








Cartada
Presidenta

Um ano é pouco tempo para quem bus-
ca melhorar a qualidade de vida de pes-
soas com condi¢des cronicas de doenca.
Por isso, todos os 365 dias de 2022 foram
destinados a proposi¢ées e encaminha-
mentos em prol de uma atuagao mais
completa e eficaz, para que pudéssemos
contribuir para a vida de pessoas com di-
versas condi¢des pelo quinto ano conse-
cutivo de nossa existéncia. E incrivel o que
conseguimos fazer no momento em que
colocamos nosso foco e coragao para tra-
balharem juntos. Isso fica ainda mais evi-
dente quando dividimos essa experiéncia
com outras pessoas.
Muito obrigada por seguir conosco!

Com carinho,

Priscilla San Martin Elexpe Cardoso
Presidenta da CDD - Crénicos do Dia a Dia

Cartado
Fundador

E um prazer saber que vocé esté lendo o
nosso relatério de atividades de 2022. O
ano foi intenso, cheio de desafios, mas
também de alegrias, com o retorno efe-
tivo de atividades e eventos presenciais
que possibilitaram o aconchego humano,
aliado a praticidade e bem-estar propor-
cionados pelo home office. Evidentemen-
te, outro fator positivo foi a evolu¢ao da
vacinacdo e a garantia da protecdo da
saude da nossa rede, um alivio inexplica-
vel e dos maiores que ja sentimos.

Espero que vocé possa desfrutar de
cada uma dessas paginas, pois certamen-
te vocé também faz parte dessa historia
- seja acompanhando nossos conteudos,
consultando nossos canais, doando para
a nossa organizacao, ou, ainda, sendo um
parceiro. E, se estiver entrando em conta-
to com a CDD pela primeira vez ao ler esse
relatério, estendo o convite para que per-
maneca conosco durante 2023 e fortaleca
a nossa rede.

Muito mais do que numeros, trazemos
aqui historias e conexdes que fizemos ao
longo de 2022, sempre com o intuito de
conscientizar e propor a informacdo de
qualidade como o melhor remédio. Por
isso, estamos continuamente muito aten-
tos a qualidade do nosso conteudo, com-
plementando-o com a busca de dados,
pesquisas e histdrias. Temos a certeza
que cada pessoa que podemos auxiliar
durante sua jornada é a realizacdo do nos-
so propdsito, escrito e vivido todos os dias.

Um grande abraco,

Gustavo San Martin Elexpe Cardoso
Fundador e superintendente da
CDD - Crénicos do Dia a Dia



Parecer do assistente social

Este Parecer Social baseia-se no Relatério
Anual de Atividades 2022 | ACDD - Asso-
ciacao Cronicos do Dia a Dia, e tem por
base as informacgdes prestadas no relato-
rio de atividades da CDD no ano de 2022.
Para o desenvolvimento do parecer os se-
guintes pontos foram analisados: Respon-
sabilidade Social e Sanitaria, os objetivos
institucionais, a missao, os valores e as
demais atividades inerentes aos resulta-
dos obtidos pela CDD. A atividade princi-
pal de destinacdo da Crénicos do dia a dia
tem sido o acolhimento das pessoas com
condicao crénica de doenca no objetivo de
conscientizar, informar e articular politicas
publicas para o enfrentamento das doen-
cas cronicas em diversas patologias (der-
matites, saude respiratoria, doencas neu-
rolégicas, psiquicas e reprodutivas, entre
outras). Entendemos que o enfrentamento
de questdes heterogéneas de saude, com
capacidade de permeacado social tdo vasta
e eficiente envolvem uma complexidade
da questao social que vem sendo ampla-
mente trabalhada pela equipe da Asso-
ciacdo CDD, em face de seu compromisso
ético, social, politico e econémico. Assim
permite-se verificar e afirmar que a CDD,
vem atingindo numeros e a¢des importan-
tes na discussdo das politicas publicas vol-
tadas aos pacientes, familiares, cuidadores,
profissionais de saude e gestores em suas
diferentes perspectivas de enfrentamento.
Agindo de forma qualificada e ética com
compromisso social e ético-sanitario, bus-
cando assim, sobremaneira a melhoria da
atencdo a saude, da visao social e da quali-
dade de vida das doencas cronicas. A CDD,
tem atingido numeros que propiciam uma
acao diferenciada nas redes sociais digi-
tais, alcancando 9.053.949 pessoas, com
atividades em todas as redes sociais de
grande impacto a CDD tem representati-
vidade digital e penetra¢ao nacional com
visibilidade local e regional, quica interna-
cional. Além das atividades digitais a CDD
também desenvolveu acdes de visibilida-
de das doencas cronicas no ano de 2022

Neuromielite Optica, Dermatite Atépica,
Obesidade, Doenca Pulmonar Obstrutiva
Crbnica, A regra é clara , discutindo a ju-
dicializacdo da saude, foram amplamente
discutidas nas acdes externas da CDD, com
a ocupacao de espacos publicos de turis-
mo e lazer para visibilidade das patolo-
gias e seus cuidados. Integracdo a outras
organizacbes nao governamentais foram
desenvolvidas e as atividades de cunho s6-
cio-educativo. A participacao nos féruns de
decisdo como o Conselho Nacional de Sau-
de sdao fundamentais para a formulacdo de
uma politica que atenda a necessidade dos
pacientes que vivem com estas patologias.
Além destas atividades a CDD também
desenvolve acdes de cunho social como
Jantando na Rua e Feijoada na Rua. Visua-
lizando as a¢bes desenvolvidas compete a
este profissional reconhecer a importancia
do trabalho desenvolvido por esta institui-
¢do, que de forma qualificada e compro-
missada atende a uma popula¢do carente
de informacao e apoio, isso reforca o seu
compromisso ético, social e sanitario que
necessita ser valorizado e fortalecido no
desenvolvimento das ac¢des vindouras.

Mario Fabiano dos Anjos Moreira
Assistente Social - CRESS/PE - n° 4322
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Nossa missao

e pelo que

lutamos

+ Nossa Missao: Apoiar o potencial
humano para ampliar as perspectivas
de vida das pessoas com condigao
cronica de doenca.

+ Nossa Visao: Um mundo em que
as pessoas nao sejam definidas nem

limitadas por um diagnoéstico de uma
condicdo crénica de doenca.

* Nossos Valores:

ETICA E TRANSPARENCIA
RESPEITO A DIVERSIDADE
(inclusdo, participagdo, equidade)
COMPROMISSO

GARANTIA DE DIREITOS
EXCELENCIA

- Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel: Parte de uma agenda global
de metas estabelecidas pela Organizacao das Nacdes Unidas para serem alcancadas
até o fim de 2030, aqui esta 0 nosso compromisso como parte na luta por um mundo

mais sustentavel e igualitario.
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* SITE DA CDD * PERFIL @CDDCRONICOS

1.835.450 visitas NO INSTAGRAM
2.154 novos seguidores
* E-MAILS 10.903 pessoas engajadas
69 e-mails de campanhas 2.924.543 pessoas alcancadas
189.305 envios 382 novas publicacdes
e CAMPANHAS NO GOOGLE e CANAL DA CDD
3.121.258 impressées NO YOUTUBE
285.780 cliques 176 novos seguidores
14.462 pessoas engajadas
« PAGINA FACEBOOK DA CDD 49.219 pessoas alcancadas
725 novos seguidores 61 novas publica¢des

18.382 pessoas engajadas
6.080.187 novas publicacdes

9.053.949 PESSOAS FORAM ALCANCADAS

PELAS NOSSAS PUBLICACOES

YOUTUBE
49.219

ACESSE! o

W INSTAGRAM
2.924.543

f

FACEBOOK
A 6.080.187
ACESSE? ACESSE* |

Disponiveis em:

1 ¢ http://www.instagram.com/cddcronicos

2+ http://www.youtube.com/CDDCrénicosdoDiaaDia
3 « http://www.cdd.org.br

4 « http://www.facebook.com/cddcronicos


http://www.instagram.com/cddcronicos
http://www.youtube.com/CDDCrônicosdoDiaaDia
http://www.cdd.org.br
https://www.facebook.com/amigosmultiplos
http://facebook.com/cddcronicos
http://www.instagram.com/cddcronicos
http://www.youtube.com/CDDCrônicosdoDiaaDia
http://www.facebook.com/cddcronicos
http://www.cdd.org.br

E-books CDD e

* Tudo sobre NMO para profissionais da saude’
* Conheca a Doenca Ocular da Tireéide (DOT)?
* Meu guia para uma pele #SemVergonha?

* #/amosFalarDePompe*

[=] 2
ACESSE ACESSE?

E ¥ gl _.E h
ACESSE? ACESSE*

Disponiveis em:

1+ http://conteudo.cdd.org.br/tudo-sobre-nmo-para-profissionais-da-saude
2 « http://conteudo.cdd.org.br/ebook-dot

3 ¢« http://conteudo.cdd.org.br/guia-pele-sem-vergonha

4 « http://conteudo.cdd.org.br/Ip-cdd-doenca-de-pompe
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https://conteudo.cdd.org.br/tudo-sobre-nmo-para-profissionais-da-saude
https://conteudo.cdd.org.br/tudo-sobre-nmo-para-profissionais-da-saude
https://open.spotify.com/show/1kmUBVPkhheuLPUI8YwzYk 
https://conteudo.cdd.org.br/ebook-dot
https://conteudo.cdd.org.br/guia-pele-sem-vergonha
https://conteudo.cdd.org.br/lp-cdd-doenca-de-pompe
https://conteudo.cdd.org.br/ebook-dot
https://conteudo.cdd.org.br/guia-pele-sem-vergonha
https://conteudo.cdd.org.br/lp-cdd-doenca-de-pompe

Podcasts CDD BT

ANUAIS

* AME&CDD'

* Mulheres Multiplas?
* O viés da Saude?

* Desconfina.mente*
* Envelhescéncia®

ACESSE?
NS
v

ACESSE?

(%

b
ACESSE®

ACESSE*

NG

.

Disponiveis em:

1+ https://open.spotify.com/show/1kmUBVPkhheulLPUI8YwzYk

* https://open.spotify.com/show/3TuxwvlOPe2zH5tc5uohzm

3 ¢ https://open.spotify.com/show/2TnkMOAdgUqGKkFFOEKKcQi

4 « https://open.spotify.com/show/7bxTkVAFAjsaDQTnNeULSd

5 « https://open.spotify.com/show/58tHYIP6uRN1GOmM6WXINQf?si=44d26061a103418e

N



https://open.spotify.com/show/1kmUBVPkhheuLPUI8YwzYk
https://open.spotify.com/show/3Tuxwvl0Pe2zH5tc5uohzm
https://open.spotify.com/show/2TnkMOAdgUqGkFF0EkKcQi
https://open.spotify.com/show/7bxTkVAFAjsaDQTnNeULSd
https://open.spotify.com/show/58tHYlP6uRn1GOm6wX9NQf?si=44d26061a103418e
https://open.spotify.com/show/1kmUBVPkhheuLPUI8YwzYk
https://open.spotify.com/show/3Tuxwvl0Pe2zH5tc5uohzm
https://open.spotify.com/show/58tHYlP6uRn1GOm6wX9NQf?si=44d26061a103418e
https://open.spotify.com/show/7bxTkVAFAjsaDQTnNeULSd
https://open.spotify.com/show/2TnkMOAdgUqGkFF0EkKcQi

* Somos uma rede de 61 pessoas,
incluindo nossos colaboradores (28),
conselho cientifico (9), conselho juridico (3)
e a rede de blogueiros (21);

* Dos 28 colaboradores, 17 sao mulheres:

* 59% das nossas posicoes de lideranca
sao ocupadas por mulheres;

* Mais de 50% do nosso time é composto por pessoas
que convivem com condi¢des cronicas de doenca;

* Contamos com o apoio e empenho de 38 empresas
parceiras para a realizagdao dos nossos eventos,
campanhas e consultoria mensal para crescimento
do nosso impacto.

Na CDD acreditamos que todas
as pessoas tém direito a equidade
e isso se reflete em nosso time

e na liberdade de sermos quem
gueremos ser.

Repudiamos todo o tipo de
preconceito e discriminacao!
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Como nos
relacionamos

O acolhimento sempre foi o pilar principal da CDD. Com
uma equipe dedicada, estamos disponiveis para respon-
der e-mails, mensagens em grupos de WhatsApp, redes
sociais (Instagram, Facebook, YouTube, Twitter, LinkedIn e
TikTok), blog e site. Entendemos que o diagndstico de uma
doenca crénica pode ser um momento dificil, e & por isso
que valorizamos o compartilhamento de experiéncias, se-
jam elas positivas ou negativas. Foi com esse objetivo que
langcamos o blog da CDD, que recebe reqgularmente diver-
sos textos escritos por membros de nossa equipe e convi-
dados, abordando diferentes perspectivas de convivéncia
com uma condi¢do crénica de doenca, incluindo temas
como saude mental, saude da mulher, asma, bronquite
asmatica, urticaria crénica espontanea e dermatite atopi-
ca. Nosso time de blogueiros e blogueiras é composto por
10 pessoas de diferentes regides do Brasil, que contribui-
ram para a criacao de 19 textos ao longo do ano de 2022.

Estados

de atuacao
da nossa rede
de blogueiros

« AMAZONAS

« BAHIA

« DISTRITO FEDERAL
« ESPIRITO SANTO

« GOIAS

« MINAS GERAIS

« PARANA

« RIO DE JANEIRO

« RIO GRANDE DO NORTE
« SAO PAULO

« SANTA CATARINA

RELATORIO ANUAL DE ATIVIDADES * 2022 - ASSOCIAGAO CRONICOS DO DIA A DIA | 15




4 artigos feitos pelos blogueiros
para vocé conferir:

Dia Internacional da Urticaria Uma doenga autoimune,
e Qualidade de Vida inflamatéria, rara, grave e
ainda sem cura nao é uma
sentenca de morte

Disponivel em:
https://cdd.org.br/
urticaria-e-qualidade-de-vida/

Disponivel em:
https://cdd.org.br/
doenca-autoimune-sentenca-de-
-morte/

Maternidade na NMO

Disponivel em:
https://cdd.org.br/
maternidade-na-nmo/

Disponivel em:
https://cdd.org.br/
cuidados-em-maternidade/

Mais de 2.400 interacoes com a CDD!

Destaque para o més de fevereiro.

X
X Blog CDD

E HE Acompanhe novidades, depoimentos, historias e demais informacdes
: sobre a Cronicos do Dia a Dia aqui:

E Disponivel em: https://cdd.org.br/blog/

Facebook

Dermatite Saude DPOC3 Asmae Urticaria Saude Neuromielite
Atopica’ da Mulher? Asma Grave* Cronica Publica® Optica’
Esponténea®

Disponiveis em:
1+ https://www.facebook.com/groups/992369710969854 5 « https://www.facebook.com/groups/1899372820364455
2« https://www.facebook.com/groups/299930674152000 6 ¢ https://www.facebook.com/groups/296559891143739
3« https://www.facebook.com/groups/648262255551840 7 * https://www.facebook.com/groups/278873787131592

4 « https://www.facebook.com/groups/312691675945898


https://cdd.org.br/urticaria-e-qualidade-de-vida/
https://cdd.org.br/urticaria-e-qualidade-de-vida/
https://cdd.org.br/urticaria-e-qualidade-de-vida/
https://cdd.org.br/maternidade-na-nmo/
https://cdd.org.br/doenca-autoimune-sentenca-de-morte/
https://cdd.org.br/cuidados-em-maternidade/
https://cdd.org.br/blog/

https://cdd.org.br/blog/

https://www.facebook.com/groups/992369710969854
https://www.facebook.com/groups/992369710969854
https://www.facebook.com/groups/299930674152000
https://www.facebook.com/groups/299930674152000
https://www.facebook.com/groups/648262255551840
https://www.facebook.com/groups/312691675945898
https://www.facebook.com/groups/312691675945898
https://www.facebook.com/groups/1899372820364455
https://www.facebook.com/groups/1899372820364455
https://www.facebook.com/groups/1899372820364455
https://www.facebook.com/groups/296559891143739
https://www.facebook.com/groups/296559891143739
https://www.facebook.com/groups/278873787131592
https://www.facebook.com/groups/278873787131592
https://www.facebook.com/groups/992369710969854
https://open.spotify.com/show/1kmUBVPkhheuLPUI8YwzYk 
https://www.facebook.com/groups/299930674152000
https://www.facebook.com/groups/648262255551840
https://www.facebook.com/groups/312691675945898
https://www.facebook.com/groups/1899372820364455
https://www.facebook.com/groups/296559891143739
https://www.facebook.com/groups/278873787131592

CAMPANHAS i
Neuromielite Optica
(NMO)

Em parceria com o grupo NMO Brasil, realizamos a cam-
panha Marc¢o Verde 2022, com o principal objetivo de co-
municar sobre a Neuromielite Optica (NMO), que ainda é
pouco conhecida pela populacdo, especialmente entre os
meédicos e profissionais da saude. Em 2022, a campanha
fez alusao a sigla NMO e aos sintomas da doenca, sendo
intitulada #NaoMenosprezeOsSinais.

As acdes, voltadas para toda a sociedade, aconteceram
durante o més que marca o Dia da Conscientizacdo da
Neuromielite Optica, 27 de marco. Entre as acdes da cam-
panha, destacaram-se a iluminac¢ao do Cristo Redentor
na cor verde, no Rio de Janeiro; exposicao de pdsteres in-
formativos nas esta¢fes Faria Lima e Borba Gato do me-
tré de Sao Paulo; lives com especialistas e pacientes nas
redes sociais do NMO Brasil; hotsite com informacdes da
doenca; a cartilha digital para profissionais da saude e a
divulgacao do video oficial da campanha.

Veja aqui o relatério completo do marco verde
e o video oficial da campanha.

ACESSE"
N\
" ACESSE?2

v
Disponiveis em:

1+ https://www.youtube.com/watch?v=LM9TQnExyVQ

2 ¢ https://drive.google.com/file/d/1wFoyo_Gs18wcNCip))YbWkH1kSqGW6PR/view
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https://www.youtube.com/watch?v=LM9TQnExyVQ
https://drive.google.com/file/d/1wFoyo_Gs18wcNCipJJYbWkH1kSqGW6PR/view
https://www.youtube.com/watch?v=LM9TQnExyVQ
https://drive.google.com/file/d/1wFoyo_Gs18wcNCipJJYbWkH1kSqGW6PR/view

CAMPANHAS | Neuromielite Optica (NMO)

O Marco Verde ainda recebeu o reconhe-
cimento do "Oscar dos eventos", sendo
premiado com o Jacaré de Ouro na cate-
goria de Eventos Promocionais do Prémio
Caio 2022.

ALCANCE

Instagram:

* Posts: 13

* Alcance: 1.600.625 pessoas

* Engajamento: 20.151 mil pessoas

Facebook

* Posts: 11

* Alcance: 777.040 mil pessoas

* Engajamento: 113.000 mil pessoas

Video oficial da campanha
* mais de 14 mil visualizacdes

Imprensa
* mais de 146 milhdes de pessoas

Acodes externas
* mais de 7,2 milhées de pessoas

Site
» 239 visitantes

155.725.055
pessoas alcancadas!
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CAMPANHAS
Dermatite Atopica (DA)

O movimento proposto pela Crénicos do Dia a Dia (CDD)
desde 2019 é realizado durante setembro, més de cons-
cientizacdo sobre a DA, pois sabemos que conviver com
condi¢des cronicas dermatoldgicas pode significar ter que
lidar com preconceitos gerados pela falta de informacdo e
que o estigma marca tanto quanto as lesdes.

Assim, em 2022, toda a nossa comunicacdo foi permea-
da pelo lema "por uma pele #SemVergonha", ajudando a
desmistificar e divulgar a Dermatite Atdpica para a socie-
dade e incentivar o engajamento das pessoas que convi-
vem com a causa através de informacdo e conscientizagao,
abordando autoestima, empoderamento e amor-proprio.

Veja aqui o relatdrio completo do Vivendo na Pele
e o video oficial da campanha.

ACESSE'

Disponiveis em:
1+ https://www.youtube.com/watch?v=GkoKh8bbFkA
2 ¢ https://drive.google.com/file/d/1FF6BUBMHP_fdnba_Qlat8SANFfX5rQidI/view
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https://www.youtube.com/watch?v=GkoKh8bbFkA
https://drive.google.com/file/d/1FF6BUBmHP_fdnba_Qlat8SANfX5rQidI/view?usp=sharing
https://www.youtube.com/watch?v=GkoKh8bbFkA
https://drive.google.com/file/d/1FF6BUBmHP_fdnba_Qlat8SANfX5rQidI/view

CAMPANHAS | Dermatite Atopica (DA)

SIS SAude - Podcast sobre saude mental e
doencas de pele desmistifica estigmas sobre ALCANCE
condicGes de pele
Instagram:

* Posts: 15

* Alcance: 3.814.026 milhdes
de pessoas

Facebook
* Posts: 9
E E * Alcance: 1.836 mil pessoas

E.-'@. LinkedIn

* Posts: 1

ACESSE' * Alcance: 203 pessoas
Nt}

s

Video oficial da campanha
Jornal Dia Dia - Ebook ajuda pessoas com * mais de 3 mil visualizacdes
dermatite atdpica s6 no YouTube

Imprensa
* mais de 12 milhdes de pessoas

B Acodes externas
E E * mais de 20,6 milhdes de pessoas

E Site

* mais de 160 mil visitantes
ACESSE?

.\3 3.875.282

pessoas alcancadas!
Jornal Hora Extra - Cristo Redentor é
iluminado pela cor lilds enquanto projeto de
lei aguarda aprovacgdo do Congresso para
instituir o Dia Nacional da Dermatite Atépica
no Brasil

[=] P =]

=15

ACESSE?
D

Disponiveis em:

\ ¢
'\,} 1+ https://bit.ly/3YqiiOp
2 « https://bit.ly/3rCvvGP
3« https://bit.ly/3NvrIlU



http://www.sissaude.com.br/sis/inicial.php?case=2&idnot=36626#:~:text=Como%20parte%20das%20a%C3%A7%C3%B5es%20%23VivendoNaPele,alcan%C3%A7ar%20mais%20qualidade%20de%20vida
http://www.sissaude.com.br/sis/inicial.php?case=2&idnot=36626#:~:text=Como%20parte%20das%20a%C3%A7%C3%B5es%20%23VivendoNaPele,alcan%C3%A7ar%20mais%20qualidade%20de%20vida
https://bit.ly/3NvrIlU
https://bit.ly/3Yqii0p

https://jornaldiadia.com.br/ebook-ajuda-pessoas-com-dermatite-atopica/
https://bit.ly/3rCvvGP
https://bit.ly/3NvrIlU

CAMPANHAS | Dermatite Atopica (DA)

Campo Grande Noticias - Cristo Redentor E-BOOK

no Rio de Janeiro é iluminado pela cor lilds
Desenvolvido para servir de apoio no dia
a dia das pessoas que convivem com a
Dermatite Atdpica para incentivar o au-
toconhecimento, a qualidade de vida e
auxiliar no monitoramento de sintomas.

ACESSE'

IS
N/

Band Rio - Cristo Redentor é iluminado
pela cor lilds nesta sexta-feira

ACESSE?

IS
N/

Portal Hospitais Brasil - Ebook ajuda
pessoas com dermatite atdpica

ACESSE*

Disponiveis em:
1+ https://bit.ly/43JRoRV
2 « https://bit.ly/3Y94BCO

3 « https://portalhospitaisbrasil.com.br/ebook-ajuda-pesso-
as-com-dermatite-atopica/

4 « https://conteudo.cdd.org.br/guia-pele-sem-vergonha

RELATORIO ANUAL DE ATIVIDADES ¢ 2022 - ASSOCIACAO CRONICOS DO DIA A DIA | 21
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https://bit.ly/43JRoRV
https://bit.ly/3Y94BCO
https://portalhospitaisbrasil.com.br/ebook-ajuda-pessoas-com-dermatite-atopica/
https://conteudo.cdd.org.br/guia-pele-sem-vergonha
https://conteudo.cdd.org.br/guia-pele-sem-vergonha
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https://bit.ly/3Y94BCO

CAMPANHAS
Obesidade

Conscientizacao
sobre Obesidade

Por se tratar de uma condicao que gera
muito preconceito, muitas vezes nao sen-
do vista como uma condi¢do de doenca, a
maioria das pessoas que vivem com obe-
sidade ndo encontram auxilio profissional
adequado, seja ele médico, psicoldgico, de
uma profissional de nutri¢cdo ou educacao
fisica. Aqui na CDD, primamos pela saude,
pelo respeito a diversidade e buscamos
criar narrativas positivas para que as pes-
soas que convivem com obesidade bus-
guem melhor qualidade de vida sem sofre-
rem com a gordofobia ou com a exigéncia
de se encaixarem em padrdes estéticos.

ALCANCE

Instagram e Facebook:

* Posts: 20

* Alcance: 1.300.058 milhdes
de pessoas

YouTube
* Posts: 1
* Alcance: 998 pessoas

Eventos
* 30 pessoas

Site
* mais de 160 mil visitantes

Mais de 1.461.086
pessoas alcancadas!
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CAMPANHAS

Doenca Pulmonar
Obstrutiva Cronica

(DPOC)

Viver com a DPOC

A DPOC é uma doenca ainda muito desco-
nhecida pela populacdo brasileira, contu-
do, a taxa de mortalidade em decorréncia
de complica¢cdes, demora no diagnéstico
ou falta de tratamento faz com que cerca
de 40 mil pessoas sejam vitimas todos os
anos no Brasil. Ainda, de acordo com o re-
latério elaborado pela Conitec em 2021, a

condicdo € a quinta causa de morte entre
todas as idades.

ACESSE -

N

Tendo em vista esse cenario, em 2022 opta-
mos por uma campanha que tivesse como
centro do seu direcionamento as pessoas
qgue convivem com DPOC, mostrando um
pouco mais sobre seu dia a dia e suas con-
quistas, trazendo experiéncias, desafios e
informacdes sobre a patologia.

Veja aqui o video relatério do
Dia Mundial de DPOC.

Disponivel em: https://drive.google.com/file/d/1s5sv-NfVp1cyRJRR-i51sWoBoE_pW_Rb/view
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https://drive.google.com/file/d/1s5sv-NfVp1cyRJRR-i51sWoBoE_pW_Rb/view
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CAMPANHAS | DPOC

E-BOOK

Organizamos um modelo de Plano de A¢ao
para pessoas que vivem com a DPOC para
promover estratégias de enfrentamento
da condi¢do, com o apoio da equipe médi-
ca e cuidadores.

ACESSE
3!

Disponivel em:
https://conteudo.cdd.org.br/ebook-plano-de-acao-para-dpoc

ALCANCE

Instagram e Facebook:
* Posts: 25
* Alcance: 7.711 mil pessoas

E-book
* mais de 100 downloads

Imprensa
* mais de 91 milhdes de pessoas

Acodes externas
* mais de 6,7 milhdes de pessoas

Site
* mais de 160 mil visitantes

Mais de 97.807.711
pessoas alcancadas!
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PROJETOS DE COMUNICACAO
Acoes Digitais 2022

4.085 CONTAS ALCANCADAS
111 CONTAS ENGAJADAS

SAUDE NA RODA

O nosso programa de
entrevistas, debates e
proposicdes € realizado com
atores da saude (representantes
de associa¢bes de pacientes,
profissionais da area da saude,
gestores, etc.) com apresentac¢ao
da jornalista Camila Tuchlinski.

AO TODO, TIVEMOS CERCA

* Ao longo de 2022 produzimos F
DE 900 VISUALIZACOES!

14 episédios dos mais variados
temas, que podem ser
acessados a seguir:

Novo PCDT de Asma e como
as pessoas receberao os
medicamentos?

Terapia Tripla (TT) para
Doenca Pulmonar Obstrutiva
Cronica (DPOC)"

A importancia da vacina
contra doenca pneumocdcica
para idosos3

Nova resolucdo da ONU
sobre doencas raras*

Contracepc¢do, menstruacao 10 anos de AME®
e pobreza menstrual®

Disponiveis em:

1 https://youtube.com/live/QSLz9cMqQBE 4 « https://youtu.be/cmzZ62US2Hw

2 « https://youtube.com/live/NrapR_M8zNY 5 « https://youtu.be/yEkBdmal6Tc

3 « https://youtube.com/live/SFKOBIL7SQo 6 * https://youtu.be/Kb9hXyD-cKc


https://youtube.com/live/QSLz9cMqQBE?feature=share
https://youtube.com/live/QSLz9cMqQBE?feature=share
https://youtube.com/live/QSLz9cMqQBE?feature=share
https://youtube.com/live/5FKOB9L7SQo?feature=share
https://youtube.com/live/5FKOB9L7SQo?feature=share
https://youtube.com/live/5FKOB9L7SQo?feature=share
https://youtu.be/yEkBdmal6Tc
https://youtu.be/yEkBdmal6Tc
https://youtube.com/live/NrapR_M8zNY?feature=share
https://youtube.com/live/NrapR_M8zNY?feature=share
https://youtube.com/live/NrapR_M8zNY?feature=share
https://youtu.be/cmzZ62US2Hw
https://youtu.be/cmzZ62US2Hw
https://youtu.be/Kb9hXyD-cKc
https://youtube.com/live/QSLz9cMqQBE?feature=share
https://youtube.com/live/NrapR_M8zNY?feature=share
https://youtube.com/live/5FKOB9L7SQo?feature=share
https://youtu.be/cmzZ62US2Hw
https://youtu.be/yEkBdmal6Tc
https://youtu.be/Kb9hXyD-cKc

Sauide suplementar no Brasil,
impactos econdmicos e
direitos do consumidor?

Aprovacao do rol taxativo
na ANS e os impactos para
pacientes cronicos?

Esquizofrenia: sinais,
sintomas, tratamentos, e
atualizacdo do PCDT®

CFM realiza consulta
publica para avaliar uso de
medicamentos de cannabis’

Disponiveis em:

1+ https://youtu.be/sI8BF2LPP_c 4 « https://youtu.be/WNImJqqOyFQ
2 « https://youtu.be/C2X0Ux1fAI8 5 ¢ https://youtu.be/RL64pmCd8N8
3 ¢ https://youtu.be/Qf2dCB6gAP4 6 * https://youtu.be/ws_tdwR11xM

Com episédios mensais, o podcast
traz debates sobre temas da area da
saude destinados a profissionais e
pessoas que também se interessem
pelo tema.

* O episédio mais ouvido foi:
O VIES DA SAUDE - TEMP. 1,

EP. 4 | Como (e o que) falar de
alimentacdo com os pacientes.

»; ACESSE’
o

Disponiveis em:
9 « https://open.spotify.com/show/2TnkMOAdgUqGKkFFOEKKcQi
10 « https://open.spotify.com/episode/3lkoNqYxvOF3bJUUC3bvs5

Novo modelo de ~"‘<>
financiamento do SUS?

Saude indigena no Brasil*

Tributacao de alimentos
como propulsora da
desnutricao e obesidade no
Brasil®

O que esperar da Saude no
Brasil apés cortes de verba
para 202378

7 * https://youtu.be/tlz-KWR4iNI
8 « https://youtu.be/[HXQMnpf280

ACESSE™



https://open.spotify.com/episode/3lkoNqYxv9F3bJUUC3bvs5
https://open.spotify.com/show/2TnkMOAdgUqGkFF0EkKcQi
https://open.spotify.com/show/2TnkMOAdgUqGkFF0EkKcQi
https://open.spotify.com/episode/3lkoNqYxv9F3bJUUC3bvs5
https://youtu.be/sI8BF2LPP_c
https://youtu.be/Qf2dCB6gAP4
https://youtu.be/RL64pmCd8N8
https://youtu.be/tlz-KWR4iNI
https://youtu.be/tlz-KWR4iNI
https://youtu.be/tlz-KWR4iNI
https://youtu.be/C2X0Ux1fAl8
https://youtu.be/WNImJqqOyFQ
https://youtu.be/ws_tdwR11xM
https://youtu.be/jHXQMnpf280
https://youtu.be/jHXQMnpf280
https://youtu.be/jHXQMnpf280
https://youtu.be/sI8BF2LPP_c
https://youtu.be/C2X0Ux1fAl8
https://youtu.be/Qf2dCB6gAP4
https://youtu.be/WNImJqqOyFQ
https://youtu.be/RL64pmCd8N8
https://youtu.be/ws_tdwR11xM
https://youtu.be/tlz-KWR4iNI
https://youtu.be/jHXQMnpf280

A REGRA E CLARA

O movimento da sociedade civil, liderado
pelas Associacdes Cronicos do Dia a Dia
(CDD) e Amigos Multiplos pela Esclerose
(AME), expressa o inconformismo com o
descumprimento de normas juridicas esta-
belecidas, com o desrespeito a direitos con-
sagrados e com a inobservancia de princi-
pios e premissas fundamentais para o bom
funcionamento do nosso sistema de saude.

O movimento veicula as principais estra-
tégias e acbes de advocacy da CDD, incidin-
do sobre aspectos estruturais do sistema
de saude, com o objetivo de aprimorar a

#180DiasERegra: tem como objetivo identi-
ficar, publicizar e corrigir as inconsisténcias
existentes nas etapas pos-incorporagao de
tecnologias, propondo solu¢des para o
problema do atraso na disponibilizacdo de
medicamentos incorporados ao Sistema
Unico de Satde (SUS).

#ParticipacidoSocialERegra: contribuimos
para a ampliacdo dos espac¢os de partici-
pacdo social nos processos de avaliagao de
tecnologias em saude e para a efetividade
dos espacos existentes.

#AudiénciaPublicaERegra: atuamos em
prol do estabelecimento da compulsorie-
dade das audiéncias publicas, no ambito

qualidade dos processos de tomada de de-
cisao e contribuir para a emergéncia de um
novo cenario, no qual as instituicdes sejam
mais acolhedoras, os processos sejam mais
humanos, as necessidades dos pacientes e
as peculiaridades das diversas patologias
sejam devidamente consideradas. #ARe-
graEClara conta com o apoio institucional
da Casa Hunter, do Instituto Oncoguia, da
Federacdo Brasileira das Associacdes de Do-
encas Raras (FEBRARARAS), da Biored Brasil,
do instituto Unidos pela Vida e do Grupo de
Apoio ao Paciente Reumatico (GRUPAR).

do processo de incorporacdo, exclusao e
alteracdo de tecnologias no Sistema Unico
de Saude (SUS), sempre que a Conitec te-
nha expedido recomendacao “desfavoravel
a incorporacdo” ou “favoravel a desincor-
poragao” de tecnologias.

#MedicamentoOralERegra: buscamos ampliar
a cobertura de medicamentos de uso oral
pelos planos privados de assisténcia a saude.

#MedicamentoNoTempoERegra: voltamo-nos

a minimizar os quadros de desabasteci-
mento de medicamentos do Grupo 12, do
CEAF, adquiridos pelo Ministério da Saude,
de forma centralizada, por meio de produ-
¢ao de conhecimento e awareness.
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ATUACAO DO MOVIMENTO "A REGRA E CLARA" EM 2022

Acompanhamento de expedientes: duran-
te o primeiro quadrimestre do ano, acom-
panhamos as representa¢des que fizemos
ao Ministério Publico Federal em dezem-
bro de 2020, denunciando o descumpri-
mento reiterado, pelo Ministério da Saude,
dos prazos para disponibilizagao a popu-
lacdo de medicamentos incorporados ao
Sistema Unico de Saude (SUS) e alocados
no componente especializado da assistén-
cia farmacéutica.

Lei de Acesso a Informacgdo: no més de
marco, fizemos cinco requerimentos ao
Ministério da Saude, via Lei de Acesso a
informacdo. Os expedientes questionam
o cumprimento de etapas do processo
de disponibilizacdo de medicamentos do
CEAF, CEBAF e CESAF, bem como medica-
mentos oncolégicos, incluidos nos compo-
nentes de média e alta complexidade.

Aperfeicoamentos no incorporéometro: du-
rante o primeiro quadrimestre do ano, ali-
mentamos 0os monitores e aperfeicoamos
diversos modulos da ferramenta, com des-
taque para as seguintes atividades: desen-
volvemos formularios para os seguintes
maodulos: (i) Monitor de incorporacao; (ii)
Monitor de protocolo; (iii) Monitor de Pac-
tuacao, (iv) Monitor do prazo de 180 Dias
e (iv) Monitor de tabela; desenvolvemos
um modulo de pesquisa para cada um dos
formularios, baseado na data de protoco-
lo e no nome da tecnologia; revisamos o
robd, analisando as macros que realizam a
extra¢ao de dados da planilha Data Studio
da Conitec; alimentamos a base de dados;
iniciamos o desenvolvimento de relatorios
de impressdo; iniciamos o desenvolvimen-
to de um banco de dados para abrigar os
dados que serdo utilizados pelo Power BI;
iniciamos o desenvolvimento do moddu-
lo responsavel pela organiza¢dao de todos
os fatos relevantes ocorridos; iniciamos o
desenvolvimento do mddulo responsavel
pela distribuicao de atividades entre os co-
laboradores; iniciamos o desenvolvimento
do médulo de agenda, vinculado ao geren-

ciador de tarefas, para centralizacao, orga-
nizacao e planejamento do trabalho; e ini-
ciamos o desenvolvimento de um médulo
para gerenciamentos dos pedidos basea-
dos na Lei de Acesso a Informacao.

Contribuicao na Consulta Publica n® 41, da
Conitec: oferecemos contribuicdo na con-
sulta publica relativa a proposta de utiliza-
¢do de limiares de custo-efetividade nos
processos de avaliacao de tecnologias em
saude no SUS.

Minuta de Projeto de Lei: encaminhamos
a Senadora Mara Gabrilli uma proposta
de redacao alternativa para o art. 1°, da
MP 1.067/2021, que alterou a Lei n°® 9.656,
de 3 de junho de 1998, para dispor sobre
o processo de atualizacdo das coberturas
no ambito da saude suplementar. Partici-
pamos das principais discussdes a respeito
da ampliacdo do ambito de cobertura dos
planos privados de assisténcia a saude.

Participamos de nova reunidao com a as-
sessoria da Senadora Mara Gabrilli: apre-
sentamos esclarecimentos sobre a minuta
do projeto de lei que encaminhamos no
final de 2021, referente a ampliacao de
cobertura para medicamentos de uso oral,
pelos planos de saude. Breve sintese das
propostas da CDD: "A CDD propde a alte-
racao da Lei 9656/98, para estabelecer a
obrigatoriedade da cobertura de: A. Medi-
camentos de uso oral que sejam referidos,
em diretriz de utiliza¢do do rol de procedi-
mentos e eventos em saude, como condi-
¢do para acesso a medicamentos de cober-
tura obrigatéria; B. Medicamentos de uso
oral destinados ao tratamento de doencas
consideradas cronicas pela OMS e de do-
encas consideradas graves, pela lei ou por
ato administrativo; C. Medicamentos de
uso oral incorporados ao Sistema Unico de
Saude, observado o prazo estabelecido na
Lei 14.307/2022 (trinta dias).

Consulta Puablica n° 99/2022: contribuimos
em consulta publica convocada pela ANS,
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com o objetivo de receber contribui¢des acerca da propos-
ta de Resolucdo Normativa que, atendendo ao disposto
na Lei n° 14.307/2022, introduziu alteracdes no processo
de atualizacdo do rol de procedimentos. No bojo desta
consulta publica defendemos a necessidade de se atribuir
interpretacdo adequada ao art. 10, 8§10, da Lei 9.656/98,
para assim viabilizar a inclusdo de tecnologias de uso oral
no rol de procedimentos da agéncia.

PL 2033/2022 (rol exemplificativo): no contexto das dis-
cussdes sobre a natureza do rol de procedimentos da
ANS, participamos de reunides com parlamentares para
tratar da redacdo do Projeto de Lei n° 2033/2022, conver-
tido na Lei 14.454/2022, que torna obrigatéria a cober-
tura de medicamentos ndo incluidos no rol de procedi-
mentos, desde que exista comprovacdo de eficacia, a luz
das ciéncias da saude, baseada em evidéncias cientificas
e plano terapéutico, ou existam recomendacdes pela Co-
nitec, ou de 6rgdo de avaliagao de tecnologias em saude
de renome internacional.

Encomendamos parecer da Origin Health: para sub-
sidiar as a¢bes do préximo ano, encaminhamos um
estudo econdmico que estime o possivel impacto da
incorporacao de medicamentos de uso oral nas men-
salidades pagas pelos beneficiarios de planos de saude.

&
CONFIRA O RELATORIO
COMPLETO, PARA SABER

MAIS SOBRE OUTRAS
ACOES*

*Disponivel em: https://drive.google.com/file/d/14fLYPb1C7)4)xjtwwguO34I5vcteqbzv/view?usp=sharing

Live Janeiro Branco:
Por que falar sobre
saude mental?’

Dengue e doencas crdnicas?

Variola dos Macacos?

Disponiveis em:

Proibicao dos cigarros
eletrdnicos no Brasil*

Semana Mundial do
Aleitamento Materno’

Prevencao ao suicidio
e comorbidades®

1+ https://www.youtube.com/live/WR25LciN9I8 4 « https://youtube.com/live/Ev8ve2RsUEk
2 « https://youtube.com/live/6WThjumwDHs 5 « https://youtube.com/live/N_BuaPlcGmQ
3 « https://youtube.com/live/WbJbnDb0uv8 6 * https://youtube.com/live/3tjEBOVSVV8



https://drive.google.com/file/d/14fLYPb1C7J4JxjtwwguO34I5vcteqbzv/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/14fLYPb1C7J4JxjtwwguO34I5vcteqbzv/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/14fLYPb1C7J4JxjtwwguO34I5vcteqbzv/view?usp=sharing
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https://youtube.com/live/6WThjumwDHs?feature=share
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O que é a Doenca Ocular ?‘Q}
da Tireoide?’

Alzheimer nao é o fim"

Saiba tudo sobre SUA? E E Viver com DPOC?
k]

O que é Netoterapia® E E Summit Saude
2 Respiratodria - Dia 1°

Summit Saude
Respiratéria - Dia 2"°

Acolher e Transformar:
Cuidado, empatia
e patrimonio*

Acolher e Transformar:
Planejamento laboral do
cuidador: como cuidar do
outro e ter uma renda?s

Dermatite Atépica e
Qualidade de Vida™

Acolher e
Transformar:

um encontro para
falar de cuidado®

MAIS DE 2.665 VISUALIZACOES

NO YOUTUBE, FACEBOOK E INSTAGRAM!

Disponiveis em:
1+ https://youtube.com/live/Cmuvg6aali4

2 « https://youtube.com/live/t19-5qWgEFM 7 * https://youtube.com/live/b1z8llaMRME

3 « https://youtube.com/live/a_9x2vWjTHA 8 ¢ https://youtube.com/live/8VqBwPATngA
4 « https://youtube.com/live/gluf-3lvktc 9 « https://youtube.com/live/DR8-EMYym7k
5 « https://youtube.com/live/K_aRiurtIL4 10 « https://youtube.com/live/HBMy61AySkA

6 ¢ https://youtube.com/live/cZk9Tw2B-7k 11 « https://www.instagram.com/reel/CmNNf6-hUaj/
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Z



https://bit.ly/3NudFNz
https://bit.ly/46rKqU8
https://bit.ly/3PDxbtT
https://bit.ly/3NQ5EE2
https://bit.ly/3NudFNz
https://bit.ly/3NudFNz
https://bit.ly/3NudFNz
https://bit.ly/3CQ1k1q
https://bit.ly/3CQ1k1q
https://bit.ly/3CQ1k1q
https://bit.ly/46BpEBQ
https://bit.ly/46BpEBQ
https://bit.ly/3PDxbtT
https://bit.ly/3PDxbtT
https://bit.ly/46rKqU8
https://bit.ly/46rKqU8
https://bit.ly/46rKqU8
https://bit.ly/3NvrIlU
https://bit.ly/3NvrIlU
https://bit.ly/3NvrIlU
https://bit.ly/3NvrIlU
https://bit.ly/3NQ5EE2
https://bit.ly/3NQ5EE2
https://bit.ly/3Y7PauH
https://bit.ly/3Y7PauH
https://bit.ly/3CQ1k1q
https://bit.ly/3NvrIlU
https://bit.ly/46BpEBQ
https://bit.ly/3Y7PauH
https://bit.ly/3Y7PauH












https://amigosmultiplos.org.br/noticia/esclerosada-nao-e-a-vo/

https://www.youtube.com/watch?v=25pJjrS56HY
https://amigosmultiplos.org.br/noticia/esclerosada-nao-e-a-vo/

https://amigosmultiplos.org.br/noticia/esclerosada-nao-e-a-vo/

https://www.youtube.com/watch?v=25pJjrS56HY
https://www.youtube.com/watch?v=25pJjrS56HY
https://www.youtube.com/watch?v=25pJjrS56HY



https://drive.google.com/drive/u/1/folders/1gFnoaHcUHwRem7X_UwvjE-sf5fXU36Ws
https://drive.google.com/drive/u/1/folders/1gFnoaHcUHwRem7X_UwvjE-sf5fXU36Ws
https://drive.google.com/drive/u/1/folders/1gFnoaHcUHwRem7X_UwvjE-sf5fXU36Ws
https://drive.google.com/drive/u/1/folders/1gFnoaHcUHwRem7X_UwvjE-sf5fXU36Ws

CAFE COM JORNALISTAS
SOBRE DOENCAS DE PELE

Por se tratar de uma condi¢do que gera
muito preconceito e pelo respeito a diver-
sidade, buscamos criar narrativas posi-
tivas para que as pessoas que convivem
com alguma condicdo crénica de doenca
de pele busquem melhor qualidade de
vida sem sofrerem com a exigéncia de se
encaixarem em padrdes. Por acreditarmos
que #InformacdoEOMelhorRemédio reali-
zamos o evento Café com Jornalistas para
incentivar e conscientizar os profissionais
da comunicacdao a nao propagarem infor-
macoes capacitistas e/ou preconceituosas
na imprensa. Ao todo, contamos com a
presenca de 11 participantes, entre jorna-
listas e influenciadores digitais.






https://drive.google.com/drive/u/1/folders/16tjJLkQ3l276110RjZkvWPIucf808TQO
https://drive.google.com/drive/u/1/folders/16tjJLkQ3l276110RjZkvWPIucf808TQO
https://drive.google.com/drive/u/1/folders/16tjJLkQ3l276110RjZkvWPIucf808TQO
https://drive.google.com/drive/u/1/folders/16tjJLkQ3l276110RjZkvWPIucf808TQO

ACESSE"



https://www.youtube.com/watch?v=xjnm7mQkjIg
https://www.youtube.com/watch?v=xjnm7mQkjIg

ACESSE"
D
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https://www.youtube.com/watch?v=K_aRiurtlL4
https://www.youtube.com/watch?v=gluf-3lvktc
https://www.youtube.com/watch?v=gluf-3lvktc
https://www.youtube.com/watch?v=K_aRiurtlL4



https://drive.google.com/file/d/1bTDxPbc34nmwUYo2rQXsp8_CfMJs6zwc/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1bTDxPbc34nmwUYo2rQXsp8_CfMJs6zwc/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1bTDxPbc34nmwUYo2rQXsp8_CfMJs6zwc/view?usp=sharing

OS TEMAS DOS PAINEIS,
E SEUS PARTICIPANTES FORAM:

* DPOC e Mulheres

Painelistas: Flavia Lima, Rosemari Tieges,
Dra. Angela Honda, Soraya Fleischer e Mirelli Lima

* Tracos trataveis na Asma Grave
e acesso no tratamento

Painelistas: Raissa Cipriano, Dr. José Eduardo
Delfini Cancado, Dra. Etiene Farah de Carvalho,
Dr. Daniel Ribeiro e Dr. Pedro Bianchi

 Os desafios das novas terapias
de asma grave no Brasil

Painelistas: Paulo Pitrez, Masurquede Coimbra
e Dr. José Eduardo Delfini Cancado

* A importancia da educacao no controle da asma

Painelistas: Dra. Zuleid Dantas Linhares Mattar,
Vinicius Morais, Karina Albieri e Marise Amaral

* Doencas respiratérias na Atencao Primaria:
Precisamos dar mais atencao?

Painelistas: Dra. Angela Honda, Dr. Marcelo Nunes
Cardoso e Dra. Mariah Prata Taube

e Tabagismo e Cigarros eletrdnicos: alteracdes
metabdlicas e as consequéncias fisicas e mentais

Painelistas: Dra. Sandra Marques, Dr. Paulo Corréa,
Dra. Carolina Costa, Dr. Marcio Goncalves de Souza
e Dra. Janete Dias Almeida.

e Avancos e necessidades na saade respiratoéria:
desafios, guidelines, protocolos e imunizacao

Painelistas: Gustavo San Martin,
Dr. Bruno Pascoalino, Dr. Franco Martins
e Dr. Marcos Nascimento.

»

ACESSE AQUI O RELATORIO
COMPLETO DO SUMMIT DE
RESPIRATORIAS*

*Disponivel em https://drive.google.com/file/d/1LYCfrzOtxRmO0jBjLbWEOx4hUG91uYfHj/view?usp=sharing


https://drive.google.com/file/d/1LYCfrzOtxRm0jBjLbWEOx4hUG91uYfHj/view
https://drive.google.com/file/d/1LYCfrzOtxRm0jBjLbWEOx4hUG91uYfHj/view
https://drive.google.com/file/d/1LYCfrzOtxRm0jBjLbWEOx4hUG91uYfHj/view
https://drive.google.com/file/d/1LYCfrzOtxRm0jBjLbWEOx4hUG91uYfHj/view?usp=sharing

;-\gﬁes de
Responsabilidade
Social

Jantando na Rua Feijoada de Natal

Iniciamos nossa parceria com o projeto Distribuimos a feijoada de Natal para
“Jantando na Rua”, juntamente ao curso pessoas em situacao de rua na cidade de
de gastronomia do Centro Universitario Guarulhos (SP), em parceria com o SEPOP,
das Américas (FAM). Cozinhamos 200 por- ambiente destinado a higiene pessoal,
¢des de baido de dois e saimos em mu- atendimento psicoldgico, confeccdo de
tirdo até o Museu de Arte de Sao Paulo curriculo e lavagem de roupas.

(MASP) para distribui-las.
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Entidades que fazemos parte

* Febrararas * Global Alliance for Patient Access
* BioRed Brasil * Globalskin

* CNS e GAAPP

e Universidad del Paciente y Familia < IEPPO

e Camara Espanhola

Acoes de Pesquisa

NEUROMIELITE OPTICA (NMO)

o eme £;>
Pesquisa Empregabilidade
_SAIBA MAIS NO
158 pessoas que se autodeclararam com NMO no Brasil res- RELATORIO COMPLETO*

ponderam o nosso questionario contendo perguntas sobre
a sua caracterizacdo demografica, mobilidade, capacidade
visual, estado de atividade laborativa regular com remune-
racao renda (independentemente do vinculo empregaticio
oficial), e relacdo com previdéncia social. 57% dessas pesso-
as nao estdo trabalhando e 9% nao estao se tratando. Além
disso, 39% delas nunca receberam beneficio.

ESCOLARIDADE TRATAMENTOS

VDD

1 Trabalhando 43% 1 Superior Completo 47% 1 Azatioprina 39%
2 Nao estao trabalhando 57% 2 P6s Graduados 6% 2 Rituximabe 41%
3 Fundamental e Médio 36% 3 Tocilizumabe 2%
4 Técnico 11% 4 Micofenolato 2%

5 Outro 7%
6 Nao realiza tratamento 9%

*Disponivel em https://docs.google.com/presentation/d/1Wq0jLGKR3TpmDQO0jZdRcVwWuP4QRJW2Js/edit#slide=id.p1


https://docs.google.com/presentation/d/1Wq0jLGKR3TpmDQ0jZdRcVwuP4QRJW2Js/edit#slide=id.p1
https://docs.google.com/presentation/d/1Wq0jLGKR3TpmDQ0jZdRcVwuP4QRJW2Js/edit#slide=id.p1
https://docs.google.com/presentation/d/1Wq0jLGKR3TpmDQ0jZdRcVwuP4QRJW2Js/edit#slide=id.p1

Poster BCTRIMS 2022: NMOSD
anti-AQP4 and anti-MOG
status in Brazil: an Internet
survey with 154 persons self
declared with NMOSD

Realizamos a apresentacdo de um poster
no evento demonstrando a distribuicdo de
pessoas com NMO, a partir de uma pesqui-
sa realizada anteriormente com 154 pesso-
as com a condicao.

Proposta de incorporacéao do
teste de anti-AQP4 no SUS

Em conjunto com a Origin, iniciamos o de-
senvolvimento da proposta de incorpora-
¢do no SUS do teste anti aquaporina 4 (an-
ti-AQP4), capaz de identificar o anticorpo
da classe IgG que se distribui nos mesmos
locais das lesdes de Neuromielite Optica
(NMO). Uma das suas maiores contribui-
cOes é auxiliar no diagndstico da doenca,
ainda em sua fase inicial, diferenciando-a
da Esclerose Multipla (EM). Proposta a ser
finalizada e submetida para a CONITEC
em 2023.

DOENCA OCULAR
DA TIREOIDE (DOT)

Questionario de
Qualidade de vida

Aplicamos questionario de escala de quali-
dade de vida em pessoas com DOT, com o
objetivo de demonstrar o impacto da con-
dicdo no dia a dia das pessoas. Ainda em
processo de finalizacdo.

DERMATITE ATOPICA

Questionario Empregabilidade
na Dermatite Atopica

Buscamos entender se a condi¢ao tem im-
pactado a empregabilidade das pessoas e
em qual escala. Em processo de finalizagao.

SAUDE FEMININA

Contracepcao em mulheres
com condicoes cronicas

Realizamos uma pesquisa com questiona-
rio online para compreender o impacto de
doencas crbnicas na vida da mulher: pla-
nejamento familiar, escolhas quanto a con-
tracepcao, etc. A ser finalizada e publicada
em 2023.
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Acoes de Advocacy em Saude
e Representacao no CNS

Gd
Reuniao extraordinaria

Em 2022 acompanhamos a 74 Reuniao
Extraordinaria do CNS (16/02)", com de-
liberacao sobre a 57 Conferéncia Nacional
de Saude Mental:

e Cuidado em Liberdade como
Garantia de Direito a Cidadania;

* Gestdo, financiamento, formacgdo
e participagdo social na garantia
de servicos de saude mental;

* Politica de satide mental e os
principios do SUS: Universalidade,
Integralidade e Equidade;

* Impactos na saude mental da populagdo
e os desafios para o cuidado psicossocial
durante e pos-pandemia.

Na oportunidade, também participamos
da apreciacdo e das deliberacdes acerca
das questdes relativas a 172 Conferéncia
Nacional de Saude, com o tema “Garantir
Direitos e Defender o SUS, a Vida e a De-
mocracia - Amanha vai ser outro dia".

Disponiveis em:
1« https://www.youtube.com/watch?v=hII8OvSATRM
2 « https://bit.ly/43MCbzD

Forum de usuarios

do SUS (FORSUS)

Participamos de 11 reunides virtuais e pre-
senciais do FORSUS (10/02, 14/02, 28/03,
11/04, 22/04, 23/05, 20/06, 28/06, 18/07,
16/08 e 17/10). Tivemos o prazer e o reco-
nhecimento de sermos eleitos com 81% dos
votos para a funcdo de secretaria do FOR-
SUS e a Comissao Organizadora 172 Confe-
réncia Nacional de Saude (22 mais votada,
com 1 voto a menos que a 1?2 colocada).

Na reunido de 28/06 fomos eleitos, em 1°
lugar, para a CISMU (Comissao Intersetorial
de Saude da Mulher) e em 08/07 ficamos
em 1° lugar nas comissdes de Ciéncia Tec-
nologia e Assisténcia Farmacéutica, Aten-
¢do a Saude nos Ciclos de Vida e Atencdo a
Saude das Pessoas com Patologia. Ao todo,
ocupamos 5 comissdes na ocasido:

Coordenacao:

CIASPD (Comissao Intersetorial de
Atencdo a Saude da Pessoa com
Deficiéncia)

31 votos | 2° lugar:
CISMU (Comissao Intersetorial de Saude
da Mulher)


https://www.youtube.com/watch?v=hII8OvSATRM
https://www.youtube.com/watch?v=hII8OvSATRM
https://www.youtube.com/watch?v=hII8OvSATRM
http://www.susconecta.org.br/cns-define-comissao-organizadora-da-17a-conferencia-nacional-de-saude-que-sera-realizada-em-2023/
http://www.susconecta.org.br/cns-define-comissao-organizadora-da-17a-conferencia-nacional-de-saude-que-sera-realizada-em-2023/
https://www.youtube.com/watch?v=hII8OvSATRM
https://bit.ly/43MCbzD

35 votos | 2° lugar:
CICTAF (Assisténcia Farmacéutica)

42 votos | 2° lugar * Cedemos titularidade
CIASCYV (Ciclos de Vida)

39 votos | 2° lugar * Acordo
CIASPP (Patologias)

Reuniao de 28/06

Destaques de participacoes
nas comissoes'

Na reunido da CISMU (Comissao Interseto-
rial de Saude da Mulher) de 25/04 debate-
mos e realizamos encaminhamentos sobre
alienacao parental:

G
.EH:'JE
[=]%a

Em 17/03, integramos a reunido entre as
comissdes CISMU (Comissao Intersetorial
de Saude da Mulher), CISTT (Comissao In-
tersetorial de Saude do Trabalhador e da
Trabalhadora) e CIRHRT (Comissao Inter-
setorial de Recursos Humanos e Relac¢des
de Trabalho) para deliberar sobre o retor-
no laboral das gestantes (Lei 14.311 de
09/03/22, que disciplina o afastamento da
empregada gestante)

Disponiveis em:
1+https://bit.ly/3QbFBZF
2 « https://bit.ly/43KCsDf
3 « https://bit.ly/30wNjfH
4 « https://bit.ly/3DxN5P5

7>
ER:E
=

Em 28/03 participamos da reunido entre as
comissdes CIASPD (Comissao Intersetorial
de Atencdo a Saude da Pessoa com Defici-
éncia) e CIASPP (Comissdo Intersetorial de
Atencdo a Saude de Pessoas com Patolo-
gias) para elabora¢ao de uma cartilha para
as pessoas com doencas raras.

Nos dias 25 e 26/05 participamos presen-
cialmente em Brasilia da 330° Reunido Ordi-
naria do CNS para falar sobre os direitos de
familiares e vitimas da COVID-19 no Brasil,
com encaminhamento de recomendacdo
da 22 dose de refor¢o para PcD e imunossu-
primidos e da criacdo da Rede de Cuidados
as Vitimas da Covid-19 e seus familiares.

Nos dias 23 e 24/06 fomos a Brasilia discutir
sobre a Rede Materna e Infantil, que subs-
tituiu a Rede Cegonha, e os ultimos aconte-
cimentos relacionados a Saude da Mulher.

Dia 07/11 participamos da reuniao CIS-
MU (Comissdo Intersetorial de Saude da
Mulher), acerca da campanha “#CADEORE-
CURSO para o SUS".



https://bit.ly/3QbFBZF
https://bit.ly/43KCsDf
https://bit.ly/3OwNjfH
https://bit.ly/3DxN5P5
https://bit.ly/3QbFBZF
https://bit.ly/3DxN5P5
https://bit.ly/43KCsDf
https://bit.ly/3OwNjfH

ASSISTA3


https://www.youtube.com/watch?v=WOigX8wqbxY
https://www.youtube.com/watch?v=Hnbo_kHeouk
https://www.youtube.com/live/Xi8ITi-f1sY?feature=share
https://www.youtube.com/watch?v=WOigX8wqbxY
https://www.youtube.com/watch?v=Hnbo_kHeouk
https://www.youtube.com/live/Xi8ITi-f1sY?feature=share

Participacoes em
eventos externos

* Fevereiro

CONVENCAO DE
VENDAS NOVARTIS

* Marco
RAREIS - HORIZON OSTEOPOROSIS AMGEN - BRASILIA (DF)

Vikram Karnani, vice-presidente executi-
vo e presidente internacional da Horizon,
organizou uma conversa online sobre di-
versidade, equidade, inclusao e alianca na
comunidade de doencas raras. A vice-pre-
sidente da AME, Bruna Rocha Silveira, par-
ticipou da reunido.

ASSISTA" R

* Disponivel em: https://www.youtube.com/watch?v=mQQs9fvwoal
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https://www.youtube.com/watch?v=mQQs9fvwoaI
https://www.youtube.com/watch?v=mQQs9fvwoaI

* Maio

SEMI!\I[\RIO DE DIVERSIDADE
DA CAMARA ESPANHOLA

Participamos das discussdes sobre inclu-
sdo e permanéncia de profissionais com
mais de 50 anos no mercado de trabalho
e a importancia das areas de Diversidade e
Inclusdo das empresas.

e Junho
HTAI HOLANDA

A sociedade cientifica Heal-
th Technology Assessment
International (HTAiI) tem
CcOmo missdao promover
um férum neutro e global
para a troca de informa-
¢des, métodos e conheci-
mentos. Com membros de
mais de 60 paises e em seis
continentes, o encontro de
2022 aconteceu em junho,
na Holanda.

COQUETEL E CERIMONIA DO
PREMIO CAMARA ESPANHOLA
DE SUSTENTABILIDADE

Fomos premiados na categoria Inovacao
pela Camara Espanhola com o nosso proje-
to suprapatolégico A Regra é Clara, que se
volta a propor, fiscalizar e questionar poli-
ticas publicas em saude. Por meio do pro-
jeto, ja realizamos a confec¢do do Monitor
dos 180 dias que visa controlar o fluxo de
tecnologias incorporadas a Conitec e sua
disponibilidade para a populag¢ao, além de
consultas publicas; cinco projetos de lei;
trés pedidos de Lei de Acesso a Informa-
cdo protocolados; trés processos judiciais
e administrativos; e dois webinars.
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PAUTADA POR ELAS

Participagao no evento, com
foco no empoderamento
e visibilidade de diversas
mulheres organizado pela
Boehringer, sobre o desen-
volvimento de projetos rela-
cionados com a CDD envol-
vendo awareness, politicas
publicas e cuidadores.

e Setembro

CONVENCAO ROCHE - ROCHE'S PHARMA DAY 2022

e Novembro
II FARMA SES PELO SUS

Participacdo no evento da
Secretaria de Saude de Sao Paulo.
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EVENTO HORIZON NA
FUNDACAO GUSTAVO ROSA

Participacao dentro de evento institucional
da Horizon, realizado na Fundag¢ao Gustavo
Rosa, com compartilhamento de vivéncias e
trajetdria convivendo com um diagnostico.

LATAM OBESITY FORUM -
PANAMA

e Dezembro

JANTAR DE GALA DA
CAMARA ESPANHOLA

O presidente da Camara Espanhola de Co-
meércio no Brasil, Marcos Madureira, e a
Embaixadora da Espanha no Brasil, Maria
del Mar Fernandez-Palacios, promoveram
o Jantar de Gala e ceriménia de entrega do
prémio Personalidade Brasileira ao Presi-
dente do Banco Central do Brasil, Roberto
Campos Neto, do prémio de Personalida-
de Espanhola ao ex-Embaixador da Espa-
nha no Brasil, Fernando Garcia Casas.




e Envelhecimento Bem-sucedido e Demeéncias

BRAIN, BEHAVIOR AND EMOTIONS CONFERENCE « 01 A 04 DE JUNHO, GRAMADO, BR

A principal conferéncia brasileira sobre Sis-
tema Nervoso Central abordou temas rele-
vantes na fronteira entre pesquisa e pratica
clinica, estimulando discussdes relevantes
sobre novos tratamentos, drogas em es-
tudo e potenciais preditores de deméncia,
como biomarcadores.

ALZHEIMER'S ASSOCIATION FELLOWSHIP

A 07 DE JULHO, CHICAGO, USA

Fernando Aguzzoli, representando CDD da
area de Envelhecimento Bem-sucedido e
Deméncias, participou de um més de imer-
sao na principal associacao de Alzheimer
do mundo, baseada em Chicago, nos Esta-
dos Unidos.

O programa fez parte do Fellowship
Young Leaders of the Americas Initiative,
e visa parear jovens liderancas das Améri-
cas com empresas ou organizacdes esta-
dunidenses trabalhando no mesmo setor.
Fernando pdde conhecer mais da estru-
tura interna da Associacdo de Alzheimer,
trazendo importantes aspectos a serem
incluidos no planejamento CDD para mé-
dio e longo prazo, além de construir um
essencial networking com membros da
associacdo que ja tem ciéncia do trabalho
e impacto sendo desenvolvidos pela Cré-
nicos do Dia a Dia.

Participou do evento Fernando Aguzzo-
li, representante da area que dialoga com
stakeholders no segmento das deméncias
na CDD.

13 DE JUNHO

ADDRESSING HEALTH DISPARITIES CONFERENCE (CONFERENCIA SOBRE
DISPARIDADES EM SAUDE) * 21 A 22 DE JUNHO DE 2022, WASHINGTON D.C., USA

A conferéncia da Alzheimer’s Association
USA tratou de disparidades em saude rela-
cionadas ao Alzheimer e outras deméncias,
incluindo dificuldade de acesso em preven-
cdo, diagnadstico e tratamento da deméncia.

A CDD esteve representada pela lideran-
ca da area que aborda temas relacionados
ao envelhecimento, sendo dessa forma es-

sencial para o planejamento de a¢des futu-
ras, especialmente com relagao a participa-
¢do social com valorizacao da voz da pessoa
diagnosticada e sua perspectiva individual.
Ainda foram discutidos temas relaciona-
dos a disparidade de acesso a servicos e de
desenvolvimento de pesquisas através de
determinantes sociais, geograficos e raciais.
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Addressing
Health Disparities
Conference

GLOBAL BRAIN HEALTH INSTITUTE » 01 A 05 DE DEZEMBRO DE 2022,

DUBLIN, IRLANDA

A lideranca da area de Envelhecimento
Bem-sucedido e Deméncias da CDD este-
ve em Dublin, na Irlanda, visitando o Glo-
bal Brain Health Institute na Universidade
Trinity College Dublin, para discutir poten-
ciais colaborac¢fes entre a CDD e a organi-
zagao em 2023.

O encontro incluiu os diretores da organi-
zacao, Dr. Brian Lawlor e Prof. Ian Robert-
son, além de bolsistas representantes de
outros 7 paises incluindo India, Estados
Unidos, Africa do Sul, Argentina, México,
Nigéria e Egito, que puderam escutar so-
bre projetos CDD para 2022/23, opinando
e demonstrando interesse na colaboracao
e participagdo com a institui¢ao.

COLLECTIVE LEADERSHIP IMPACT PROGRAM (WORKSHOP DE LIDERANCA
COLETIVA) » 06 A 09 DE DEZEMBRO, OXFORD, UK

O encontro promovido pelo Atlantic Insti-
tute na Universidade de Oxford discutiu te-
mas muito préximos da atuagdo cotidiana
da CDD, resgatando principios que estao
ancorados em sua concepcdo a partir de
um questionamento base: “como pode-
mos liderar coletivamente para um maior
impacto em nossa area de atuacao?”

A visdo e a compreensao da mudanca
estdo baseadas no aproveitamento de
nosso poder coletivo, voz e influéncia para
enfrentar desafios complexos e iniquida-
des. Assim como qualquer tomador de
decisdo ou influenciador de politicas de
assisténcia, os colaboradores da CDD sao
lideres com papéis cruciais no aprofunda-

mento da compreensao do coletivo em to-
das as esferas.

Como superar os desafios de liderar cole-
tivamente em sistemas que valorizam e nor-
malizam o sucesso individual, a hierarquia
e o poder sobre outros? E de que maneiras
praticas podemos aproveitar nosso poder
coletivo para enfrentar as questdes com-
plexas que procuramos resolver? Esses sao
questionamentos que fazem parte do nosso
dia a dia como agentes de transformacao.
A CDD esteve representada pela lideranca
da area de Envelhecimento Bem-sucedido
e Deméncias trazendo aspectos fundamen-
tais para a lideranca coletiva na intersecao
com doencas neurodegenerativas.
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Collective Leadership Impact Program

ENCONTROS VIRTUAIS

Fernando Aguzzoli, representante da nova Os stakeholders consultados incluem pes-
area que trata de temas voltados ao Enve- soas vivendo com deméncia em 10 paises,
Ihecimento e deméncias, conduziu reuni- cuidadores, especialistas, profissionais de
des presenciais e virtuais com representan- saude, gestores, tomadores de decisao e
tes de mais de 40 paises. O intuito desses ativistas contra o etarismo contra o etaris-
encontros estd em estabelecer uma cone- mo, do Alzheimer e de outras deméncias.
Xxao entre importantes organizag¢des, pro- Os encontros ainda incluiram represen-
mover projetos CDD, impulsionar o plane- tantes das Nag¢des Unidas, Organiza¢ao
jamento da area através da identificacdo Mundial da Saude, European Brain Council,
de gaps em saude, promover colaboracdo Alzheimer’s Association USA, Alzheimer's
entre institutos de pesquisa e advocacy e Society UK, Global Brain Health Institute,
formar grupos de trabalho para proposi- Dementia Singapore, Dementia Namibia,
cdo de projetos e outras iniciativas. International Longevity Centre Brazil, World
Dementia Council, Latin Aerican Brain Heal-
th Institute, Zimmer Lab dentre outros.
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Préemios

e Sustentabilidade Cdmara Espanhola
* Prémio Caio

e Finalista entre os 300 do Melhores ONGs 2022
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Demonstrativo
financeiro e DRE

Empresa: ASSOCIACAO CRONICOS DO DIA A DIA - ACDD

C.N.P.J.: 30.460.064/0001-36

DEMONSTRACAO DO RESULTADO DO EXERCICIO EM 31/12/2022

GUARULHOS, 21 de Marg¢o de 2023

* RECEITA BRUTA R$ 5.222.861,38
DOAGAO PESSOA JURIDICA 282.255,32
PATROCINIO 4.914.571,06
RECEITA DE PRESTACAO DE SERVICOS 26.035,00
« DEDUGOES DA RECEITA BRUTA 1.857,4
(-) IMPOSTOS SOBRE VENDAS E SERVICOS 1.857,4

* RECEITA LIQUIDA 5.221.003,98

* LUCRO BRUTO 5.221.003,98

« DESPESAS OPERACIONAIS 4.627.975,48

» DESPESAS ADMINISTRATIVAS 4.627.975,48
ASSISTENCIA MEDICA 17.076,53
LOCAGCAO DE ESPACO 4.800,00
AGUA E ESGOTO 431,05
ALUGUEL DE IMOVEL 7.669,15
COMBUSTIVEIS E LUBRIFICANTES 3.198,64
DEPRECIAGAO E AMORTIZAGAO 1.978,74
DESPESAS COM INFORMATICA 7.605,49
DESPESAS COM ALIMENTACAO 77.468,86
ENERGIA ELETRICA 1.325,41
INTERNET 12.663,66
LOCAGAO DE EQUIPAMENTOS 5.800,00
MANUTENCAO E CONSERVACAO IMOVEL 1.600,00
MATERIAL DE USO E CONSUMO 35.115,89
SEGURANCA E VIGILANCIA 500,00
SERVICOS PESSOA FISICA 2.600,00
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SERVICOS TERCEIROS PESSOA JURIDICA

1.821.911,23

DESPESA COM VIAGEM 314.202,03
DESPESA COM EVENTO 41.815,74
DESPESA COM CARTORIO 132,35
ASSESSORIA / CONSULTORIA 105.519,20
SERVICOS GRAFICOS / IMPRESSOS 31.913,44
PROPAGANDA / PUBLICIDADE 78.177,60
HONORARIOS ADVOCATICIOS 82.162,01
DESPESA COM ESTACIONAMENTO 569,00
MATERIAL DE ESCRITORIO 49,80
CURSO E TREINAMENTO 1.236,00
CONTRIBUICOES E DOACOES 1.959.792,26
FOTO E VIDEO 4.000,00
DESPESA COM CARTAO DE CREDITO 48,00
BRINDES 300,00
IMPOSTOS E TAXAS 6.313,40
* DESPESAS FINANCEIRAS R$ 94.838,00
DESPESAS C/ JUROS PAGOS 57.380,18
DESPESAS TARIFAS BANCARIAS 9.848,51
VARIACOES MONETARIAS PASSIVAS 16.544,52
IOF 2.864,04
MULTAS PASSIVAS 762,53
IRRF SOBRE APLICACAO FINANCEIRA 7.438,22
* RECEITAS FINANCEIRAS R$ 61.651,51
RENDIMENTOS SOBRE APLICAGAO FINAN 45.449,01
RECUPERACAO DE DESPESAS 16.202,5
* RESULTADO OPERACIONAL R$ 55.9842,01
* RESULTADO ANTES DO IR E CSL R$ 55.9842,01
* SUPERAVIT R$ 55.9842,01

GUARULHOS, 21 de Marco de 2023

GUSTAVO SAN MARTIN ELEXPE CARDOSO

PROCURADOR
CPF 344.791.728-82

LUIZ NATAL PIRES DE ARAUJO
Reg. no CRC - SP sob o N° 1SP123881/0-0
CPF 657.039.958-68
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