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Presidenta

É um prazer saber que você está lendo o 
nosso relatório 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 à praticidade e bem-estar propor-
cionados pelo home office. Evidentemen-
te, outro fator positivo foi a evolução da 
vacinação e a garantia da proteção da 
saúde da nossa rede, um alívio inexplicá-
vel e dos maiores que já sentimos. 

Espero que você possa desfrutar de 
cada uma dessas páginas, pois certamen-
te você também faz parte dessa história 

– seja acompanhando nossos conteúdos, 
consultando nossos canais, doando para 
a nossa organização, ou, ainda, sendo um 
parceiro. E, se estiver entrando em conta-
to com a CDD pela primeira vez ao ler esse 
relatório, estendo o convite para que per-
maneça conosco durante 2023 e fortaleça 
a nossa rede. 

Muito mais do que números, trazemos 
aqui histórias e conexões que fizemos ao 
longo de 2022, sempre com o intuito de 
conscientizar e propor a informação de 
qualidade como o melhor remédio. Por 
isso, estamos continuamente muito aten-
tos à qualidade do nosso conteúdo, com-
plementando-o com a busca de dados, 
pesquisas e histórias. Temos a certeza 
que cada pessoa que podemos auxiliar 
durante sua jornada é a realização do nos-
so propósito, escrito e vivido todos os dias. 

Um grande abraço,

Gustavo San Martin Elexpe Cardoso
Fundador e superintendente da

CDD – Crônicos do Dia a Dia

Um ano é pouco tempo para quem bus-
ca melhorar a qualidade de vida de pes-
soas com condições crônicas de doença. 
Por isso, todos os 365 dias de 2022 foram 
destinados a proposições e encaminha-
mentos em prol de uma atuação mais 
completa e eficaz, para que pudéssemos 
contribuir para a vida de pessoas com di-
versas condições pelo quinto ano conse-
cutivo de nossa existência. É incrível o que 
conseguimos fazer no momento em que 
colocamos nosso foco e coração para tra-
balharem juntos. Isso fica ainda mais evi-
dente quando dividimos essa experiência 
com outras pessoas.

Muito obrigada por seguir conosco!

Com carinho,

Priscilla San Martin Elexpe Cardoso
Presidenta da CDD – Crônicos do Dia a Dia



Parecer do assistente social
Este Parecer Social baseia-se no Relatório 
Anual de Atividades 2022 | ACDD – Asso-
ciação Crônicos do Dia a Dia, e tem por 
base as informações prestadas no relató-
rio de atividades da CDD no ano de 2022. 
Para o desenvolvimento do parecer os se-
guintes pontos foram analisados: Respon-
sabilidade Social e Sanitária, os objetivos 
institucionais, a missão, os valores e as 
demais atividades inerentes aos resulta-
dos obtidos pela CDD. A atividade princi-
pal de destinação da Crônicos do dia a dia 
tem sido o acolhimento das pessoas com 
condição crônica de doença no objetivo de 
conscientizar, informar e articular políticas 
públicas para o enfrentamento das doen-
ças crônicas em diversas patologias (der-
matites, saúde respiratória, doenças neu-
rológicas, psíquicas e reprodutivas, entre 
outras). Entendemos que o enfrentamento 
de questões heterogêneas de saúde, com 
capacidade de permeação social tão vasta 
e eficiente envolvem uma complexidade 
da questão social que vem sendo ampla-
mente trabalhada pela equipe da Asso-
ciação CDD, em face de seu compromisso 
ético, social, político e econômico. Assim 
permite-se verificar e afirmar que a CDD, 
vem atingindo números e ações importan-
tes na discussão das políticas públicas vol-
tadas aos pacientes, familiares, cuidadores, 
profissionais de saúde e gestores em suas 
diferentes perspectivas de enfrentamento. 
Agindo de forma qualificada e ética com 
compromisso social e ético-sanitário, bus-
cando assim, sobremaneira a melhoria da 
atenção à saúde, da visão social e da quali-
dade de vida das doenças crônicas. A CDD, 
tem atingido números que propiciam uma 
ação diferenciada nas redes sociais digi-
tais, alcançando 9.053.949 pessoas, com 
atividades em todas as redes sociais de 
grande impacto a CDD tem representati-
vidade digital e penetração nacional com 
visibilidade local e regional, quiçá interna-
cional. Além das atividades digitais a CDD 
também desenvolveu ações de visibilida-
de das doenças crônicas no ano de 2022 

Neuromielite Óptica, Dermatite Atópica, 
Obesidade, Doença Pulmonar Obstrutiva 
Crônica, A regra é clara , discutindo a ju-
dicialização da saúde, foram amplamente 
discutidas nas ações externas da CDD, com 
a ocupação de espaços públicos de turis-
mo e lazer para visibilidade das patolo-
gias e seus cuidados. Integração a outras 
organizações não governamentais foram 
desenvolvidas e as atividades de cunho só-
cio-educativo. A participação nos fóruns de 
decisão como o Conselho Nacional de Saú-
de são fundamentais para a formulação de 
uma política que atenda a necessidade dos 
pacientes que vivem com estas patologias. 
Além destas atividades a  CDD também 
desenvolve ações de cunho social como 
Jantando na Rua e Feijoada na Rua. Visua-
lizando as ações desenvolvidas compete a 
este profissional reconhecer a importância 
do trabalho desenvolvido por esta institui-
ção, que de forma qualificada e compro-
missada atende a uma população carente 
de informação e apoio, isso reforça o seu 
compromisso ético, social e sanitário que 
necessita ser valorizado e fortalecido no 
desenvolvimento das ações vindouras.

Mario Fabiano dos Anjos Moreira 
Assistente Social - CRESS/PE - nº 4322
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Quem somos

A Associação Crônicos do Dia a Dia foi fun-
dada há 5 anos com o objetivo de atuar na 
conscientização, informação e articulação 
de políticas públicas relacionadas a condi-
ções crônicas, como Asma Grave, Doença 
Pulmonar Obstrutiva Crônica (DPOC), Ur-
ticária Crônica Espontânea (UCE), Neuro-
mielite Óptica (NMO), Sangramento Uteri-
no Anormal (SUA), Dermatite Atópica (DA), 
Depressão, Osteoporose, entre outras.

Hoje, nossa produção envolve pesqui-
sas, compilação, elaboração e distribuição, 
com atenção à checagem de informação, 
sobre mais de 20 condições crônicas de 
doenças. Nossa missão diária é represen-
tar e liderar junto com milhões de pesso-
as no Brasil que convivem com condições 
crônicas de doença, atuando em prol da 
dignidade e da qualidade de vida de cada 
uma dessas pessoas. 

Em 2022, pudemos causar ainda mais 
impacto em busca desse objetivo!
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Nossa missão 
e pelo que lutamos

• Nossa Missão: Apoiar o potencial 
humano para ampliar as perspectivas 
de vida das pessoas com condição 
crônica de doença.

• Nossa Visão: Um mundo em que 
as pessoas não sejam definidas nem 
limitadas por um diagnóstico de uma 
condição crônica de doença.

• Objetivos de Desenvolvimento Sustentável: Parte de uma agenda global 
de metas estabelecidas pela Organização das Nações Unidas para serem alcançadas 
até o fim de 2030, aqui está o nosso compromisso como parte na luta por um mundo 
mais sustentável e igualitário.
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• Nossos Valores: 
ÉTICA E TRANSPARÊNCIA
RESPEITO À DIVERSIDADE 
(inclusão, participação, equidade)
COMPROMISSO
GARANTIA DE DIREITOS
EXCELÊNCIA



Como colocamos
nossa missão
em prática
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• SITE DA CDD 
1.835.450 visitas 

• E-MAILS 
69 e-mails de campanhas 
189.305 envios 

• CAMPANHAS NO GOOGLE 
3.121.258 impressões 
285.780 cliques

• PÁGINA FACEBOOK DA CDD 
725 novos seguidores 
18.382 pessoas engajadas 
6.080.187 novas publicações

• PERFIL @CDDCRONICOS 
NO INSTAGRAM 
2.154 novos seguidores 
10.903 pessoas engajadas 
2.924.543 pessoas alcançadas 
382 novas publicações

• CANAL DA CDD 
NO YOUTUBE 
176 novos seguidores 
14.462 pessoas engajadas 
49.219 pessoas alcançadas 
61 novas publicações

9.053.949 PESSOAS FORAM ALCANÇADAS
PELAS NOSSAS PUBLICAÇÕES

Disponíveis em: 
1 • http://www.instagram.com/cddcronicos
2• http://www.youtube.com/CDDCrônicosdoDiaaDia
3 • http://www.cdd.org.br
4 • http://www.facebook.com/cddcronicos

YOUTUBE
49.219

FACEBOOK
6.080.187

INSTAGRAM
2.924.543

ACESSE1 ACESSE2

ACESSE4ACESSE3

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 114 
DOWNLOADS

• Tudo sobre NMO para profissionais da saúde1

• Conheça a Doença Ocular da Tireóide (DOT)2

• Meu guia para uma pele #SemVergonha3

• #VamosFalarDePompe4

ACESSE1

Disponíveis 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/lp-cdd-doenca-de-pompe

ACESSE2

ACESSE3 ACESSE4
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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 740 
REPRODUÇÕES 

ANUAIS
• AME&CDD1

• Mulheres Múltiplas2

• O viés da Saúde3

• Desconfina.mente4

• Envelhescência5

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

ACESSE1

ACESSE2

ACESSE5

ACESSE4

ACESSE3

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
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• Somos uma rede de 61 pessoas, 
incluindo nossos colaboradores (28), 
conselho científico (9), conselho jurídico (3) 
e a rede de blogueiros (21);

• Dos 28 colaboradores, 17 são mulheres;

• 59% das nossas posições de liderança 
são ocupadas por mulheres;

• Mais de 50% do nosso time é composto por pessoas 
que convivem com condições crônicas de doença;

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

Na CDD acreditamos que todas 
as pessoas têm direito à equidade 
e isso se reflete em nosso time 
e na liberdade de sermos quem 
queremos ser. 

Repudiamos todo o tipo de 
preconceito e discriminação! 



Como nos
relacionamos
O acolhimento sempre foi o pilar principal da CDD. Com 
uma equipe dedicada, estamos disponíveis 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 diagnóstico de uma 
doença crônica pode ser um momento difícil, e é por isso 
que valorizamos o compartilhamento de experiências, se-
jam elas positivas ou negativas. Foi com esse objetivo que 
lançamos o blog da CDD, que recebe regularmente diver-
sos textos escritos por membros de nossa equipe e convi-
dados, abordando diferentes perspectivas de convivência 
com uma condição crônica de doença, incluindo temas 
como saúde mental, saúde da mulher, asma, bronquite 
asmática, urticária crônica espontânea e dermatite atópi-
ca. Nosso time de blogueiros e blogueiras é composto por 
10 pessoas de diferentes regiões do Brasil, que contribuí-
ram para a criação de 19 textos ao longo do ano de 2022.

Estados 
de atuação 
da nossa rede 
de blogueiros

• AMAZONAS
• BAHIA
• DISTRITO FEDERAL
• ESPÍRITO SANTO
• GOIÁS
• MINAS GERAIS
• PARANÁ
• RIO DE JANEIRO
• RIO GRANDE DO NORTE
• SÃO PAULO
• SANTA CATARINA
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Dia Internacional da Urticária 
e Qualidade de Vida

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

Maternidade na NMO

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

Mais de 2.400 interações com a CDD!
Destaque para o mês de fevereiro.

4 artigos feitos pelos blogueiros 
para você conferir:

Uma doença autoimune, 
inflamatória, rara, grave e 
ainda sem cura não é uma 
sentença de morte

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

-morte/

Cuidados, EM e maternidade

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

Blog CDD
Acompanhe novidades, depoimentos, histórias e demais informações 
sobre a Crônicos do Dia a Dia aqui:

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

Dermatite 
Atópica1

Grupos Facebook

Saúde 
da Mulher2

DPOC3 Asma e 
Asma Grave4 

Urticária 
Crônica 

Espontânea5

Saúde 
Pública6

Neuromielite 
Óptica7 

Disponíveis em: 
1• https://www.facebook.com/groups/992369710969854 
2 • https://www.facebook.com/groups/299930674152000 
3 • https://www.facebook.com/groups/648262255551840 
4 • https://www.facebook.com/groups/312691675945898

5 • https://www.facebook.com/groups/1899372820364455 
6 • https://www.facebook.com/groups/296559891143739 
7 • https://www.facebook.com/groups/278873787131592

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


Disponíveis em: 
1• https://www.youtube.com/watch?v=LM9TQnExyVQ 
2 • https://drive.google.com/file/d/1wFoyo_Gs18wcNCipJJYbWkH1kSqGW6PR/view
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CAMPANHAS
Neuromielite Óptica 
(NMO)
Em parceria com o grupo NMO Brasil, realizamos a cam-
panha Março Verde 2022, com o principal objetivo de co-
municar sobre a Neuromielite Óptica (NMO), que ainda é 
pouco conhecida pela população, especialmente entre os  
médicos e profissionais da saúde. Em 2022, a campanha 
fez alusão à sigla NMO e aos sintomas da doença, sendo 
intitulada #NãoMenosprezeOsSinais. 

As ações, voltadas para toda a sociedade, aconteceram 
durante o mês que marca o Dia da Conscientização da 
Neuromielite Óptica, 27 de março. Entre as ações da cam-
panha, destacaram-se a iluminação do Cristo Redentor 
na cor verde, no Rio de Janeiro; exposição de pôsteres in-
formativos nas estações Faria Lima e Borba Gato do me-
trô de São Paulo; lives com especialistas e pacientes nas 
redes sociais do NMO Brasil; hotsite com informações da 
doença; a cartilha digital para profissionais da saúde e a 
divulgação do vídeo oficial da campanha.

Veja aqui o relatório completo do março verde 
e o vídeo oficial da campanha.

ACESSE1

ACESSE2

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 Óptica (NMO)

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

Vídeo oficial da campanha
• mais de 14 mil visualizações

Imprensa
• mais de 146 milhões de pessoas

Ações externas
• mais de 7,2 milhões de pessoas 

Site
• 239 visitantes

155.725.055
pessoas alcançadas!

O Março Verde ainda recebeu o reconhe-
cimento do "Oscar dos eventos", sendo 
premiado com o Jacaré de Ouro na cate-
goria de Eventos Promocionais do Prêmio 
Caio 2022.
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CAMPANHAS
Dermatite Atópica (DA)

O movimento proposto pela Crônicos do Dia a Dia (CDD) 
desde 2019 é realizado durante setembro, mês de cons-
cientização sobre a DA, pois sabemos que conviver com 
condições crônicas dermatológicas pode significar ter que 
lidar com preconceitos gerados pela falta de informação e 
que o estigma marca tanto quanto as lesões.

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

Veja aqui o relatório completo do Vivendo na Pele 
e o vídeo oficial da campanha.

Disponíveis em: 
1• https://www.youtube.com/watch?v=GkoKh8bbFkA 
2 • https://drive.google.com/file/d/1FF6BUBmHP_fdnba_Qlat8SANfX5rQidI/view
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ACESSE1

ACESSE2

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 Atópica (DA)

ALCANCE
Instagram:

• Posts: 15
• Alcance: 3.814.026 milhões 
de pessoas

Facebook
• Posts: 9
• Alcance: 1.836 mil pessoas

LinkedIn
• Posts: 1
• Alcance: 203 pessoas

Vídeo oficial da campanha
• mais de 3 mil visualizações
só no YouTube

Imprensa
• mais de 12 milhões de pessoas

Ações externas
• mais de 20,6 milhões de pessoas 

Site
• mais de 160 mil visitantes

3.875.282 
pessoas alcançadas!

SIS SAúde – Podcast sobre saúde mental e 
doenças de pele desmistifica estigmas sobre 
condições de pele

Jornal Dia Dia – Ebook ajuda pessoas com 
dermatite atópica

Jornal Hora Extra – Cristo Redentor é 
iluminado pela cor lilás enquanto projeto de 
lei aguarda aprovação do Congresso para 
instituir o Dia Nacional da Dermatite Atópica 
no Brasil

ACESSE1

ACESSE2

ACESSE3
Disponíveis em:

1• https://bit.ly/3Yqii0p 
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 Atópica (DA)

E-BOOK 
Desenvolvido para servir de apoio no dia 
a dia das pessoas que convivem com a 
Dermatite Atópica para incentivar o au-
toconhecimento, a qualidade de vida e 
auxiliar no monitoramento de sintomas.
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Campo Grande Notícias – Cristo Redentor 
no Rio de Janeiro é iluminado pela cor lilás

Portal Hospitais Brasil – Ebook ajuda 
pessoas com dermatite atópica

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

ACESSE3

Disponíveis 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

ACESSE4

ACESSE1

ACESSE2

https://portalhospitaisbrasil.com.br/ebook-ajuda-pessoas-com-dermatite-atopica/
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
https://bit.ly/43JRoRV
https://bit.ly/3Y94BCO


CAMPANHAS
Obesidade

Conscientização 
sobre Obesidade 
Por se tratar de uma condição que gera 
muito preconceito, muitas vezes não sen-
do vista como uma condição de doença, a 
maioria das pessoas que vivem com obe-
sidade não encontram auxílio profissional 
adequado, seja ele médico, psicológico, de 
uma profissional de nutrição ou educação 
física. Aqui na CDD, primamos pela saúde, 
pelo respeito à diversidade e buscamos 
criar narrativas positivas para que as pes-
soas que convivem com obesidade bus-
quem melhor qualidade de vida sem sofre-
rem com a gordofobia ou com a exigência 
de se encaixarem em padrões estéticos. 

ALCANCE
Instagram e Facebook:

• Posts: 20
• Alcance: 1.300.058 milhões 
de pessoas

YouTube
• Posts: 1
• Alcance: 998 pessoas

Eventos
• 30 pessoas

Site
• mais de 160 mil visitantes

Mais de 1.461.086
pessoas alcançadas!
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CAMPANHAS
Doença Pulmonar
Obstrutiva Crônica
(DPOC)
Viver com a DPOC
A DPOC é uma doença ainda muito desco-
nhecida pela população brasileira, contu-
do, a taxa de mortalidade em decorrência 
de complicações, demora no diagnóstico 
ou falta de tratamento faz com que cerca 
de 40 mil pessoas sejam vítimas todos os 
anos no Brasil. Ainda, de acordo com o re-
latório elaborado pela Conitec em 2021, a 
condição é a quinta causa de morte entre 
todas as idades. 

Disponível em: https://drive.google.com/file/d/1s5sv-NfVp1cyRJRR-i51sWoBoE_pW_Rb/view
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Tendo em vista esse cenário, em 2022 opta-
mos por uma campanha que tivesse como 
centro do seu direcionamento às pessoas 
que convivem com DPOC, mostrando um 
pouco mais sobre seu dia a dia e suas con-
quistas, trazendo experiências, desafios e 
informações sobre a patologia.

Veja aqui o vídeo relatório do 
Dia Mundial de DPOC.

ACESSE

https://drive.google.com/file/d/1s5sv-NfVp1cyRJRR-i51sWoBoE_pW_Rb/view
https://drive.google.com/file/d/1s5sv-NfVp1cyRJRR-i51sWoBoE_pW_Rb/view


CAMPANHAS | DPOC

ALCANCE
Instagram e Facebook:

• Posts: 25
• Alcance: 7.711 mil pessoas

E-book
• mais de 100 downloads

Imprensa
• mais de 91 milhões de pessoas

Ações externas
• mais de 6,7 milhões de pessoas 

Site
• mais de 160 mil visitantes

Mais de 97.807.711
pessoas alcançadas!
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E-BOOK 
Organizamos um modelo de Plano de Ação 
para pessoas que vivem com a DPOC para 
promover estratégias de enfrentamento 
da condição, com o apoio da equipe médi-
ca e cuidadores. 

ACESSE

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

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


PROJETOS DE COMUNICAÇÃO
Ações Digitais 2022

4.085 CONTAS ALCANÇADAS
111 CONTAS ENGAJADAS

SAÚDE NA RODA
O nosso programa de 
entrevistas, debates e 
proposições é realizado com 
atores da saúde (representantes 
de associações de pacientes, 
profissionais da área da saúde, 
gestores, etc.) com apresentação 
da jornalista Camila Tuchlinski.

• Ao longo de 2022 produzimos 
14 episódios dos mais variados 
temas, que podem ser 
acessados a seguir:

Terapia Tripla (TT) para 
Doença Pulmonar Obstrutiva 
Crônica (DPOC)1

A importância da vacina 
contra doença pneumocócica 
para idosos3

Contracepção, menstruação 
e pobreza menstrual5

Novo PCDT de Asma e como 
as pessoas receberão os 
medicamentos2

Nova resolução da ONU 
sobre doenças raras4

10 anos de AME6

Disponíveis em: 
1• https://youtube.com/live/QSLz9cMqQBE
2 • https://youtube.com/live/NrapR_M8zNY 
3 • https://youtube.com/live/5FKOB9L7SQo 

4 • https://youtu.be/cmzZ62US2Hw
5 • https://youtu.be/yEkBdmal6Tc 
6 • https://youtu.be/Kb9hXyD-cKc

AO TODO, TIVEMOS CERCA 
DE 900 VISUALIZAÇÕES!

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


O VIÉS DA SAÚDE
Com episódios mensais, o podcast 
traz debates sobre temas da área da 
saúde destinados a profissionais e 
pessoas que também se interessem 
pelo tema.

• O episódio mais ouvido foi: 
O VIÉS DA SAÚDE - TEMP. 1, 
EP. 4 | Como (e o que) falar de 
alimentação com os pacientes.

ACESSE10

ACESSE9

Disponíveis em: 
9 • https://open.spotify.com/show/2TnkMOAdgUqGkFF0EkKcQi 
10 • https://open.spotify.com/episode/3lkoNqYxv9F3bJUUC3bvs5

Saúde suplementar no Brasil, 
impactos econômicos e 
direitos do consumidor1

Aprovação do rol taxativo 
na ANS e os impactos para 
pacientes crônicos3

Esquizofrenia: sinais, 
sintomas, tratamentos, e 
atualização do PCDT5

CFM realiza consulta 
pública para avaliar uso de 
medicamentos de cannabis7

Novo modelo de 
financiamento do SUS2

Saúde indígena no Brasil4

Tributação de alimentos 
como propulsora da 
desnutrição e obesidade no 
Brasil6

O que esperar da Saúde no 
Brasil após cortes de verba 
para 2023?8

Disponíveis em: 
1• https://youtu.be/sI8BF2LPP_c
2 • https://youtu.be/C2X0Ux1fAl8
3 • https://youtu.be/Qf2dCB6gAP4 

4 • https://youtu.be/WNImJqqOyFQ
5 • https://youtu.be/RL64pmCd8N8
6 • https://youtu.be/ws_tdwR11xM

7 • https://youtu.be/tlz-KWR4iNI 
8 • https://youtu.be/jHXQMnpf280

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 É CLARA 
O movimento da sociedade civil, liderado 
pelas Associações Crônicos do Dia a Dia 
(CDD) e Amigos Múltiplos pela Esclerose 
(AME), expressa o inconformismo com o 
descumprimento de normas jurídicas esta-
belecidas, com o desrespeito a direitos con-
sagrados e com a inobservância de princí-
pios e premissas fundamentais para o bom 
funcionamento do nosso sistema de saúde. 

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

#180DiasÉRegra: tem como objetivo identi-
ficar, publicizar e corrigir as inconsistências 
existentes nas etapas pós-incorporação de 
tecnologias, propondo soluções para o 
problema do atraso na disponibilização de 
medicamentos incorporados ao Sistema 
Único de Saúde (SUS). 

#ParticipaçãoSocialÉRegra: contribuímos 
para a ampliação dos espaços de partici-
pação social nos processos de avaliação de 
tecnologias em saúde e para a efetividade 
dos espaços existentes.

#AudiênciaPúblicaÉRegra: atuamos em 
prol do estabelecimento da compulsorie-
dade das audiências públicas, no âmbito 

qualidade dos processos de tomada de de-
cisão e contribuir para a emergência de um 
novo cenário, no qual as instituições sejam 
mais acolhedoras, os processos sejam mais 
humanos, as necessidades dos pacientes e 
as peculiaridades das diversas patologias 
sejam devidamente consideradas. #ARe-
graÉClara conta com o apoio institucional 
da Casa Hunter, do Instituto Oncoguia, da 
Federação Brasileira das Associações de Do-
enças Raras (FEBRARARAS), da Biored Brasil, 
do instituto Unidos pela Vida e do Grupo de 
Apoio ao Paciente Reumático (GRUPAR).

do processo de incorporação, exclusão e 
alteração de tecnologias no Sistema Único 
de Saúde (SUS), sempre que a Conitec te-
nha expedido recomendação “desfavorável 
à incorporação” ou “favorável à desincor-
poração” de tecnologias.

#MedicamentoOralÉRegra: buscamos ampliar 
a cobertura de medicamentos de uso oral 
pelos planos privados de assistência à saúde. 

#MedicamentoNoTempoÉRegra: voltamo-nos 
a minimizar os quadros de desabasteci-
mento de medicamentos do Grupo 1ª, do 
CEAF, adquiridos pelo Ministério da Saúde, 
de forma centralizada, por meio de produ-
ção de conhecimento e awareness.
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ATUAÇÃO DO MOVIMENTO "A REGRA É CLARA" EM 2022 
Acompanhamento de expedientes: duran-
te o primeiro quadrimestre do ano, acom-
panhamos as representações que fizemos 
ao Ministério Público Federal em dezem-
bro de 2020, denunciando o descumpri-
mento reiterado, pelo Ministério da Saúde, 
dos prazos para disponibilização à popu-
lação de medicamentos incorporados ao 
Sistema Único de Saúde (SUS) e alocados 
no componente especializado da assistên-
cia farmacêutica.

Lei de Acesso à Informação: no mês de 
março, fizemos cinco requerimentos ao 
Ministério da Saúde, via Lei de Acesso à 
informação. Os expedientes questionam 
o cumprimento de etapas do processo 
de disponibilização de medicamentos do 
CEAF, CEBAF e CESAF, bem como medica-
mentos oncológicos, incluídos nos compo-
nentes de média e alta complexidade.

Aperfeiçoamentos no incorporômetro: du-
rante o primeiro quadrimestre do ano, ali-
mentamos os monitores e aperfeiçoamos 
diversos módulos da ferramenta, com des-
taque para as seguintes atividades: desen-
volvemos formulários para os seguintes 
módulos: (i) Monitor de incorporação; (ii) 
Monitor de protocolo; (iii) Monitor de Pac-
tuação, (iv) Monitor do prazo de 180 Dias 
e (iv) Monitor de tabela; desenvolvemos 
um módulo de pesquisa para cada um dos 
formulários, baseado na data de protoco-
lo e no nome da tecnologia; revisamos o 
robô, analisando as macros que realizam a 
extração de dados da planilha Data Studio 
da Conitec; alimentamos a base de dados; 
iniciamos o desenvolvimento de relatórios 
de impressão;  iniciamos o desenvolvimen-
to de um banco de dados para abrigar os 
dados que serão utilizados pelo Power BI; 
iniciamos o desenvolvimento do módu-
lo responsável pela organização de todos 
os fatos relevantes ocorridos; iniciamos o 
desenvolvimento do módulo responsável 
pela distribuição de atividades entre os co-
laboradores; iniciamos o desenvolvimento 
do módulo de agenda, vinculado ao geren-

ciador de tarefas, para centralização, orga-
nização e planejamento do trabalho; e ini-
ciamos o desenvolvimento de um módulo 
para gerenciamentos dos pedidos basea-
dos na Lei de Acesso à Informação.

Contribuição na Consulta Pública nº 41, da 
Conitec: oferecemos contribuição na con-
sulta pública relativa à proposta de utiliza-
ção de limiares de custo-efetividade nos 
processos de avaliação de tecnologias em 
saúde no SUS.

Minuta de Projeto de Lei: encaminhamos 
à Senadora Mara Gabrilli uma proposta 
de redação alternativa para o art. 1º, da 
MP 1.067/2021, que alterou a Lei nº 9.656, 
de 3 de junho de 1998, para dispor sobre 
o processo de atualização das coberturas 
no âmbito da saúde suplementar. Partici-
pamos das principais discussões a respeito 
da ampliação do âmbito de cobertura dos 
planos privados de assistência à saúde.

Participamos de nova reunião 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 à ampliação de 
cobertura para medicamentos de uso oral, 
pelos planos de saúde. Breve síntese das 
propostas da CDD: "A CDD propõe a alte-
ração da Lei 9656/98, para estabelecer a 
obrigatoriedade da cobertura de: A. Medi-
camentos de uso oral que sejam referidos, 
em diretriz de utilização do rol de procedi-
mentos e eventos em saúde, como condi-
ção para acesso a medicamentos de cober-
tura obrigatória; B. Medicamentos de uso 
oral destinados ao tratamento de doenças 
consideradas crônicas pela OMS e de do-
enças consideradas graves, pela lei ou por 
ato administrativo; C. Medicamentos de 
uso oral incorporados ao Sistema Único de 
Saúde, observado o prazo estabelecido na 
Lei 14.307/2022 (trinta dias).

Consulta Pública nº 99/2022: contribuímos 
em consulta pública convocada pela ANS, 
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com o objetivo de receber contribuições acerca da propos-
ta de Resolução Normativa que, atendendo ao disposto 
na Lei nº 14.307/2022, introduziu alterações no processo 
de atualização do rol de procedimentos. No bojo desta 
consulta pública defendemos a necessidade de se atribuir 
interpretação adequada ao art. 10, §10, da Lei 9.656/98, 
para assim viabilizar a inclusão de tecnologias de uso oral 
no rol de procedimentos da agência. 

PL 2033/2022 (rol exemplificativo): no contexto das dis-
cussões sobre a natureza do rol de procedimentos da 
ANS, participamos de reuniões com parlamentares para 
tratar da redação do Projeto de Lei nº 2033/2022, conver-
tido na Lei 14.454/2022, que torna obrigatória a cober-
tura de medicamentos não incluídos no rol de procedi-
mentos, desde que exista comprovação de eficácia, à luz 
das ciências da saúde, baseada em evidências científicas 
e plano terapêutico, ou existam recomendações pela Co-
nitec, ou de órgão de avaliação de tecnologias em saúde 
de renome internacional.

Encomendamos parecer da Origin Health: para sub-
sidiar as ações do próximo ano, encaminhamos um 
estudo econômico que estime o possível impacto da 
incorporação de medicamentos de uso oral nas men-
salidades pagas pelos beneficiários de planos de saúde.

CONFIRA O RELATÓRIO 
COMPLETO, PARA SABER 

MAIS SOBRE OUTRAS 
AÇÕES*

LIVES

*Disponível em: https://drive.google.com/file/d/14fLYPb1C7J4JxjtwwguO34I5vcteqbzv/view?usp=sharing

Live Janeiro Branco:
Por que falar sobre
saúde mental?1

Dengue e doenças crônicas2

Varíola dos Macacos3

Proibição dos cigarros 
eletrônicos no Brasil4

Semana Mundial do 
Aleitamento Materno5

Prevenção ao suicídio
e comorbidades6

Disponíveis em: 
1• https://www.youtube.com/live/WR25LciN9l8
2 • https://youtube.com/live/6WThjumwDHs
3 • https://youtube.com/live/WbJbnDb0uv8 

4 • https://youtube.com/live/Ev8ve2RsUEk
5 • https://youtube.com/live/N_BuaPlcGmQ
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
https://drive.google.com/file/d/14fLYPb1C7J4JxjtwwguO34I5vcteqbzv/view?usp=sharing
https://www.youtube.com/live/WR25LciN9l8?feature=share
https://www.youtube.com/live/WR25LciN9l8?feature=share
https://www.youtube.com/live/WR25LciN9l8?feature=share
https://youtube.com/live/6WThjumwDHs?feature=share
https://youtube.com/live/WbJbnDb0uv8?feature=share
https://youtube.com/live/Ev8ve2RsUEk?feature=share
https://youtube.com/live/N_BuaPlcGmQ?feature=share
https://youtube.com/live/N_BuaPlcGmQ?feature=share
https://youtube.com/live/3tjEBOVSVV8?feature=share
https://youtube.com/live/3tjEBOVSVV8?feature=share
https://www.youtube.com/live/WR25LciN9l8
https://youtube.com/live/6WThjumwDHs
https://youtube.com/live/WbJbnDb0uv8
https://youtube.com/live/Ev8ve2RsUEk
https://youtube.com/live/N_BuaPlcGmQ
https://youtube.com/live/3tjEBOVSVV8


Alzheimer não é o fim1

Saiba tudo sobre SUA2

O que é Netoterapia3

Acolher e Transformar: 
Planejamento laboral do 
cuidador: como cuidar do 
outro e ter uma renda?5

Acolher e Transformar: 
Cuidado, empatia
e patrimônio4

Acolher e 
Transformar:
um encontro para 
falar de cuidado6

O que é a Doença Ocular
da Tireoide?7

Viver com DPOC8

Summit Saúde
Respiratória – Dia 19

Dermatite Atópica e 
Qualidade de Vida11

Summit Saúde
Respiratória – Dia 210

Disponíveis em: 
1• https://youtube.com/live/Cmuvg6aaIi4
2 • https://youtube.com/live/t19-5qWgEFM
3 • https://youtube.com/live/a_9x2vWjTHA
4 • https://youtube.com/live/gluf-3lvktc
5 • https://youtube.com/live/K_aRiurtlL4
6 • https://youtube.com/live/cZk9Tw2B-7k 

7 • https://youtube.com/live/b1z8llaMRME
8 • https://youtube.com/live/8VqBwPATngA
9 • https://youtube.com/live/DR8-EMYym7k 
10 • https://youtube.com/live/HBMy61AySkA
11 • https://www.instagram.com/reel/CmNNf6-hUaj/

MAIS DE 2.665 VISUALIZAÇÕES
NO YOUTUBE, FACEBOOK E INSTAGRAM!
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Disponíveis em: 
1 • https://bit.ly/3NudFNz
2 • https://bit.ly/46rKqU8
3 • https://bit.ly/3PDxbtT
4 • https://bit.ly/3NQ5EE2

Imprensa
Folha: Cuidadores de pessoas com 
doenças raras sobrecarregados precisam 
de política pública1

Câmara dos Deputados: Comissão promove 
debate sobre criação da política nacional de 
cuidado para pessoas com demências5

Hora Extra: A Regra é Clara: audiência pública 
é direito de todos antes da tomada de decisão7

Veja Saúde: Precisamos colocar as doenças 
raras no radar do Brasil3

Correio Braziliense: Pesquisa inédita 
mostra necessidade de maior engajamento 
do parlamento para causa das doenças raras2

Hora Extra: Cristo Redentor é iluminado 
pela cor lilás enquanto projeto de lei aguarda 
aprovação do Congresso para instituir o Dia 
Nacional da Dermatite Atópica no Brasil6

Estadão: Saúde mental: dicionário combate 
estigma da esquizofrenia4

UOL: Viva Bem – Entrevista com Bruna Rocha 
| Crônicos do Dia a Dia8

5 • https://bit.ly/3CQ1k1q
6 • https://bit.ly/3NvrIlU
7 • https://bit.ly/46BpEBQ
8 • https://bit.ly/3Y7PauH
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Eventos CDD
CCR BARCAS • Março
Durante o mês de março, tivemos outra 
ação que realizamos em ambientes exter-
nos em parceria com a CCR Barcas, empre-
sa que oferece travessia entre as cidades 
Rio de Janeiro e Niterói, ambas localizadas 
no estado do Rio de Janeiro. Durante todo 
o mês de março de 2022, a empresa CCR 
Barcas divulgou o vídeo institucional da 
campanha Março Verde em telões dispo-
níveis nas estações Arariboia e Praça XV.

CAMPANHA NO METRÔ:
“NÃO MENOSPREZE OS SINAIS” • Março
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Paralelamente à ativação nas barcas no 
Rio de Janeiro, realizamos em São Paulo 
uma ação conjunta com duas linhas de 
metrô de São Paulo: Borba Gato e Faria 
Lima. Foram 20 peças divulgando a cam-
panha, apresentando os principais sinto-
mas e mais informações sobre a NMO que 
ficaram expostas durante todo o mês.



PAINÉIS DE LED SOBRE NMO • 25 de Março

ILUMINAÇÃO DO CRISTO REDENTOR PELA NMO • 27 de Março
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Na busca de conscientizar o maior número de pessoas do Brasil – e do mundo – sobre 
o que é a Neuromielite óptica, no dia 25 de março promovemos uma ação em telões de 
LED divulgando um vídeo da campanha.

Pelo segundo ano consecutivo ilu-
minamos de verde o principal ponto 
turístico do Brasil, o Cristo Redentor. 
Para nós, prestigiar o Cristo de braços 
abertos vestindo verde pela NMO é 
um estímulo potente para irmos sem-
pre em frente na busca pela conscien-
tização sobre a doença. E, na noite de 
27 de março de 2022, juntamente com 
a iluminação, realizamos um evento 
especial aos pés do Cristo - considera-
do uma das sete maravilhas do mun-
do moderno.  

A cerimônia contou com a presen-
ça de 60 convidados, entre eles: médi-
cos neurologistas parceiros da causa 
da NMO, time AME/CDD, grupo NMO 
Brasil, executivos da Horizon, além da 
deputada federal Soraya Santos e do 
secretário municipal de saúde do RJ, 
Daniel Soranz. O Cristo Redentor ves-
tido de verde pôde ser visto de toda a 
cidade do Rio de Janeiro, com alcance 
estimado potencial de 6,7 milhões de 
pessoas. Após a iluminação houve um 
coquetel de confraternização entre 
todos os participantes, para marcar 
esse dia histórico para a CDD e para 
a causa da NMO.nha em três grandes 
cidades: Belém (PA), Goiânia (GO) e 
Porto Alegre (RS).



VAMOS FALAR DE NEFROPATIAS • 18 a 22 Abril

DOCUMENTÁRIO ESCLEROSADA NÃO É A VÓ • Agosto

O encontro foi destinado a dis-
cutir e levantar os desafios de se 
conviver com as doenças renais 
no Brasil. Por isso, falamos so-
bre o acesso à saúde e a gestão 
pública e privada da saúde no 
País. Contamos com 12 partici-
pantes nesta ação.

No Rio de Janeiro (RJ),
os convidados assistiram 
à pré-estreia do 
documentário no Espaço 
Itaú. Antes, participaram 
de uma visita especial ao 
Cristo Redentor que, no 
dia, estava iluminado pela 
cor laranja, em referência 
ao Agosto Laranja.
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Em São Paulo (SP),
o Beco do Batman, um dos principais pontos turísticos da 
cidade, teve um dos seus maiores muros estampados por 
uma arte exclusiva desenvolvida pelo artista Binho Ribeiro. 
E, ainda, no dia 23 de agosto, aconteceu no local  a pré-es-
treia do documentário “Esclerosada Não é a Vó”, que retrata 
a história de mulheres que tiveram suas vidas atravessadas 
pela esclerose múltipla. A obra ressalta que a EM não é uma 
doença de idosos, já que a maioria dos diagnósticos aconte-
ce entre os 20 e os 40 anos, e se configura como a segunda 
causa de afastamento de jovens do mercado de trabalho. 
Além disso, traz a perspectiva da mulher na relação à EM, 
seja ela a pessoa com EM ou a cuidadora. 

ARTE NO BECO DO BATMAN
A exposição do documentário foi no ateliê do Binho, local 
que mantém um espaço cultural que abraça a arte de rua. 
Ao final, uma surpresa foi revelada: o mural, que represen-
ta a arte atravessando a cidade com a AME, por uma vida 
#sEMtabu com a Esclerose Múltipla.

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

CONFIRA O TEASER 
DO DOCUMENTÁRIO1

SAIBA COMO
FOI CRIADA A

IDEIA DO MURAL2

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


VAMOS FALAR DE OBESIDADE?

CAFÉ COM JORNALISTAS SOBRE OBESIDADE • Outubro

O evento "Vamos falar de Obesida-
de?" aconteceu de forma online e 
reuniu em dias diferentes, profissio-
nais de saúde, influenciadores do 
movimento "corpo livre" e pessoas 
que convivem com a obesidade. 

Ouvir o que essas pessoas têm a 
dizer promove o diálogo e reflexão 
sobre o contexto atual, trazendo 
clareza dos principais desafios rela-
cionados a viver com a obesidade e 
nos ajuda a entender as principais 
dificuldades no acesso e adesão ao 
tratamento da enfermidade como 
uma condição de doença e suas 
consequências para a saúde.

Na primeira edição, que aconte-
ceu esse ano, conversamos com 19 
pessoas de 12 estados diferentes! 
Esse bate-papo ficou registrado 
também através de uma facilitação 
gráfica que você pode ter acesso 
escaneando o código QR ao lado.

A comunicação sobre obesi-
dade é, muitas vezes, feita de 
maneira ofensiva e preconcei-
tuosa. Tendo isso em mente, 
a CDD apresentou conceitos 
médicos e sociológicos sobre 
obesidade para jornalistas 
junto com influenciadores di-
gitais com o objetivo de evitar 
a gordofobia em grandes ve-
ículos de comunicação. Com 
esse encontro conseguimos 
colocar na mesma sala para 
conversarem sobre a Obesi-
dade 11 pessoas.

ACESSE A 
FACILITAÇÃO 

GRÁFICA!*

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


BECO DO BATMAN – VIVENDO NA PELE

CAFÉ COM JORNALISTAS
SOBRE DOENÇAS DE PELE

Em parceria com o artista 
Binho Ribeiro, criamos 
uma arte exclusiva para 
ser estampada em um 
dos muros de um dos 
mais famosos pontos 
turísticos de São Paulo, 
o Beco do Batman. Com 
essa ação, podemos 
estimar um alcance de 
mais de 40 mil pessoas.
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Por se tratar de uma condição que gera 
muito preconceito e pelo respeito à diver-
sidade, buscamos criar narrativas posi-
tivas para que as pessoas que convivem 
com alguma condição crônica de doença 
de pele busquem melhor qualidade de 
vida sem sofrerem com a exigência de se 
encaixarem em padrões. Por acreditarmos 
que #InformaçãoÉOMelhorRemédio reali-
zamos o evento Café com Jornalistas para 
incentivar e conscientizar os profissionais 
da comunicação a não propagarem infor-
mações capacitistas e/ou preconceituosas 
na imprensa. Ao todo, contamos com a 
presença de 11 participantes, entre jorna-
listas e influenciadores digitais.



VAMOS FALAR DE DPOC? • Novembro
O evento "Vamos falar de DPOC?" aconteceu de forma 
online e reuniu, em dias diferentes, profissionais de saú-
de e pessoas que convivem com a DPOC. Ouvir o que es-
sas pessoas têm a dizer promove o diálogo e reflexão so-
bre o contexto atual, traz clareza dos principais desafios 
relacionados a viver com a DPOC e nos ajuda a entender 
as principais dificuldades no acesso e adesão ao trata-
mento da enfermidade como uma condição de doença e 
suas consequências para a saúde.

Na primeira edição, que aconteceu esse ano, conver-
samos com 17 pessoas. Esse bate-papo ficou registra-
do também através de uma facilitação gráfica que você 
pode ter acesso escaneando o código QR ao lado.

ACESSE A 
FACILITAÇÃO 

GRÁFICA!*

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

O evento foi promovido para 
lançar a reflexão sobre o con-
texto atual, trazer clareza dos 
principais desafios relaciona-
dos a viver com a patologia e 
entender as principais dificul-
dades no acesso e adesão ao 
tratamento da enfermidade 
como uma condição de doen-
ça e suas consequências para 
a saúde. Estiveram presentes 
20 participantes entre pesso-
as que convivem com insufici-
ência cardíaca, atores da saú-
de e profissionais de saúde.

VAMOS FALAR DE INSUFICIÊNCIA CARDÍACA?

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


Durante todo o mês de novembro, reali-
zamos em São Paulo uma ação conjunta 
com o metrô de SP nas estações Grajaú 
(Linha 9 – Esmeralda) e Estação Paulista 
(Linha 4 – Amarela). Foram 20 peças di-
vulgando informações sobre DPOC.

Pela primeira vez iluminamos de laranja 
pela DPOC o principal ponto turístico do 
Brasil, o Cristo Redentor. Na noite de 21 
de novembro de 2022, juntamente com a 
iluminação, realizamos um evento espe-
cial aos pés do Cristo - considerado uma 
das sete maravilhas do mundo moderno. 
A cerimônia contou com a presença de 20 
convidados, entre eles: médico parceiro 
da causa da DPOC, time AME/CDD, execu-
tivos da Boehringer e GSK, além do secre-
tário de saúde do RJ, Alexandre Chieppe. 
Durante o evento houve a benção do diá-

PÔSTERES METRÔ SP SOBRE DPOC • Novembro

ILUMINAÇÃO DO CRISTO REDENTOR PELA DPOC • Novembro
cono Alexandre Pinheiro seguida de uma 
sequência de falas que enalteceram a re-
levância daquele momento de confrater-
nização e promoção de visibilidade para a 
DPOC no país. Cada discurso reforçou em 
nós a convicção de que fizemos a escolha 
certa há quatro anos, quando assumimos 
a missão de atingir mais pessoas, divulgar 
a DPOC pelo Brasil, espalhar informação 
de qualidade e produzir uma conscienti-
zação que impacte e mude a realidade e a 
vida dos pacientes para melhor. 

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

ACESSE*

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


LIVES ACOLHER E TRANSFORMAR • Dezembro
O projeto criado para lembrar e mostrar 
às pessoas cuidadoras que quando nós 
cuidamos de nós mesmas acabamos cui-
dando melhor dos outros contou com 
duas lives criadas para falar sobre “Cuida-
do: empatia e patrimônio” e “Planejamen-
to laboral do cuidador: como cuidar do 
outro e ter uma renda?”. No primeiro dia, 

recebemos as mulheres Eloyse Davet, Ka-
rine Ruy, Roberta Mânica e Simone Azeve-
do para falar mais sobre empatia e patri-
mônio. No segundo dia foi a vez de Arthur 
Pugliese, Letícia Gouveia e Stefanie Tomé 
Schmitt falarem um pouco mais sobre o 
planejamento laboral do cuidador.

ACESSE2

ACESSE1

O evento "Acolher e Transfor-
mar" aconteceu no auditório 
da Biblioteca de São Paulo, na 
Zona Norte da capital paulista, 
e abordou a realidade dos cui-
dadores no Brasil, destacando 
a falta de valorização da ocu-
pação e a falta de formação 
adequada. A iniciativa trouxe 
exercícios de biblioterapia, re-
latos de experiências pessoais 
como cuidadores e reflexões 
sobre o cuidado anticapaci-
tista e os cuidados paliativos. 
A importância de reconhecer 
quando os cuidadores tam-
bém precisam ser cuidados foi 
ressaltada, visando uma socie-
dade mais justa e equitativa.

EVENTO ACOLHER E TRANSFORMAR
NA BIBLIOTECA SÃO PAULO

Disponíveis em: 
1 • https://www.youtube.com/watch?v=gluf-3lvktc 
2 • https://www.youtube.com/watch?v=K_aRiurtlL4

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


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

FAS
A 7º edição do FAS – Fórum Atores da Saúde foi um 
evento realizado em duas etapas. De forma presencial, 
aconteceu em 28 e 29 de março de 2023, em São Paulo e 
contou com palestras de capacitação para associações 
de pacientes e terceiro setor na área da saúde. Entre 
as temáticas abordadas, tivemos storytelling, marke-
ting digital, uso de novas tecnologias, entre outras, 
com profissionais de renome no mercado. Também 
aconteceram no FAS presencial workshops específicos 
que abordaram as necessidades de organização para 
diferentes doenças e condições clínicas. Em sua etapa 
online, o FAS EAD apresentou seis oficinas, de maio a 
outubro de 2022, com aulas sobre temas importantes 
para associações de pacientes, como gerenciamento e 
estrutura, design, projetos e orçamento. O evento reu-
niu pacientes e familiares, líderes no setor de gestão 
de saúde e associativismo.

ACESSE AQUI O RELATÓRIO 
COMPLETO DA 7ª EDIÇÃO DO FAS*

SUMMIT SAÚDE RESPIRATÓRIA
Reunimos, em debate, catego-
rias que vêm discutindo a saú-
de respiratória no Brasil. Como 
pacientes, médicos e sociedades 
médicas, secretarias de saúde, 
entre outros. A partir da dis-
cussão, e troca de experiências, 
conseguimos apontar ideias e 
formas de melhorar o tratamen-
to e cuidado com a saúde respi-
ratória no Brasil. O evento híbri-
do contou com mesas redondas 
para debater a importância da 
saúde respiratória. Foram sete 
painéis que contaram com uma 
variedade de especialistas, in-
cluindo gestores de saúde, pro-
fissionais de saúde, pacientes, e 
membros de associações da so-
ciedade civil.

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 PAINÉIS,
E SEUS PARTICIPANTES FORAM:

• DPOC e Mulheres

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

• Traços tratáveis na Asma Grave
e acesso no tratamento

Painelistas: Raíssa Cipriano, Dr. José Eduardo 
Delfini Cançado, 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 Cançado

• A importância da educação no controle da asma

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

• Doenças respiratórias na Atenção Primária: 
Precisamos dar mais atenção?

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

• Tabagismo e Cigarros eletrônicos: alterações 
metabólicas e as consequências físicas e mentais

Painelistas: Dra. Sandra Marques, Dr. Paulo Corrêa, 
Dra. Carolina Costa, Dr. Márcio Gonçalves de Souza
e Dra. Janete Dias Almeida.

• Avanços e necessidades na saúde respiratória: 
desafios, guidelines, protocolos e imunização

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

ACESSE AQUI O RELATÓRIO 
COMPLETO DO SUMMIT DE 

RESPIRATÓRIAS*

*Disponível em https://drive.google.com/file/d/1LYCfrzOtxRm0jBjLbWEOx4hUG91uYfHj/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


Ações de
Responsabilidade
Social
Jantando na Rua
Iniciamos nossa parceria com o projeto 
“Jantando na Rua”, juntamente ao curso 
de gastronomia do Centro Universitário 
das Américas (FAM). Cozinhamos 200 por-
ções de baião de dois e saímos em mu-
tirão até o Museu de Arte de São Paulo 
(MASP) para distribuí-las.

Feijoada de Natal
Distribuímos a feijoada de Natal para 
pessoas em situação de rua na cidade de 
Guarulhos (SP), em parceria com o SEPOP, 
ambiente destinado à higiene pessoal, 
atendimento psicológico, confecção de 
currículo e lavagem de roupas. 
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Ações de Pesquisa 

Entidades que fazemos parte

NEUROMIELITE ÓPTICA (NMO)

• Febrararas
• BioRed Brasil
• CNS
• Universidad del Paciente y Familia
• Câmara Espanhola

1 Superior Completo 47%
2 Pós Graduados 6%
3 Fundamental e  Médio 36%
4 Técnico 11%

1 Azatioprina 39%
2 Rituximabe 41%
3 Tocilizumabe 2%
4 Micofenolato 2%
5 Outro 7%
6 Não realiza tratamento 9%

1 Trabalhando 43%
2 Não estão trabalhando 57%

• Global Alliance for Patient Access
• Globalskin
• GAAPP
• IEPPO

Pesquisa Empregabilidade 

158 pessoas que se autodeclararam com NMO no Brasil res-
ponderam o nosso questionário contendo perguntas sobre 
a sua caracterização demográfica, mobilidade, capacidade 
visual, estado de atividade laborativa regular com remune-
ração renda (independentemente do vínculo empregatício 
oficial), e relação com previdência social. 57% dessas pesso-
as não estão trabalhando e 9% não estão se tratando. Além 
disso, 39% delas nunca receberam benefício.

SAIBA MAIS NO 
RELATÓRIO COMPLETO*

ESCOLARIDADE TRATAMENTOS

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


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

Realizamos a apresentação de um pôster 
no evento demonstrando a distribuição de 
pessoas com NMO, a partir de uma pesqui-
sa realizada anteriormente com 154 pesso-
as com a condição.

Proposta de incorporação do 
teste de anti-AQP4 no SUS

Em conjunto com a Origin, iniciamos o de-
senvolvimento da proposta de incorpora-
ção 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 lesões de Neuromielite Óptica 
(NMO). Uma das suas maiores contribui-
ções é auxiliar no diagnóstico da doença, 
ainda em sua fase inicial, diferenciando-a 
da Esclerose Múltipla (EM). Proposta a ser 
finalizada e submetida para a CONITEC 
em 2023.

DOENÇA OCULAR 
DA TIREOIDE (DOT)
Questionário de
Qualidade de vida

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

DERMATITE ATÓPICA
Questionário Empregabilidade 
na Dermatite Atópica

Buscamos entender se a condição tem im-
pactado a empregabilidade das pessoas e 
em qual escala. Em processo de finalização.

SAÚDE FEMININA
Contracepção em mulheres 
com condições crônicas

Realizamos uma pesquisa com questioná-
rio online para compreender o impacto de 
doenças crônicas na vida da mulher: pla-
nejamento familiar, escolhas quanto à con-
tracepção, etc. A ser finalizada e publicada 
em 2023.
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Reunião extraordinária
Em 2022 acompanhamos a 74ª Reunião 
Extraordinária do CNS (16/02)1, com de-
liberação sobre a 5ª Conferência Nacional 
de Saúde Mental:

• Cuidado em Liberdade como
Garantia de Direito à Cidadania;

• Gestão, financiamento, formação
e participação social na garantia
de serviços de saúde mental;

• Política de saúde mental e os
princípios do SUS: Universalidade,
Integralidade e Equidade;

• Impactos na saúde mental da população 
e os desafios para o cuidado psicossocial 
durante e pós-pandemia.

Na oportunidade, também participamos 
da apreciação e das deliberações acerca 
das questões relativas à 17ª Conferência 
Nacional de Saúde, com o tema “Garantir 
Direitos e Defender o SUS, a Vida e a De-
mocracia – Amanhã vai ser outro dia”.

Fórum de usuários
do SUS (FORSUS)
Participamos de 11 reuniões 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 função de secretaria do FOR-
SUS e à Comissão Organizadora 17ª Confe-
rência Nacional de Saúde (2ª mais votada, 
com 1 voto a menos que a 1ª colocada).

Na reunião de 28/06 fomos eleitos, em 1º 
lugar, para a CISMU (Comissão Intersetorial 
de Saúde da Mulher) e em 08/07 ficamos 
em 1º lugar nas comissões de Ciência Tec-
nologia e Assistência Farmacêutica, Aten-
ção à Saúde nos Ciclos de Vida e Atenção à 
Saúde das Pessoas com Patologia. Ao todo, 
ocupamos 5 comissões na ocasião:

Coordenação:
CIASPD (Comissão Intersetorial de
Atenção à Saúde da Pessoa com
Deficiência)

31 votos | 2º lugar:
CISMU (Comissão Intersetorial de Saúde
da Mulher)

Ações de Advocacy em Saúde 
e Representação no CNS

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

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 | 2º lugar:
CICTAF (Assistência Farmacêutica)

42 votos | 2º lugar • Cedemos titularidade
CIASCV (Ciclos de Vida)

39 votos | 2º lugar • Acordo
CIASPP (Patologias)

Reunião de 28/06

Destaques de participações 
nas comissões1

Na reunião da CISMU (Comissão Interseto-
rial de Saúde da Mulher) de 25/04 debate-
mos e realizamos encaminhamentos sobre 
alienação parental: 

Em 17/03, integramos a reunião entre as 
comissões CISMU (Comissão Intersetorial 
de Saúde da Mulher), CISTT (Comissão In-
tersetorial de Saúde do Trabalhador e da 
Trabalhadora) e CIRHRT (Comissão Inter-
setorial de Recursos Humanos e Relações 
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)2: 

Nos dias 23 e 24/06 fomos a Brasília discutir 
sobre a Rede Materna e Infantil, que subs-
tituiu a Rede Cegonha, e os últimos aconte-
cimentos relacionados à Saúde da Mulher.

Dia 07/11 participamos da reunião CIS-
MU (Comissão Intersetorial de Saúde da 
Mulher), acerca da campanha “#CADÊORE-
CURSO para o SUS”.

Em 28/03 participamos da reunião entre as 
comissões CIASPD (Comissão Intersetorial 
de Atenção à Saúde da Pessoa com Defici-
ência) e CIASPP (Comissão Intersetorial de 
Atenção à Saúde de Pessoas com Patolo-
gias) para elaboração de uma cartilha para 
as pessoas com doenças raras.

Nos dias 25 e 26/05 participamos presen-
cialmente em Brasília da 330ª Reunião Ordi-
nária do CNS para falar sobre os direitos de 
familiares e vítimas da COVID-19 no Brasil, 
com encaminhamento de recomendação 
da 2ª dose de reforço para PcD e imunossu-
primidos e da criação da Rede de Cuidados 
às Vítimas da Covid-19 e seus familiares.

Disponíveis em: 
1•https://bit.ly/3QbFBZF
2 • https://bit.ly/43KCsDf
3 • https://bit.ly/3OwNjfH
4 • https://bit.ly/3DxN5P5

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


Disponíveis em: 
1• https://www.youtube.com/watch?v=WOigX8wqbxY
2 • https://www.youtube.com/watch?v=Hnbo_kHeouk
3 • https://www.youtube.com/live/Xi8ITi-f1sY?feature=share

Lives

11/02 • Curso Mulheres e pandemia Covid-19 – resistências e 
(re)existências. Curso proposto no âmbito do Programa de Pós-
Graduação de Saúde da Mulher, da Criança e do Adolescente do 
Instituto Fernandes Figueira/Fiocruz. 

24/02 • Mesa Redonda: As Doenças Raras no controle social e a 
importância da participação social.

25/03 • “Mães com deficiências: equilíbrio entre maternidade 
e trabalho” - Vitória Bernardes representou a AME/CDD no 44º 
Encontro REIS (Rede Empresarial de Inclusão Social) para abordar a 
necessidade de políticas de cuidado e a importância de reconhecer 
o cuidado como direito.

06/12 • “Dia Internacional das Pessoas com Deficiência: Amanhã vai 
ser outro dia!”. Organizada pela CIASPD (Comissão Intersetorial de 
Atenção à Saúde da Pessoa com Deficiência), a live foi um convite à 
sociedade para discutir estratégias para a construção de um novo 
amanhã, onde a invisibilidade das pessoas com deficiência não seja 
mais naturalizada.

ASSISTA1

ASSISTA2

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


Participações em
eventos externos
• Fevereiro
CONVENÇÃO DE
VENDAS NOVARTIS

• Março
RAREIS – HORIZON

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

OSTEOPOROSIS AMGEN – BRASÍLIA (DF)

ASSISTA*

* Disponível em: https://www.youtube.com/watch?v=mQQs9fvwoaI
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• Maio
SEMINÁRIO DE DIVERSIDADE
DA CÂMARA ESPANHOLA

Participamos das discussões sobre inclu-
são e permanência de profissionais com 
mais de 50 anos no mercado de trabalho 
e a importância das áreas de Diversidade e 
Inclusão das empresas.

• Junho
HTAI HOLANDA

A sociedade científica Heal-
th Technology Assessment 
International (HTAi) tem 
como missão promover 
um fórum neutro e global 
para a troca de informa-
ções, métodos e conheci-
mentos. Com membros de 
mais de 60 países e em seis 
continentes, o encontro de 
2022 aconteceu em junho, 
na Holanda.

COQUETEL E CERIMÔNIA DO 
PRÊMIO CÂMARA ESPANHOLA 
DE SUSTENTABILIDADE

Fomos premiados na categoria Inovação 
pela Câmara Espanhola com o nosso proje-
to suprapatológico A Regra é Clara, que se 
volta a propor, fiscalizar e questionar polí-
ticas públicas em saúde. Por meio do pro-
jeto, já realizamos a confecção do Monitor 
dos 180 dias que visa controlar o fluxo de 
tecnologias incorporadas a Conitec e sua 
disponibilidade para a população, além de 
consultas públicas; cinco projetos de lei; 
três pedidos de Lei de Acesso à Informa-
ção protocolados; três processos judiciais 
e administrativos; e dois webinars.
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• Setembro
CONVENÇÃO ROCHE – ROCHE´S PHARMA DAY 2022

• Novembro
II FARMA SES PELO SUS

Participação no evento da
Secretaria de Saúde de São Paulo.

PAUTADA POR ELAS

Participação 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, políticas 
públicas e cuidadores.
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EVENTO HORIZON NA 
FUNDAÇÃO GUSTAVO ROSA

Participação dentro de evento institucional 
da Horizon, realizado na Fundação Gustavo 
Rosa, com compartilhamento de vivências e 
trajetória convivendo com um diagnóstico.

LATAM OBESITY FORUM –
PANAMÁ

• Dezembro
JANTAR DE GALA DA 
CÂMARA ESPANHOLA

O presidente da Câmara Espanhola de Co-
mércio no Brasil, Marcos Madureira, e a 
Embaixadora da Espanha no Brasil, María 
del Mar Fernández-Palacios, promoveram 
o Jantar de Gala e cerimônia de entrega do 
prêmio Personalidade Brasileira ao Presi-
dente do Banco Central do Brasil, Roberto 
Campos Neto, do prêmio de Personalida-
de Espanhola ao ex-Embaixador da Espa-
nha no Brasil, Fernando García Casas.



ADDRESSING HEALTH DISPARITIES CONFERENCE (CONFERÊNCIA SOBRE 
DISPARIDADES EM SAÚDE) • 21 A 22 DE JUNHO DE 2022, WASHINGTON D.C., USA

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

ALZHEIMER’S ASSOCIATION FELLOWSHIP • 13 DE JUNHO
A 07 DE JULHO, CHICAGO, USA

A conferência da Alzheimer’s Association 
USA tratou de disparidades em saúde rela-
cionadas ao Alzheimer e outras demências, 
incluindo dificuldade de acesso em preven-
ção, diagnóstico e tratamento da demência. 

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

A principal conferência brasileira sobre Sis-
tema Nervoso Central abordou temas rele-
vantes na fronteira entre pesquisa e prática 
clínica, estimulando discussões relevantes 
sobre novos tratamentos, drogas em es-
tudo e potenciais preditores de demência, 
como biomarcadores. 

Fernando Aguzzoli, representando CDD da 
área de Envelhecimento Bem-sucedido e 
Demências, participou de um mês de imer-
são na principal associação 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 lideranças das Améri-
cas com empresas ou organizações esta-
dunidenses trabalhando no mesmo setor. 
Fernando pôde conhecer mais da estru-
tura interna da Associação de Alzheimer, 
trazendo importantes aspectos a serem 
incluídos no planejamento CDD para mé-
dio e longo prazo, além de construir um 
essencial networking com membros da 
associação que já tem ciência do trabalho 
e impacto sendo desenvolvidos pela Crô-
nicos do Dia a Dia.

sencial para o planejamento de ações futu-
ras, especialmente com relação à participa-
ção social com valorização da voz da pessoa 
diagnosticada e sua perspectiva individual. 

Ainda foram discutidos temas relaciona-
dos a disparidade de acesso a serviços e de 
desenvolvimento de pesquisas através de 
determinantes sociais, geográficos e raciais.

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

• Envelhecimento Bem-sucedido e Demências
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Addressing 
Health Disparities 
Conference

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

O encontro promovido pelo Atlantic Insti-
tute na Universidade de Oxford discutiu te-
mas muito próximos da atuação cotidiana 
da CDD, resgatando princípios que estão 
ancorados em sua concepção a partir de 
um questionamento base: “como pode-
mos liderar coletivamente para um maior 
impacto em nossa área de atuação?”

A visão e a compreensão da mudança 
estão baseadas no aproveitamento de 
nosso poder coletivo, voz e influência para 
enfrentar desafios complexos e iniquida-
des. Assim como qualquer tomador de 
decisão ou influenciador de políticas de 
assistência, os colaboradores da CDD são 
líderes com papéis cruciais no aprofunda-

mento da compreensão 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 
práticas podemos aproveitar nosso poder 
coletivo para enfrentar as questões com-
plexas que procuramos resolver? Esses são 
questionamentos que fazem parte do nosso 
dia a dia como agentes de transformação. 
A CDD esteve representada pela liderança 
da área de Envelhecimento Bem-sucedido 
e Demências trazendo aspectos fundamen-
tais para a liderança coletiva na interseção 
com doenças neurodegenerativas. 

GLOBAL BRAIN HEALTH INSTITUTE •  01 A 05 DE DEZEMBRO DE 2022,
DUBLIN, IRLANDA

A liderança da área de Envelhecimento 
Bem-sucedido e Demências da CDD este-
ve em Dublin, na Irlanda, visitando o Glo-
bal Brain Health Institute na Universidade 
Trinity College Dublin, para discutir poten-
ciais colaborações entre a CDD e a organi-
zação em 2023. 

O encontro incluiu os diretores da organi-
zação, Dr. Brian Lawlor e Prof. Ian Robert-
son, além de bolsistas representantes de 
outros 7 países incluindo Índia, Estados 
Unidos, África do Sul, Argentina, México, 
Nigéria e Egito, que puderam escutar so-
bre projetos CDD para 2022/23, opinando 
e demonstrando interesse na colaboração 
e participação com a instituição.
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ENCONTROS VIRTUAIS

Fernando Aguzzoli, representante da nova 
área que trata de temas voltados ao Enve-
lhecimento e demências, conduziu reuni-
ões presenciais e virtuais com representan-
tes de mais de 40 países. O intuito desses 
encontros está em estabelecer uma cone-
xão entre importantes organizações, pro-
mover projetos CDD, impulsionar o plane-
jamento da área através da identificação 
de gaps em saúde, promover colaboração 
entre institutos de pesquisa e advocacy e 
formar grupos de trabalho para proposi-
ção de projetos e outras iniciativas. 

Os stakeholders consultados incluem pes-
soas vivendo com demência em 10 países, 
cuidadores, especialistas, profissionais de 
saúde, gestores, tomadores de decisão e 
ativistas contra o etarismo contra o etaris-
mo, do Alzheimer e de outras demências. 

Os encontros ainda incluíram represen-
tantes das Nações Unidas, Organização 
Mundial da Saúde, European Brain Council, 
Alzheimer’s Association USA, Alzheimer’s 
Society UK, Global Brain Health Institute, 
Dementia Singapore, Dementia Namibia, 
International Longevity Centre Brazil, World 
Dementia Council, Latin Aerican Brain Heal-
th Institute, Zimmer Lab dentre outros.

Collective Leadership Impact Program
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Prêmios
• Sustentabilidade Câmara Espanhola

• Prêmio Caio

• Finalista entre os 300 do Melhores ONGs 2022
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R$

Demonstrativo
financeiro e DRE
Empresa: ASSOCIACAO CRONICOS DO DIA A DIA - ACDD
C.N.P.J.: 30.460.064/0001-36

DOAÇÃO PESSOA JURÍDICA
PATROCÍNIO
RECEITA DE PRESTAÇÃO DE SERVIÇOS

(-) IMPOSTOS SOBRE VENDAS E SERVIÇOS

DEMONSTRAÇÃO DO RESULTADO DO EXERCÍCIO EM 31/12/2022
GUARULHOS, 21 de Março de 2023

• RECEITA BRUTA

• DEDUÇÕES DA RECEITA BRUTA

5.222.861,38

282.255,32
4.914.571,06

26.035,00

5.221.003,98

5.221.003,98

4.627.975,48

• RECEITA LÍQUIDA

• LUCRO BRUTO

• DESPESAS OPERACIONAIS

• DESPESAS ADMINISTRATIVAS

ASSISTÊNCIA MÉDICA
LOCAÇÃO DE ESPAÇO 
ÁGUA E ESGOTO
ALUGUEL DE IMÓVEL
COMBUSTÍVEIS E LUBRIFICANTES
DEPRECIAÇAO E AMORTIZAÇÃO
DESPESAS COM INFORMATICA
DESPESAS COM ALIMENTAÇÃO
ENERGIA ELETRICA
INTERNET
LOCAÇÃO DE EQUIPAMENTOS
MANUTENÇÃO E CONSERVAÇÃO IMÓVEL
MATERIAL DE USO E CONSUMO
SEGURANÇA E VIGILANCIA
SERVIÇOS PESSOA FISICA

4.627.975,48

17.076,53
4.800,00

431,05
7.669,15
3.198,64
1.978,74
7.605,49

77.468,86
1.325,41

12.663,66
5.800,00
1.600,00

35.115,89
500,00

2.600,00
...

1.857,4

1.857,4



• RECEITA ADMINISTRATIVAS

GUSTAVO SAN MARTIN ELEXPE CARDOSO
PROCURADOR

CPF 344.791.728-82

• DESPESAS FINANCEIRAS

• RECEITAS FINANCEIRAS

• RESULTADO OPERACIONAL

• RESULTADO ANTES DO IR E CSL

• SUPERAVIT

57.380,18
9.848,51

16.544,52
2.864,04

762,53
7.438,22

45.449,01
16.202,5

DESPESAS C/ JUROS PAGOS
DESPESAS TARIFAS BANCÁRIAS
VARIAÇÕES MONETÁRIAS PASSIVAS
IOF
MULTAS PASSIVAS
IRRF SOBRE APLICAÇÃO FINANCEIRA

RENDIMENTOS SOBRE APLICAÇÃO FINAN
RECUPERAÇÃO DE DESPESAS 

R$

R$

R$

R$

R$

94.838,00

61.651,51

55.9842,01

55.9842,01

55.9842,01

GUARULHOS, 21 de Março de 2023

LUIZ NATAL PIRES DE ARAUJO
Reg. no CRC – SP sob o Nº 1SP123881/0-0

CPF 657.039.958-68

SERVIÇOS TERCEIROS PESSOA JURÍDICA
DESPESA COM VIAGEM
DESPESA COM EVENTO
DESPESA COM CARTORIO
ASSESSORIA / CONSULTORIA
SERVIÇOS GRÁFICOS / IMPRESSOS
PROPAGANDA / PUBLICIDADE
HONORÁRIOS ADVOCATÍCIOS
DESPESA COM ESTACIONAMENTO
MATERIAL DE ESCRITÓRIO
CURSO E TREINAMENTO 
CONTRIBUIÇÕES E DOAÇOES
FOTO E VIDEO 
DESPESA COM CARTÃO DE CREDITO 
BRINDES
IMPOSTOS E TAXAS 

1.821.911,23
314.202,03

41.815,74
132,35

105.519,20
31.913,44
78.177,60
82.162,01

569,00
49,80

1.236,00
1.959.792,26

4.000,00
48,00

300,00
6.313,40
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Adilson do Amaral Domingues
Ana Carolina de Augustinis

Brenda Maiara da Silva Nascimento
Bruna Rocha Silveira

Bárbara Negri Cruz Hagen
Camila Tuchlinski Malpeli

Claubia Viegas Bender
Claudio Donizeti Ferreira Junior

Fernando Aguzzoli Peres
Giulia Gamba

Gustavo San Martin Elexpe Cardoso
Julia Denardin Saldanha

Kátia Güttler Siqueira
Leonardo Sodré Lara

Liége Freitas Barbosa
Lucas Augusto Souza

Lucas Pesce
Marcos Vinicius da Silva Rosa

Marcus Vinicius da Silva Andre
Márcia Denize Denardin Saldanha

Priscila Raabe Amélia Gonçalves Patez
Priscilla San Martin Elexpe Cardoso

Raquel Vassão Araujo
Thais Cunha Martini

Theo Ruprecht
Vinicius Nunes Rocha e Souza

Vitória Bernardes
Vivian Vieira Cavalcante

2022 foi um ano incrível para nós, pois 
conseguimos ampliar nossa rede de con-
tatos, aprender e informar muito mais so-
bre as particularidades de cada condição 
crônica. Juntos, pudemos desvendar pos-
sibilidades para uma vida mais plena e 
adequada a cada pessoa que convive, dia-
riamente, com desafios que só ela é capaz 
de compreender em sua totalidade, mas 
que quando compartilhado se torna um 
pouco mais fácil de superar. Nosso dese-
jo é que todos tenham seus diagnósticos 
o quanto antes em suas vidas, para que 
possam encontrar um caminho de mais 
aceitação e suporte. Agradecemos imen-
samente a cada um que leu esse relató-
rio e que nos apoiou durante 2022, pois 
é somente em rede que somos capazes 
de promover mudanças no contexto da 
saúde no Brasil. Deixamos aqui um “mui-
to obrigado” com gostinho de quero mais. 
Continue conosco, você é muito impor-
tante para a CDD!

Carta Final



+55 (11) 2611.9939
contato@cdd.org.br

facebook.com/cddcronicos
twitter.com/cddcronicos
youtube.com/CDDCrônicosdoDiaaDia
@cddcronicos

www.cdd.org.br
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