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COMPREENDER A ESCLEROSE MULTIPLA:
GUIA ESSENCIAL PARA OS FAMILIARES

Formacao destinada as familias e aos préximos de uma pessoa com esclerose miiltipla
Compreender a EM para melhor apoiar o seu ente querido e enfrentar esta prova juntos

Duracao : 2 horas Madulos : 4 moédulos

Licoes : 16 licoes Publico : Familiares e proximos de pessoas com EM
Formato : 100 % online, assincrono Organismo : N° 11757351875

Certificacao : Qualiopi Preco : Sob orcamento
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Descricao da formacao

Esta formacao de 2 horas destina-se as familias e aos préximos de uma pessoa com esclerose multipla (EM). A EM é uma doenca
neurolégica complexa, imprevisivel e muitas vezes invisivel — o que a torna particularmente dificil de compreender para o circulo
préximo. Os bons e maus dias, os sintomas que aparecem e desaparecem, a fadiga que ninguém vé: tantas realidades que criam mal-
entendidos dolorosos. Esta formacado proporciona as familias uma compreenséo clara e honesta da doenca para melhor apoiar o seu
ente querido e enfrentar esta prova juntos.

Resumo dos maodulos

O que é realmente a EM 4 licbes
m Os sintomas invisiveis — a realidade cotidiana da EM 4 licoes
Viver com a EM no dia a dia 4 licbes
m Vocé, como familiar 4 licbes

Objetivos pedagdgicos

Objetivos pedagoégicos

e Compreender o mecanismo da esclerose multipla e as suas diferentes formas
e Reconhecer os sintomas invisiveis e adaptar o seu apoio

e Organizar a vida quotidiana e manter uma vida social apesar da doenca

e Encontrar recursos e preservar-se como familiar cuidador

Informacoes gerais

Duracao 2 horas

Publico visado Familiares e préximos de pessoas com esclerose multipla
Pré-requisitos Nenhum

Tarifa Sob orgamento - IVA ndo aplicavel (artigo 261-4-4° do CGl)
Certificacao Qualiopi - Atestado de conclusdo de formagao

Organismo DYNSEO - N° de declaragdo de atividade: 11757351875



MODULE 1 O que é realmente a EM 4 ligbes

Licdo 1 - Licao 1 - Compreender a EM sem jargao médico

e O que acontece no cérebro e na medula espinhal: a mielina atacada

e Por que os sintomas variam tanto de uma pessoa para outra

e A esclerose multipla ndo é uma doencga fatal — mas é uma doenca séria
e O que sabemos e o que ainda ndo sabemos sobre as causas e a evolucdo

Licao 2 - Licao 2 - As formas de EM — compreender as diferencas

e A forma remissiva-recorrente: surtos seguidos de remissdes, a mais frequente

e As formas progressivas: evolucao continua, sem surtos ou apés uma fase remissiva
e Por que o diagndstico pode levar tempo e ser vivido como um alivio ou um choque
e O que a forma de EM do seu ente querido significa concretamente para o futuro

Licao 3 - Licao 3 - As crises — reconhecer e reagir

e Definicdo de uma crise: aparecimento de novos sintomas por mais de 24 horas

e Os gatilhos frequentes: calor, infeccao, estresse, fadiga extrema

e Como se manifesta uma crise: cada crise é diferente

e Conduta a ter diante de uma crise suspeita: ligar rapidamente para o neurologista

Licao 4 - Licao 4 - Os tratamentos de base — compreender para melhor apoiar

e Os tratamentos de base ndo curam a EM — eles reduzem a frequéncia das crises

e As formas de administracdo: injecdes, infusdes, comprimidos — seu impacto no dia a dia
e Os efeitos colaterais frequentes e como ajudar seu ente querido a gerencia-los

e Por que a adeséao é crucial e como vocé pode contribuir sem ser intrusivo

MODULE 2 Os sintomas invisiveis — a realidade cotidiana da EM 4 licdes

Licdo 1 - Licao 1 - A fadiga na EM — compreendé-la realmente

e Uma fadiga neurolégica central, nao psicolégica: por que o descanso nao é suficiente

e O fendmeno de Uhthoff: calor, banho quente, esforco fisico agravam tudo temporariamente
e Os bons e maus dias: imprevisiveis, ndo relacionados a vontade

e O que vocé pode fazer: adaptar suas expectativas, organizar em torno das janelas de energia

Licao 2 - Licao 2 - Os transtornos cognitivos na EM

e Retardo no pensamento, dificuldades na memdria de trabalho, dificuldades de concentragdo
e Por que seu ente querido demora a responder, esquece coisas, perde o fio da meada

e Ndo é preguica nem falta de interesse: é neuroldgico

e Adaptar sua comunicagao: uma informagao de cada vez, deixar tempo, ndo pressionar

Licdo 3 - Licao 3 - A dor e os disturbios sensitivos

e As parestesias: formigamentos, queimacdes, dorméncias — muito frequentes e pouco visiveis
e As dores neuropaticas: intensas, dificeis de explicar, muitas vezes incompreendidas

e O sinal de Lhermitte: descarga elétrica nas costas — impressionante, mas ndo perigoso

e Como vocé pode ajudar: acreditar na sua pessoa préxima, adaptar o toque e o ambiente

Licdo 4 - Licao 4 - Os disturbios emocionais e psiquiatricos

e A depressao: afeta 50% das pessoas afetadas, de origem neurolégica e reativa
e A labilidade emocional: choros ou risos incontroldveis sem razao aparente

e A ansiedade permanente diante da imprevisibilidade da doenca

e Como apoiar sem minimizar nem dramatizar: a presenca emocional adequada

MODULE 3 Viver com a EM no dia a dia 4 licdes

Licao 1 - Licao 1 - Adaptar a vida em casa

e As adaptagdes prioritérias de acordo com os sintomas: barras de apoio, eliminagao de obstaculos
e A gestdo do calor: temperatura da casa, roupas, atividades de verao
e Os auxilios técnicos: andador, cadeira de rodas, 6rteses — como escolher e financiar



e Criar rotinas estaveis que reduzam a carga cognitiva diaria

Licao 2 - Licao 2 - Os bons e maus dias — adaptar-se sem se esgotar

e Aceitar a imprevisibilidade sem cair na hiper-vigilancia ansiosa

e Como planejar levando em conta as flutuagdes sem cancelar tudo sistematicamente

e Comunicar-se com seu ente querido sobre seu estado do dia sem interroga-lo em excesso
e Ter um plano B para os dias ruins: flexivel, sem pressao

Licao 3 - Licao 3 - Manter uma vida social e atividades

e Por que o isolamento agrava todos os sintomas da EM

e Adaptar as saidas: momentos propicios, modos de transporte, planejamento
e Explicar a EM ao entorno que ndo compreende os sintomas invisiveis

e Associacbes locais: oficinas, grupos, atividades adaptadas

Licao 4 - Licao 4 - A EM e a vida profissional

e A manutencao no emprego com a EM: adaptacdes possiveis, RQTH

e O reconhecimento de deficiéncia: como fazer o pedido, quais direitos isso abre
e A suspensdo do trabalho e a pensdo de invalidez: compreender as etapas

e Apoiar seu ente querido nesses processos sem fazé-los em seu lugar

MODULE 4 Vocé, como familiar 4 licdes

Licao 1 - Licao 1 - O que vocé vive, vocé também

e A incerteza permanente diante de uma doenca imprevisivel: um estresse cronico
e A perda gradual dos projetos construidos em conjunto

e A frustracdo diante dos sintomas invisiveis que o entorno ndo acredita

e A solidao do cuidador de uma pessoa com uma doenca "que nao se vé"

Licao 2 - Licao 2 - Encontrar apoio

e AssociacOes de EM: servicos, grupos de conversa, nUmero de escuta para os familiares
e Os grupos de cuidadores: online e presencial

e O apoio psicolégico individual: acessa-lo de forma facil e rapida

e Nao ficar sozinho com a incerteza: compartilhar com pessoas que entendem

Licao 3 - Licao 3 - Organizar os elos e antecipar

e Implementar as ajudas domiciliares antes de ficar exausto

e O acolhimento diurno: descanso para vocé, estimulagdo para seu ente querido

e Antecipar as necessidades futuras: MDPH, PCH, APA conforme a idade

e Falar sobre o futuro com seu ente querido enquanto ele ainda pode participar plenamente

Licao 4 - Licao 4 - Cuidar da relacao apesar da doenca

e Permanecer préximo antes de ser um cuidador: como preservar a relacao afetiva

e Momentos a dois que nao sao momentos de cuidado

e A doencga nao define seu ente querido: o que permanece intacto, o que pode crescer
e Encontrar sentido nesse acompanhamento sem se perder

Modalidades pedagdgicas

e Formacao online assincrona, acessivel 24h/24

e Videos, documentos PDF, questionarios de autoavaliagao
e Acesso ilimitado durante 12 meses

e Suporte pedagégico por email
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