais agradaveis por sobreviventes e
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cuidadores, e um espirito francamente positivo. A tematica abordada, dividida em 3
painéis (“Papel da Medicina”, “Papel do Cidadao” e “Re(integracao)”, contribuiu
sobremaneira para um encontro rico, em contelddo e em encontro pessoal, sem
barreiras, fazendo deste um Encontro que deixou um forte agrado gerall!

Atividade do site e das redes sociais

0 nosso site continuou a ser enriquecido com novos conteldos. Destacando-se,
além da continua atualizacao das diferentes secc¢oes, a disponibilizacao online do
“Guia do Sobrevivente e do Cuidador”, com YT
acesso sem limitagbes (incluindo livre —teo .
descarga), os testemunhos de sobreviventes e :

cuidadores, informacao rigorosa mas O Sobrevivente AVC e 0s seus Direitos
acessivel sobre o AVC e apés, os direitos, as - © direito 30 tratamento
.~ * Os direitos fiscais
condigoes para ter acesso a eles, entre outros. ¥ iibiigimer TP tra BN Ol o Peneses
» Apoios a contratagéo de pessoas com deficiéncia
Continuou a registar-se uma evolucao I e v dinciontn
muito positiva nas consultas do site, como se siEstatuto do Cuilador Infarmal

* Cultura, Viagens e Turismo

constata pelos dados oficiais e independentes
(cf. Google Analytics): no ano agora em
analise, registou 63,4 mil sessoes de 52,6 Mil . vosa vovsissr
utilizadores diferentes (no ano anterior, S
registaram-se 27,3 mil sessoes de 22,0 mil utilizadores diferentes). Portanto, um
crescimento superior a 132%, em ambos os indicadores!

Consulte mais na seccao "Direitos"

Construida muito maioritariamente com conteldos préprios (mas nao so6), a
pagina do Facebook recebeu mais de 400 publicagdes ao longo de 2021, e regista
ja mais de 43.200 utilizadores.

No mesmo ano, comegamos as publicacdes na nossa pagina da rede social
Instagram, e, mais ocasionalmente, também no Twitter.

Produzimos uma newsletter bimensal, com os contelddos mais relevantes do site
e outros, enviada a todos os que a quiserem receber (inscricao no proprio site).
Atingindo ja mais de 2.100 subscritores.

Iniciativa “O AVC vai a Escola”

Uma iniciativa ainda muito limitada pelo quadro pandémico vivido em 2021, que
afetou o crescimento que se vem a verificar nesta acao da Portugal AVC: acoes de
sensibilizagao, a convite ou propostas as escolas (sobretudo secundarias ou 3° ciclo),
antes de mais como um contributo para a literacia em saude. Sempre com a
presenca e a intervencao qualificada de profissionais de salde, abordando
prioritariamente a prevencao, os sinais de alerta e a absoluta necessidade da
intervencao da emergéncia médica (o
mais célere possivel!) quando acontece.
Mas também, através do testemunho
de sobreviventes, a vida p6s-AVC e o
dever da sociedade de facilitar a
integracao plena destas pessoas.

Ainda assim, foi possivel realizar
acoes na Escola Mestre Domingos
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Saraiva em Algueirao (Sintra), na Escola Secundaria Martins Sarmento, Agrupamento
de Escolas Santos Simodes e na Escola Secundaria Francisco de Holanda (todas em
Guimaraes).

Esperamos em 2022 conseguirmos, finalmente, expandir a iniciativa a bem mais
escolas, como previsto.

Presenca no ambito da SAFE - Stroke Alliance for Europe

Mantivemos e intensificamos a presenca na entidade europeia que agrupa as
organizacoes constituidas maioritariamente por sobreviventes de AVC, ou que a
estes e suas familias dedicam grande parte da sua atividade. Com mais de 30 paises
filiados, e da qual a Portugal AVC é membro de pleno direito, representando o pais.

PORTUGAL Também como reconhecimento da SAFE
pelo trabalho feito (em tdo s6 5 anos de
existéncia), a Portugal AVC tem sido, com
muita frequéncia, chamada a participar no
painel de oradores das diversas acoes
informativas e formativas, de que
destacamos algumas, abaixo, sob o titulo
“Presenca e intervencao em eventos e
iniciativas”.

Temos também assumido papel ativo nas
sucessivas  reunidoes conjuntas  entre
associacoes que dedicam a sua atividade a sobreviventes de AVC e cuidadores, que
sao membros da SAFE (Stroke Alliance for Europe), e sociedades cientificas que se
ocupam do AVC, agrupados na ESO (European Stroke Organisation). Grupo de
trabalho constituido com o objetivo de estudar formas de levar a uma mais eficaz
implementacao, no maximo de paises, do Plano de A¢do para o AVC na Europa 2018-
2030. Onde se destacou, também gracas a acao da PT.AVC, Portugal, um dos
primeiros paises a comprometer-se com o Plano. Que abrange todos os setores,
desde a prevencao até a vida apés o AVC.

Campanha ibérica de sensibilizacédo para o AVC

#CuideDoMaisimportante € uma acao de sensibilizacao, langcada em Portugal e
diversas regioes de Espanha, em 29.outubro (com a duracao prevista de cerca de 9
meses), atendendo ao forte impacto que o AVC
tem nas nossas sociedades. E, sobretudo, para
o prevenir, identificar e reabilitar o mais e
melhor possivel.

O seu cérebro
é mais fragil
do que |mag|%?
JC)gLIG e aprenda a
Entre outras iniciativas, destaca-se a forte = prevenis detectar
acdo nas Redes Sociais, direcionando também =~ = " A
para o site www.CuideDoMaislmportante.org.
Que, além da informacao, convida a
participacao em jogos, para aprender a cuidar .
do que de mais importante ha: a salude e o = |
cérebro!

A
A
J A

#CuideDoMaislmportante ‘;,,T*
iy
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http://www.cuidedomaisimportante.org/

Participacao em projetos e parcerias

Avaliando sempre a pertinéncia e oportunidade dos mesmos, a Portugal AVC tem
incorporado cada vez mais projetos, parcerias e iniciativas, em muitos casos por
convite. Em trés grandes areas: a investigagdo, em prol de um tratamento do
sobrevivente de AVC, presente e futuro, cada vez mais eficaz; a integragcao de
parcerias de associacdes de deficientes e/ou de doentes, procurando, em comum,
conseguir uma melhor qualidade de vida para sobreviventes e cuidadores; a
referenciagao e a informagao, também para a prevencao,

Mantivemos a colaboracao com a Escola de Ciéncia e Tecnologia da Universidade
Nova de Lisboa, que estuda e desenvolve a integracao de meios que possam vir a
potenciar os resultados de uma cada vez melhor reabilitacao.

Com a Universidade de Aveiro temos vindo a estreitar parceria, no sentido de que,
com 0 nosso contributo, se consiga uma formacao de exceléncia dos profissionais
de saude do futuro, e o
desenvolvimento de ferramentas para
que os cuidados possam ser de maior
eficacia e gualidade. Assim,
colaboramos com o Departamento de
Eletrénica, Telecomunicacdes e
Informatica, constituindo um Focus
Group de sobreviventes de AVC, para
avaliar e dar o0 nosso contributo a um
Mestrado em Engenharia Informatica.
Colaboramos também em aulas
praticas da Licenciatura em

N y S Fisioterapia da Escola Superior de
e Saulde, transmitindo a percecao e o
testemunho de sobreviventes.

PORTUGAL

Mantivemos a colaboracao ativa em organismos, para citar s6 os de maior relevo,
como a Confederacao Nacional de Organismos de Deficientes, a Plataforma Salde
em Dialogo e o Movimento Cuidar dos Cuidadores. Por exemplo, neste Gltimo caso,
colaboramos na campanha anual e no apelo lancado pelo Movimento (“Oicam as
nossas necessidades, sempre que criarem 0S nossos direitos”), salientando o
enorme trabalho, essencial, mas pouco visivel, no Dia do Cuidador (5.novembro),
também indicando um dos 3 testemunhos reais presentes no anuncio que circulou
nos media, redes sociais, etc.

A Portugal AVC também esta associada e referida em projetos como, mais uma
vez a titulo de exemplo, o portal Hoope (projeto que resulta da uniao de Associacoes
de Doentes), a plataforma Ser Maior, e outros.

Ainda a nivel da investigacao, temos aceite participar em projetos (alguns dos
quais ainda em fase de candidatura) que nos sao propostos por investigadores
ligados a diversas universidades nacionais, e da area referida.
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Guia do Sobrevivente e do Cuidador “AVC: E agora?” e Livro de Testemunhos “E
depols do AVC... a vida continua!”

O Guia do Sobrevivente e do Cuidador, em que,
provavelmente pela primeira vez em Portugal, se
procura reunir numa edi¢cdo que seja pratica, acessivel, Avc
profusamente ilustrada, mas com o rigor cientifico e
técnico indispensavel, a informagdo essencial para E AGORA?
quem vive a realidade do AVC, continua a ter uma
divulgacao muito acima das expectativas iniciais.

Entre o final de 2018 (data de lancamento) e 2021,
foram ja distribuidos perto de 14 mil exemplares.

A versao eletronica esta também disponivel no site
da Portugal AVC, e s6 em 2021 foram efetuados cerca
de meio milhar de downloads.

O Guia continua a ser uma edi¢ao de distribuigao
gratuita (por fazer parte da missao da Portugal AVC), destinada e ao dispor de
sobreviventes, cuidadores, diferentes unidades de salde e sociais, mesmo outras
pessoas e estruturas.

Dado o sucesso da 1? edicao, que esgotou (2.000

E depois exemplares), fizemos uma 22 edigrao do livro E depois do
do AVC... AVC... avida contir]ua!", com o subtitulo “21 historias de vida

a vida inspiradoras  apdés o AVC”. Sao testemunhos de
continua! sobreviventes e cuidadores, como mais um contributo
W etonlb sty s positivo para a vida p6s-AVC.

Editado sem qualquer fim lucrativo. Quando n&ao
oferecido, tem um preco meramente simbdlico (5 €, portes
de envio incluidos), que possibilite chegar a todos os que lhe
possam encontrar utilidade (a capacidade de superacéo,
mesmo com multiplas sequelas do AVC!).

Intervengcoes e materiais (de particular relevo durante fases de confinamento)

A Portugal AVC manteve intervencgoes regulares a proposito da pandemia do virus
SARS-CoV-2, em particular na defesa das
prioridades de vacinagao, tanto quanto
possivel. Além da intervencao,
devidamente fundamentada
cientificamente, junto da proépria Direcao-
Geral da Salde, procuramos manter
informados, nao apenas 0S NOSSOS
associados, mas também todos quantos
© nos seguem nas redes sociais e através da
. web, e respondendo as multiplas questoes
" que nos chegaram pelos diversos canais
de comunicacao.

Por outro lado, produzimos e relancamos outras intervengées e materiais,
particularmente durante o periodo de confinamento. Sao de salientar:

Portugal AVC - Relatorio de Atividades 2021 9



- O programa de exercicios “FAME”, de origem canadiana, pensado para
sobreviventes de AVC (mas que pode ser aproveitado por todas as pessoas).
Disponivel em diversas plataformas, livre de ser importado e/ou impresso.

- Dancas em video, da autoria de um professor de danca e cuidador informal de
uma sobrevivente de AVC, colaborador de um GAM, pensados tambem para pessoas
com dificuldades de mobilidade. Como mais e 4= -
uma forma de fazer exercicio fisico, duma
forma descontraida.

- Grupo de ioga por Zoom (cada um em
sua casa), centrado na respiracao, exclusivo
para sobreviventes de AVC. Funcionou
quinzenalmente, também totalmente livre e
gratuito.

Presenca e intervencao em eventos e iniciativas

Em 2021 participamos em iniciativas de diversa indole. Porque uma das nossas
missoes € fazer presente a voz dos sobreviventes e cuidadores nos mais diversos
ambitos, mesmo para além das entidades oficiais e da comunicacao social.

Recordamos, de seguida, por rigorosa ordem cronolégica, alguns desses eventos.
15° Congresso Portugués do AVC (04-06.fevereiro) W

Em versao totalmente virtual, e numa organizagao da :%%;;j:
Sociedade Portuguesa do Acidente Vascular Cerebral.

Nao deixamos de marcar presencga, com um stand, logo a
entrada da area denominada “Exposi¢ao Técnica”.

Simposio da ESALD e do Centro Académico Clinico das Beiras (31.marco)
B 2000

A ESALD - Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias de Castelo
Branco e o Centro Académico Clinico das Beiras, organizou DI
webinar no dia 31.margo, assinalando o Dia Nacional do HE“I:JISIIE\II#E

Doente com AVC, com o tema “A vida depois do AVC”. CDMA\IC
Foi orador o Presidente da Portugal AVC.

31 03-2021_

Viseu assinalou o Dia Nacional do Doente com AVC com video
(31.marco)

Aceitando o desafio da vasta equipa que trata os
sobreviventes de AVC no Hospital de Viseu, para
assinalar o Dia Nacional do Doente com AVC, em pleno
pico da pandemia, "reuniu" (testemunhos gravados) o
GAM local num expressivo video, com a participacao de
20 pessoas.

Eslamos juntosi para superar o0 AVC!
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Mesa Redonda Online do Hospital Fernando Pessoa (07.abril)
O Hospital Fernando Pessoa (Gondomar) organizou uma
Mesa Redonda Online, convidando a Portugal AVC a ter
uma intervengao sobre “A vida depois do AVC”. Tema
abordado pela Vice-Presidente da AG, também cuidadora
informal.

Webinar “AVC e Enfarte. Como distinguir e prevenir?" (7.abril)

No ambito do Dia Mundial da Saude, com o objetivo de
consciencializar a populacdo para as diferencas e
semelhancas, médicos e sobreviventes estiveram juntos
para esclarecer duvidas e ajudar a distinguir entre |
Acidente Vascular Cerebral e Enfarte.

Uma iniciativa promovida pela Portugal AVC, a
Associacao Portuguesa de Intervencao Cardiovascular
(APIC) e o Nuacleo de Estudos da Doenca Vascular
Cerebral da Sociedade Portuguesa de Medicina Interna
(SPMI).

Webinar pan-europeu “Intimacy and sex after Stroke” (20.maio)

Numa organizacao da SAFE (Stroke Alliance for Europe), decorreu o webinar
“Intimacy and sex after stroke: how to start the conversation” (Intimidade e sexo pos
AVC: como comecar a conversa).

Centrada em intervengcao da Diana Wong Ramos,
sobrevivente e membro da Dire¢cao da Portugal AVC, e
uma psicoterapeuta e terapeuta sexual, que abordaram
uma histéria de vida, centrada no bem-estar e na
sexualidade saudavel apds o AVC, e como profissionais
de saude e sobreviventes podem comecar a conversa.

Participacao no “Patient Innovation Bootcamp 2021" (setembro)

Decorreu em Lisboa o “Patient Innovation Bootcamp i"?PATlENT
2021, projeto de ambito europeu, que se dispoe a ) INNOVATI®ON
apoiar solucoes de saude inovadoras, a partir da | 2021
iniciativa dos proprios cidadaos. A Portugal AVC foi £ostisna Copen

convidada a participar, como “especialistas em AVC na
vertente do utilizador”.

As reais dificuldades que enfrentamos ao longo da
reabilitacao e os objetivos que nos propomos alcancar
apos o AVC, foram alguns dos temas tratados pelos
sobreviventes e a cuidadora informal que nos
representaram.

Portugal AVC - Relatorio de Atividades 2021 11



Webinar sobre “Plano de Acao para o AVC na Europa” (19.outubro)

Fornecendo uma visao abrangente deste Plano, com a participacao de especialistas
de todo o continente, foi dirigido a médicos,
investigadores, outros profissionais de saude ligados a
area, e representantes de sobreviventes.

Coube a Portugal AVC, a palavra de encerramento do
Webinar, em representacao dos sobreviventes de AVC de
toda a Europa.

Thank you

Stroke Action Plan for Europe
Implementing togetner Stroke Gare In Eurape

Acao da Cruz Vermelha em V. N. Foz C6a (outubro)

Assinalando o Dia Mundial do AVC (29.out), a
Dinamizadora do GAM Guarda foi convidada pela Cruz [
Vermelha de V. N. Foz Cda para dar o seu testemunho e
representar a Portugal AVC em périplo pelas freguesias
daquele concelho.

Simposio assinalando o 15° aniversario da UAVC do CHVNGE (29.outubro)

Decorreu no Centro Hospitalar de V.N.Gaia e Espinho, com
o titulo “O doente cerebrovascular no CHVNGE: Presente
e futuro”.

A Portugal AVC foi convidada a apresentar o tema “A vida
p6s-AVC: a importancia da comunicacao”, também na
defesa dos legitimos interesses dos doentes e
sobreviventes de AVC, e das suas familias.

CINTRO
TOSTALA

SESARAM e GAM Madeira assinalaram o Dia Mundial do AVC (29.outubro)

Numa sessao publica aberta pela Carla Pestana,
sobrevivente de AVC e dinamizadora do GAM da Portugal
AVC, com a presenca do Secretario Regional da Saude,
foram tratadas as diversas “fases” do AVC, da prevencéao
a vida apés AVC.

PT.AVC - Uniao de Sobreviventes, Familiares e Amigos

A DIRECAO
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