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Cartada
Presidenta

Aos cronicos de todo dia,

Temos vivido momentos em que ser
cronico ganhou um desafio a mais.
No meio de uma pandemia, ser croni-
co se tornou ter ainda mais cuidados,
tornar-se grupo de risco. Os efeitos de
viver tantos acontecimentos histéricos
e a extrema necessidade dos cuidados
com a saude mental foram temas cha-
ve para nés, na CDD, em 2020.

Nossos projetos e campanhas foram
elaborados baseados nas duvidas que
recebemos através dos canais de rela-
cionamento, onde a nossa familia de
cronicos buscou, a cada interacdo, ser
0 que nods, como associacao de pacien-
tes, nos comprometemos a ser: uma
fonte de informacao segura.

Em tempos de fake news, esse trabalho
ganha ainda mais importancia. E preci-
so combater os ruidos com a verdade,
o trabalho comprometido e o amor.
Coisa que temos de sobra entre nds,
Cronicos do Dia a Dia.

Obrigada por estarem conosco por
mais um ano!

Com carinho,

Priscilla San Martin Elexpe Cardoso

CDD - Associacao Crénicos do Dia a Dia | 3



Cartado
Fundador

Ha algum tempo venho mobilizando a
CDD - Associagao Crdnicos do Dia a Dia
-, assim como a AME - Amigos Multiplos
pela Esclerose - e unindo as nossas for-
cas com outras entidades e atores da
saude para criarmos uma rede de mo-
bilizagdao supra patoldgica.

Em 2020, posso dizer que demos pas-
sos ousados em conquistas para uma
politica de saude mais transparen-
te com o lancamento da campanha
“Transparéncia é Regra” que, em tempo
recorde, reverteu uma decisao histori-
ca da Conitec, que passou a transmitir
publicamente suas reunides gravadas.
Isso permitiu que nds, associa¢des de
pacientes, tivéssemos material para
guestionar e nos aprofundar em como
sdo tomadas as decisdes que afetam -
literalmente - o futuro de milhdes de
pessoas que convivem com uma con-
dicdo crbnica. Temos muito pelo o que
lutar. E vamos continuar com outros
movimentos maiores, como A Regra é
Clara, e outras a¢des de controle social.
E claro que n3o chegamos aqui so-
zinhas e ndo seguiremos sozinhos.
Somos a soma de muitos sonhos, de
muita forca de trabalho e da unido de
muitas amigas e amigos que dividem
CONOSCO UMa missao: promover con-
teudo de qualidade e empoderar as
pessoas que convivem com condicdes
cronicas de doenca para uma vida com
mais qualidade.

Com muito carinho,

Gustavo San Martin Elexpe Cardoso
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Parecer da
assistente
social

Utilizamos como subsidio para a elabo-
racao deste Parecer Social o Relatério
fornecido pela associacdo CDD refe-
rente ao ano de 2020, que foi um ano
desafiador no sentido de modifica¢bes
e desafios no ambito do trabalho, em
razao da pandemia da covid 19.

e desafios no ambito do trabalho, em
razdo da pandemia da covid 19, na
pratica do isolamento social e falta de
convivéncia e troca com o outro, pela
adaptacdo da rotina no home office.

Isso quer dizer que os desafios impos-
tos pela covid 19 foram enfrentados. A
CDD conseguiu através de uma equipe
que tem em sua composi¢cdo um nume-
ro elevado de mulheres que convivem
com algum tipo de doenca crénica,
transitar pelas fases da pandemia, le-
vando a Associacdo a niveis de alcance
de atendimento nos projetos e campa-
nhas a 100% superior ao ano de 2019,
com temas extremamente relevantes
para o momento em que o mundo vem
enfrentando, como a depressao, o iso-
lamento social e a saude mental.

Contudo, a CDD ndo deixou de abor-
dar sua principal caracteristica que sao
as doencas cronicas, desenvolvendo
diversas a¢bes online como Terapia e
praticas complementares de saude,
como Yoga, meditacdo, treinos fisicos
adaptados para diferentes necessida-
des e publicos.

Sem contar que deu um passo extre-
mamente importante de prestacdo de



servico a sociedade cobrando a trans-
paréncia nos processos decisérios da
Conitec, que concedeu o acesso publi-
co as gravagdes de suas reunides, como
também cobrou através da garantia
legal a disponibilidade de medica¢bes
nas farmacias de baixo e alto custo no
periodo de 180 dias.

Sendo assim, concluo que as ativida-
des, projetos e campanhas desenvolvi-
das pela CDD estdo de todas as formas
atendendo as demandas sociais neces-
sarias e tao importantes para uma qua-
lidade de vida de todos os usuarios que
convivem com doencas crbnicas, por-
tanto, como forma de manter as acdes
em curso, e planejar novas acoes, é pre-
ciso manter e estabelecer novas parce-
rias para os proximos anos, sejam elas
publicas ou privadas, de forma partici-
pativa e integrada de todos os envolvi-
dos na causa das doencas cronicas pela
Associacdo Cronicos do Dia a Dia.

Marcia Maria de Paula
Assistente Social
CRESS/SP 45.380



Quem somos

A Associacdo Crénicos do Dia a Dia nasceu ha 3 anos com o objetivo de levar con-
teudo de qualidade sobre doencas crénicas como Asma Grave, Doenca Pulmonar
Obstrutiva Crénica (DPOC), Urticaria Crénica Espontanea (UCE), Neuromielite C)ptica
(NMO), Sangramento Uterino Anormal (SUA), Dermatite Atépica (DA), Depressao, Os-
teoporose, entre outras.

Nosso trabalho é representar, como associacao de pacientes, as milhdes de pessoas
no Brasil que convivem com condi¢Bes desta natureza. Queremos representar a sin-
gularidade do diagndstico de cada pessoa que convive com uma condi¢do cronica.

Somos pautadas pela busca por diversidade em nosso time e com nossos parceiros.
Em 2020, remando contra a maré, a CDD cresceu! Tudo isso para entregar, com ainda
mais qualidade e eficiéncia, nossos projetos e campanhas.

Somos uma rede de 61 pessoas,
somando colaboradores da CDD, nosso
Conselho Cientifico, Conselho Juridico
e a rede de blogueiros;

Contamos com o apoio e empenho de

15 empresas parceiras para a realizacao
dos nossos eventos, campanhas e consultoria
mensal para crescimento do nosso impacto;

Somos, internamente, uma equipe de
17 pessoas, sendo 13 delas mulheres;

Mais de 90% das posicoes de lideranca
da CDD sao ocupadas por mulheres;

Mais de 50% do nosso time é composto
por pessoas que convivem com
condicoes cronicas de doenca.
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Nossa missao
e pelo o que
lutamos

Missao: Apoiar todo o potencial humano para ampliar as perspectivas
de vida das pessoas com condi¢Bes crénicas de doenca.

Valores: Acreditamos gue o didlogo é a ponte para que nenhuma pes-
soa precise conviver com uma doenca cronica sozinha.

Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel: A partir da agenda global de metas es-
tabelecidas pela Organizacao das Nac¢des Unidas para serem alcancadas até o fim de
2030, segue 0 N0OSSO compromisso como parte na luta por um mundo mais igualitario
e sustentavel.
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Como colocamos
nossa Missao
em pratica

Desde 2018 trabalhamos para nos conectar com multiplas(os) amigas(os) em todo o
Brasil e ao redor do mundo, criando projetos e conteudo, pontes e oportunidades
,para ressignificar a vida com uma condicdo crénica de doenga. Entendemos que a
informacao de qualidade é o primeiro passo para impactar positivamente um diagnos-
tico, através dela que abrimos frentes para o dialogo e identificacdo de necessidades
da realidade de grupos crénicos. A partir dai, cada um dos passos deste circulo é dire-
cionado para a proposicao de politicas publicas em saude e o envolvimento de todos
os publicos de interesse nas tomadas de decisao.

Apenas em 2020, mais de 23 projetos foram realizados com apoio de investidores so-
ciais que fazem parte dessa corrente de impacto social pela saude de pessoas que
convivem com condig¢des cronicas.

Enfrentando os desafios de um ano pandémico, toda a nossa equipe mudou para o
regime home office e todos 0s nossos eventos e a¢des, ja tao tradicionais, se tornaram
digitais. Os conteudos, criados sempre por meio da costura de temas relevantes para
0 universo de quem convive com uma condicdo cronica de doenca, foram dedicados,
em grande parte, para abordar a saude mental, os efeitos do isolamento social, as re-
lacdes com familiares e o apoio aos cuidadores.

Informacao _’ Dialogo _’ Identificacao de
(acolhimento) necessidades
T nao atendidas

Proposicao de
politicas publicas ¢

T Producao de
Lideranca 4_ Influéncia e ‘_ conteudo/projetos
com pacientes mobiliza¢ao social com valor percebido

8 | Relatdrio anual de atividades 2020



Site da CDD:

638.000 sessdes

Pagina Facebook
da CDD:

5.000 curtidas na pagina

8,1 milhdes de pessoas alcancadas
219.000 pessoas engajadas

+ de 400 publicacbes

Perfil @cddcronicos
no Instagram:

3.800 mil novas pessoas seguidoras
4,8 milhdes de impressdes

4,2 milhdes de pessoas alcancadas
8.300 curtidas

Canal da CDD
no Youtube:

131 novas pessoas inscritas
41.035 mil visualiza¢des
23.000 impressoes

32 videos publicados

168 pessoas marcaram “gostei”

Facebbok: 86,1%
Instagram: 8,0%
Blog: 2,8%

YouTube: 0,9%

Nossa maneira
de nos relacio-
narmos

O acolhimento sempre foi o coracdo da
CDD. Por tras de cada e-mail, de cada
resposta para uma pessoa recém diag-
nosticada, existe uma outra pessoa que
também convive com uma condicdo
cronica e estd inteiramente dedicada
a essa funcdo em todos os nossos ca-
nais de relacionamento (e-mails, blog,
comentarios no site, comentarios em
nossas redes sociais e grupos do Face-
book, além dos grupos de Whatsapp)
para oferecer suporte.

Além disso, contamos com um time es-
pecial de blogueiras e blogueiros que
compartilham seu dia a dia e suas ex-
periéncias como pessoas que convivem
com condig¢des crbnicas.

CDD - Blogueiras (os) - 16

Locais: Rio de Janeiro, Sao Paulo,
Bahia, Santa Catarina, Minas Gerais
e Goias

1.290 interacoes por
ano nas redes sociais
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Campanhas
Divisao por
patologia

NMO - Neuromielite
Optica

Marco verde

A Neuromielite Optica, também co-
nhecida como Doenca de Devic, é uma
condicdao crbnica neurolégica pouco
conhecida. No més que marca o Dia
Internacional de Conscientizacdo da
Doenca, a CDD planejou conteudos de-
dicados a campanha Marco Verde, cor
que representa a NMO.

Em parceria com o Movimento NMO
Brasil, foram produzidos site e maté-
rias especiais, molduras para fotos em
redes sociais, lives e posts, além de um
e-book exclusivo!

4.800 curtidas

+ de 700 mil pessoas alcancadas

+ de 30 mil pessoas envolvidas
(crescimento de 100% em relagao a 2019)

Asma

#InspireSonhos - Dia Mundial
de Asma

Buscando informar sobre a Asma, a
condi¢do crénica mais comum no Bra-
sil, a campanha “Inspire Sonhos” di-
vulgou e engajou conteudos sobre o
tema durante o més de maio, periodo
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em que é comemorado o Dia Interna-
cional da Asma. Por meio das redes
sociais, hotsite, video oficial da campa-
nha e diversas acdes de engajamento,
como o “Desafio Respire Fundo, Inspire
Sonhos”, alcancamos milhdes de pes-
soas. A campanha #InspireSonhos con-
tou com o apoio e compartilhamento
da causa por grandes figuras publicas,
como artistas e atletas!

+ de 12.000 curtidas

+ de 30.000 interacdes

+ de 4.000 e-mails marketing enviados

+ de 4,1 milhées de pessoas
potenciais impactadas

Saude Mental
Semana da Esquizofrenia

Série de conteudos e lives disponibili-
zados na semana do dia 24 de maio,
Dia Nacional de Conscientizacao sobre
a Esquizofrenia, abordando e desmisti-
ficando a realidade de conviver com a
condicdo, o contexto da pandemia, os
beneficios da arte e depoimentos emo-
cionantes.

Falar Inspira Vida

Movimento desenvolvido pela CDD em
parceria com a Janssen e diversas ins-
tituicdes, o Falar Inspira Vida foi lanca-
do no més de prevencdo ao suicidio,
o Setembro Amarelo, para estimular a
conscientizacdo em todas as rela¢bes
e, assim, contribuir para o aumento do
respeito e do cuidado.

Setembro Amarelo

Més dedicado a desmistificar a depres-
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sdao e ampliar o debate sobre ideacdo
suicida. Além do Falar Inspira Vida, a
CDD também produziu conteudos e
desafios que convidaram nossos segui-
dores a uma jornada de autoconheci-
mento, explorando os sentimentos e
identificando o que tem impedido de
mudar circunstancias que levam a insa-
tisfacao.

Cuidado & Atencgao

Conteudos dedicados a abordar os de-
safios do isolamento social e da pande-
mia do novo Coronavirus, com dicas de
como manter a atencdo aos sentimen-
tos e saude mental no dia a dia.

Desconfina.mente

Projeto que busca desmistificar e qua-
lificar o didlogo sobre saude mental e
transtornos mentais, por meio da lin-
guagem audiovisual, com podcasts e
videos, abordando a histéria e trajeto-
ria de 3 pessoas que convivem com a
depressdo, desde o momento do diag-
nostico, aceitacdo, vida cotidiana e pre-
conceitos enfrentados.



Saude da Mulher

Saude da Mulher foi um dos assuntos
de grande destaque na CDD no ano de
2020. Foram diversos conteudos produ-
zidos, lives transmitidas abordando as-
suntos extremamente relevantes, mais
de 1.100 de mulheres acolhidas no gru-
po do Facebook e milhares de pessoas
impactadas por campanhas como a Se-
mana de Aleitamento Materno.

SUA | Sangramento Uterino
Anormal

Com foco na conscientizacdo sobre o
Sangramento Uterino Anormal, o se-
gundo ano da campanha Nao é Normal

se consolidou como uma jornada mul-
ticanais, abrangendo o momento antes
e apos o diagnostico de uma mulher.
A campanha foi uma idealizacdo da
CDD junto a ONG Plano de Menina. Em
2020, o tema SUA virou - literalmente -
uma camisa que vestimos, assim como
outras roupas lindas, desenhadas pelo
time da Amaro.

+ de 14.000 pessoas alcancadas

+ de 1.200 pessoas
potencialmente engajadas
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DA - Dermatite Atdpica

O amor proprio
se constroi todos os dias

Em meio a tantos estigmas e padrdes,
amar-se € um ato revolucionario. No
més de conscientizacdo sobre a Der-
matite Atdpica, uma condicao cronica
de pele, nés fizemos um convite a to-
das que acompanharam a CDD pelas
redes sociais: mostrar para o mundo
um pedaco do corpo que a torna Unica.
Essa campanha nasceu para desmisti-
ficar a Dermatite Atépica para a socie-
dade e incentivar o engajamento das
pessoas que vivem com essa condi¢do
na causa, por meio de a¢bes de cons-
cientizacdo pautadas na importancia
da informacdo e na abordagem sobre
amor proéprio, autoestima, aceitacdo e
os impactos do diagndstico de DA na
saude emocional/mental.

+ de 2.7 milhdes de pessoas alcancadas
+ de 3.700 de pessoas engajadas
+ de 9.000 cliques no hotsite

da campanha

Osteoporose

#ProjetaSeusOssos

Campanha de conscientizacdo sobre
Osteoporose no decorrer de Outu-
bro, més em que comemoramos o Dia
Mundial de Conscientizacdo sobre a
patologia. A Osteoporose € uma condi-
¢do metabdlica que se caracteriza pela
diminuicdo progressiva da densidade
0ssea e aumento do risco de fraturas
- e que pode ser prevenida. Muitas ve-
zes, nos nao zelamos pela integridade
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fisica da estrutura que nos sustenta,
e podemos nos arrepender quando ja
for tarde demais. Pensando nisso, de-
senvolvemos a abordagem “Vocé tem
medo de quebrar seu celular? E os seus
0Ss0s?”

4.000 pessoas alcancadas
13 conteudos exclusivos sobre
Osteoporose

UCE - Urticaria Cronica
Espontanea

Seu Direito de se sentir bem

A Campanha do Dia Mundial visou di-
vulgar a Urticaria Cronica Espontanea
para a sociedade e incentivar o engaja-
mento das pessoas que convivem com a
condicdo na causa, através de acdes de
conscientizacao pautadas na importan-
cia da informacado, tendo como publico
alvo as pessoas que convivem com UCE
recém diagnosticadas, ja diagnostica-
das ha mais tempo e a sociedade em
geral que pode se beneficiar da infor-
macdo. Os principais canais utilizados
foram o Facebook, Instagram e o site
da CDD, de acordo com a dindmica de
cada rede social, abrangendo diversos
formatos de midia.



DPOC - Doenca
Pulmonar Obstrutiva
Cronica

Qual a sua coragem para en-
frentar a DPOC?

Em novembro é comemorado o Dia
Mundial da DPOC: Doenca Pulmonar
Obstrutiva Cronica. Essa condicdo é de
suma importancia para a CDD e tam-
bém foi nosso foco durante todo o ano
de 2020. Para este més, produzimos
muitas a¢des de informacao, conscien-
tizacdo e qualidade de vida em nossas
redes sociais por meio de conteudos
ricos e depoimentos de pessoas que
convivem com essa condic¢do.

Sabemos que viver com DPOC pode tra-
zer milhares de desafios, e todo mun-
do tem uma opinidao sobre como é ter
coragem para enfrenta-los. Coragem é
agir quando é dificil de fazé-lo. Por isso,
a nossa principal pergunta dessa cam-
panha é: de onde vem a sua coragem
ao enfrentar a DPOC?

+ de 1900 e-mail marketing enviados
+ de 63.000 visitantes no site
+ de 36.000 pessoas alcancadas em
nossas redes sociais e site
+ de 27.000 visualiza¢bes nos
video depoimentos
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Projetos de
comunicacao

Rebranding da Marca

Parte do nosso processo de amadurecimento como organizagao é firmar nossa iden-
tidade e nome. Em 2020, a CDD renasceu com uma marca muito mais forte e coesa
a0s Nossos valores e missdo, e que representa a forca de nossa luta.
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Bem Estar Cronico

Projeto pensado na democratizacdo do
acesso a aulas de yoga, meditacao e
treinos fisicos, adaptados para diferen-
tes realidades de quem convive com
uma condicdo crbénica. Foram 7 videos
produzidos que alcancaram mais de
150 mil visualiza¢des nas redes sociais.

Saude na Roda

Programa de entrevistas e debates
gue reune importantes atores da sau-
de para abordar tematicas relevantes,
entre elas, pesquisas clinicas, funciona-
mento do SUS, determinantes sociais
de saude, transparéncia na saude e
participagao social.

Dados gerais:

28 convidados especiais

1.200 visualiza¢des no Youtube
11 programas gravados

Transparéncia é Regra

Movimento desenvolvido pela AME
& CDD e mais 8 instituices parceiras
para pedir por mais transparéncia nos
processos decisorios da Conitec, que,
apos a repercussao, em decisdo inédi-
ta, concedeu o acesso publico as grava-
¢des de suas reunides.

Dados gerais:

18.000 visualiza¢des no video da cam-
panha nas redes sociais

108 posts no Instagram com a hashtag
#TransparénciaERegra
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A Regra é Clara

Movimento criado para cobrar o cum-
primento de leis e medidas na area da
saude.

Em 2020, A Regra é Clara trabalhou
com foco na lei que determina 180 dias
para a disponibilizacdo de medicamen-
tos, a partir da data de publicacdo da
aprovacao da Conitec.
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Ebooks

* UCE por quem tem UCE

« DPOC e Qualidade de Vida

+ Conhecendo a NMO

« Convivendo com a Dermatite Atopica

+ Dermatite Atdpica e Qualidade de
Vida

* Manual do Corpo Feminino

* Viver bem com DPOC

« Infancia e isolamento social

+ Como cuidar de quem cuida

* Asma: trabalhando com sua equipe
meédica

Lives

+ O que é NMO?

+ Saude mental - participagdo ABRATA
(Associacao Brasileira de Familiares,
Amigos e Portadores de Transtor-
nos Afetivo)

+ Infancia e isolamento social

*« Semana da esquizofrenia: Saude
mental e pandemia

+ 0O que é esquizofrenia?

+ Arte e esquizofrenia: Um bate papo
sobre o documentario Vozes do
Tempo

+ Sexualidade, relacionamentos e
Dermatite Atdpica

+ Cuidados no pré-natal

+ Aleitamento Materno

* Vivendo na Pele | Impactos visiveis
e invisiveis da Dermatite Atépica

* Cuide bem do seu pulmao

+ Saude da mulher e planejamento
reprodutivo

* Atualizacdo dos protocolos do SUS
para o tratamento de DPOC

+ Osteoporose: Prevencdo e cuidados

* Os desafios da jornada do paciente
com Asma Grave no SUS

* Viver bem com DPOC
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Imprensa

Matéria Veja Saude - https://saude.
abril.com.br/blog/com-a-palavra/eu-
-pertenco-ao-grupo-de-risco-para-o-
-coronavirus-e-minha-vida-tem-valor/

Podcast Veja Saude - https://saude.
abril.com.br/podcast/coronavirus-a-vi-
da-de-quem-e-do-grupo-de-risco/

Coletiva de imprensa casa da EM - ht-
tps://revistagalileu.globo.com/Ciencia/
Saude/noticia/2020/08/esclerose-mul-
tipla-apenas-26-sao-orientados-sobre-
-futuro-com-doenca.html

Coletiva de imprensa Falar Inspira
Vida - Janssen

Dia V - Campanha SUA - https://www.
uol.com.br/universa/noticias/reda-
cao/2020/10/23/homem-nao-gosta-
-mulher-acha-que-doi-mesmo-tabus-
-por-tras-da-menstruacao.htm

A regra é clara - Branded Content
Veja Saude - https://saude.abril.com.
br/medicina/enquanto-o-remedio-nao-
-vem/

A regra é clara - Branded Content
Correio Braziliense - https://www.
correiobraziliense.com.br/parcei-
ros/cdd/2020/12/4893233-dispo-
nibilizacao-de-novos-remedios-no-
-sus-extrapola-prazo-previsto-em-de-
creto.html
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https://www.correiobraziliense.com.br/parceiros/cdd/2020/12/4893233-disponibilizacao-de-novos-remedi
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Acoes de res-
ponsabilidade
social

Movimento Nacional
pela Populacao de
Rua - Pop Rua

Doacao de 200 kits, cada um com dois
pares de meias, uma capa de chuva du-
ravel e um saco de dormir, para a ONG
Pop Rua, que atende pessoas em situ-
acdo de rua. Os kits foram distribuidos
pelas sedes da instituicao de Sao Paulo
(SP) e Porto Alegre (RS) durante o inver-
no de 2020.

AGAFAPE

Doacao para a AGAFAPE - Associacao
Gaucha de Familiares de Pacientes Es-
quizofrénicos, com colaboracao do ad-
vogado Tiago Farina, para auxiliar no
custeio das despesas mensais da orga-
nizacao, que estava fechada em decor-
réncia da pandemia da Covid-19.
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Nossas acoes

de advocacy e
entidades que
fazemos parte

Conselho Nacional de
Saude - Chapa AME/
ABEM

Reunioes
extraordinarias

Enquanto AME/ABEM, acompanha-
mos virtualmente as trés reunides
extraordinarias realizadas, com des-
taque a 66° Reunido Extraordinaria
pelo CNS, em que votamos a analise
do Relatério Anual de Gestao (RAG),
instrumento de planejamento do
Sistema Unico de Salude (SUS) que
apresenta elementos para o acompa-
nhamento e avaliacdo das iniciativas
quadrienais amplamente indicadas
pelo Plano Nacional de Saude (PNS)
e anualmente operacionalizadas pela
Programacao Anual de Saude (PAS).

Reunides do comité
COVID-19 do CNS

O Comité de acompanhamento da CO-
VID-19 foi uma estratégia para constru-
cdo e articulacao de estratégias, com
base em informacgdes técnicas e poli-
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ticas, a atuacdo do CNS no periodo de
pandemia. Enquanto AME/ABEM, parti-
cipamos de 02 encontros, um sobre o
Perfil de Mortalidade da Covid-19 e ou-
tro sobre grupos prioritarios a vacina,
representando a Coordenacao da CIAS-
PD (Atencdo a Saude das Pessoas com
Deficiéncia).

Reunioes do Forum de
Usuarios (FORSUS)

Desde o Oficio Circular N° 59, participa-
mos de 12 reunides virtuais do FORSUS.
O Férum de Usuarios, que conta com a
participacdo de todos os conselheiros
representantes do segmento de usua-
rios, é o principal local de pactuacao de
demandas que serdao encaminhadas a
Mesa Diretora e ao Plenario do CNS. Ao
decorrer desses 12 encontros, discuti-
mos documentos produzidos pelo CNS,
como a Carta Aberta do CNS sobre o
COVID-19, a valorizacao de trabalhado-
res da saude e de servicos essenciais,
Telemedicina, pela perspectiva de Usu-
arios(as) do SUS, a avaliacdo do RAG-
2019 e do Plano Nacional de Saude.

Comissoes

Compomos, no CNS, as Comissdes de
Saude Suplementar (CISS), Atencdo a
Saude das Pessoas com Deficiéncia
(CIASPD), Ciéncia, Tecnologia e Assis-
téncia Farmacéutica (CICTAF) e Saude
da Mulher (CISMU).



Espacos externos em
que representamos,
quanto AME/ABEM,
o CNS

Seguimos na composicdao da Camara
de Saude Suplementar (CAMSS) e a su-
pléncia do PRONON e PRONAS/PcD.

Camara de Saude
Suplementar

O processo de atualizacao do Rol, que
garante a cobertura minima obrigat6-
ria nos planos de saude, requer como
primeira etapa a submissdo de um pe-
dido de avaliacdo para a area técnica
da ANS e Diretoria Colegiada. Neste
momento, a sociedade civil e as asso-
ciacbes de pacientes podem interagir
durante a apreciacdo dessas tecnolo-
gias.

A CDD, representando a cadeira de Pa-
tologias especiais da Camara de Saude
Suplementar juntamente com a AME,
articulou-se em parceria com a Asso-
ciagdo Oncoguia, Fundacao Pro-Ar,
BRASA, ABRA e ASBAI para apresentar
a opinido de médicos especialistas e
pacientes acerca das tecnologias ava-
liadas para o tratamento de Asma, Ur-
ticaria Crénica Espontanea e Dermatite
Atodpica.

Com o objetivo de defender a visao e
a representacdo do paciente, além de
levantar argumentacdes técnico-cienti-
ficas, fomos peca chave para a articula-
cdo de participa¢des da sociedade civil
nas reunides da Camara de Saude Su-

plementar. Como resultado dessa ini-
ciativa, a atualizacdo do Rol de cobertu-
ra da ANS - Agéncia Nacional de Saude
Suplementar - foi satisfatéria e incluiu
novas tecnologias de tratamento para
tais patologias.

Lives representando o
CNS

* 04/06: “Qual o papel do controle so-
cial frente as implicacbes a pessoa
com deficiéncia provocadas pelo
COVID-19?", promovida pela Asso-
ciagdo Brasileira da Atividade Moto-
ra Adaptada.

* 15/07: “Plenaria pela Vida das Mu-
Iheres”, promovida pelo CNS.

* 19/08: “Saude das Mulheres em
tempos de pandemia”, promovida
pelo CNS.

e 29/10: “Participagdo social como
estratégia para garantir a universa-
lidade da saude”, promovida pelo
CESMAC (Maceidé/Alagoas).

Frente pela vida

A Frente pela Vida - formada pelo Con-
selhno Nacional de Saude (CNS), As-
sociacdo Brasileira de Saude Coletiva
(ABRASCO), Centro Brasileiro de Es-
tudos de Saude (CEBES), Associacao
Brasileira Rede Unida (Rede Unida),
Associacdo Brasileira de Saude Men-
tal (ABRASME), Sociedade Brasileira de
Bioética (SBB), entre outras - € um mo-
vimento de articulacdo para constru-
¢do de estratégias e acdes de enfrenta-
mento a pandemia e fortalecimento do
SUS. A Frente, que conta com o apoio
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da AME, realizou 02 langcamentos em
que estivemos presentes:

* 03/07:Lancamento do “Plano Nacio-
nal de Enfrentamento a Covid-19".

* 15/12: Lancamento da Campanha
“O Brasil precisa do SUS".

Audiéncias Publicas

e 24/06: “Situacao dos pacientes de
neoplasias malignas (cancer) no Es-
tado do Rio Grande do Sul em tem-
pos de pandemia da Covid-19”, pro-
movida pela ALRS.

* 05/08: “A situacao da Gestante no
Brasil durante a pandemia”, promo-
vida pela Camara dos Deputados.

Curso de formacao
para conselheiros
de saude em
inovacao e acesso
a medicamentos

Fomos selecionados para realizar o
Curso de Formacgdo para Conselheiros
de Saude em Inovacdo e Acesso a Me-
dicamentos, realizado pelo Instituto de
Estudos Socioeconémicos em parce-
ria com o Conselho Nacional de Saude
(CNS) e o Centro de Educacgao e Asses-
soramento Popular (Ceap). O curso ini-
ciou em dezembro e seqguira até feve-
reiro de 2021.
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Acoes de Advocacy
em Saude

Realizadas pela representagdo e articu-
lacdo da NK Consultores

* 33 novas proposicdes (projetos e re-
guerimentos) de potencial interesse
para a AME/CDD, que foram apro-
fundadas em estudo por meio de
boletins entre setembro e dezem-
bro;

* Acompanhamos 24 audiéncias pu-
blicas sobre temas de interesse;

* 131 publicacdes do Diario Oficial de
potencial interesse da AME/CDD;

* 35 reunibes no Poder Executivo
acompanhadas;

* Realizamos 2 reunides com parla-
mentares e agentes governamen-
tais para discutir temas de interesse
da AME/CDD;

» Acdes para articulacdao da AME/CDD
na Alianca Pesquisa Clinica;

« Apresentacdo institucional da AME/
CDD na Frente Parlamentar de Com-
bate ao Suicidio e Automutilagao;

« Apoio a iniciativa de abertura da
Frente Parlamentar de Doencas
Respiratérias Graves;



Participacoes
em eventos

JANEIRO

* Reunido Camara Espanhola - Parti-
cipacao Gustavo San Martin

+ Evento Saude Camara Espanhola -
Participacao Gustavo San Martin

*  Encontro CDD Asma e Asma Grave -
Participacao Gustavo San Martin

FEVEREIRO

+ Evento Takeda - Mediac¢do Bruna
Rocha

+ Participacao CDD Convengao Na-
cional de Vendas - Participa¢ao Gus-
tavo San Martin

MARCO

+ Evento A blueprint for Sucess Brazil
Summit - Participacao Gustavo San
Martin

+ Evento O Cenario das doencas raras
- Participacao Gustavo San Martin

+ Evento From Chance to Choice: Cre-
ating the future of Healthcare To-
gether Virtual Q&A Webinar with
Severin Schan, CEO of Roche - Parti-
cipacao Gustavo San Martin

+ Seminario de Doencas Raras - Parti-
cipacdo Bruna Rocha

+ Apresentacdo Saude Mental no Bra-
sil com o Diretor da SVS Ministério

da Saude - Participacdo Gustavo San
Martin

ABRIL

La vision del Lider: Medicina Basada
en Valory la formacion en Liderazgo
- ISPOR - Participagao Gustavo San
Martin

Advisory Board EM: Patient Journey
- Participagao Gustavo San Martin

MAIO

Vamos Falar de EM - Mediacdo Bru-
na Rocha

Live com Dr. Luis Fernando Correa -
Painelista Gustavo San Martin
Lancamento oficial Livro EM para
Amazon - Participagao Gustavo San
Martin

Workshop Camara Espanhola Futu-
ro Mercado de Trabalho - Participa-
¢ao Gustavo San Martin

Webinar Valor em Saude - Partici-
pacao Gustavo San Martin
GoToWebinar - Um cenario desa-
fiador para o manejo da Esclerose
Multipla - Participacdo Gustavo San
Martin

Painel de debate: Pacientes - DA
Sanofi - Participacdo Gustavo San
Martin

Webinar Doengas Respiratdrias Li-
tHealth - Participa¢do Gustavo San
Martin
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JUNHO

Palestra Saude Mental na Quaren-
tena - Camara Espanhola - Bruna
Rocha

Reunido com Affonso Massot - Se-
cretario Executivo do Embaixador
Camara Espanhola de Comércio -
Participacao Gustavo San Martin
Aula painel ABCR “Comunicac¢ao de
causas na pratica: como mobilizar
pessoas na década da incerteza?” -
Participacao Gustavo San Martin
Webinar O cidaddo e o sistema de
saude na pandemia - Participacao
Gustavo San Martin

IV Encontro Internacional de Empre-
endedorismo e Inovacdao em Saude-
Participacao Gustavo San Martin
FGV Aula Ministrada - O cidadao e
o sistema de saude na pandemia -
Participacdao Gustavo San Martin
Webinar Pergunte ao Pneumologis-
ta - Moderagao Gustavo San Martin
Entrevista / Live: Quem disse que
nao pode? - Participacdo Gustavo
San Martin

Entrevista UOL sobre asma - Partici-
pacao Gustavo San Martin

Board de Associacdes - Asaude apds
COVID sobre a 6ptica do paciente
NOVARTIS - Participacao Gustavo
San Martin

JULHO

Palestra Saude Mental - Braskem
(publico interno) | Bruna Rocha
Entrenamiento en Farma - Médulo
III Organizaciones | Participacdo
Gustavo San Martin

Role of Digital Therapeutics in
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Reshaping the Future of Healthcare
- Participacao Gustavo San Martin

* Grupo de Trabalho - Frente Parla-
mentar de Doencas Pulmonares
Graves - Participacao Gustavo San
Martin

AGOSTO

* Open Conversation - Evento interno
Novartis - Agosto Laranja | Bruna
Rocha

* Aula Palestra sobre Viver com EM -
Universidade Federal de Ciéncias da
Saude de Porto Alegre | Bruna Ro-
cha

« Participacdo no Podcast Fernando
Rocha - Bruna Rocha

« Participacao no Podcast Adriane Ga-
listeu - Bruna Rocha

» Live Alsapem - Participacdo Bruna
Rocha

« Live Vivendo Além da Esclerose -
Participacdo Bruna Rocha

* 37 Reunido do Comité de PMEs da
Camara Espanhola - Participacao
Gustavo San Martin

« Participacdao Live INAFF -Gustavo
San Martin

« Participacao Simpdsio AME - Dia do
Paciente BCTRIMS - Participacao
Gustavo San Martin, Bruna Rocha e
Paula Prado Kfouri

« Entrevista Policy Wisdom - Participa-
¢ao Gustavo San Martin

« 3° Reuniao do Comité de Susten-
tabilidade da Camara Espanhola -
Participacdo Gustavo San Martin

* Grupo de trabalho Frente Parla-
mentar de Doencas Pulmonares
Graves - Participacao Gustavo San
Martin



SETEMBRO

* Live Pausa pro Café - Participacao
Gustavo San Martin

+ Palestra no Access Conference com
PAG’s - Novartis - Participa¢ao Gus-
tavo San Martin

+ Participacao Live INAFF - Gustavo
San Martin

« Advisory Board | Politicas Publicas
de Saude - Participacdo Gustavo
San Martin

+ IEEPO Global Webinar “Real Life
Stories” - Participacao Gustavo San
Martin

+ Live de lancamento Guia da Esclero-
se Multipla - Biogen - Estadao - Par-
ticipacao Gustavo San Martin

+ Expert Meeting Boehringer Inge-
Iheim - Participacdo Gustavo San
Martin

*  GAAP | Respiratory Summit - Parti-
cipagao Bruna Rocha

* Global Respiratory Summit 2020 -
Participacao Gustavo San Martin

OUTUBRO

* Curso Health Literacy y Empodera-
miento da Universidade Catdlica de
Salta | Participagcdo Bruna Rocha

« GT Advisory Board Participacao So-
cial - Participacdo Gustavo San Mar-
tin

* Reunido A participacdao de usuarios
nas reunides da Conitec - Bate papo
com Helaine Capucho e Aline Silvei-
ra - Participacao Gustavo San Mar-
tin

+ Digitalizacdo da saude - Local Ex-
perience Exchange with Patient Or-
ganisations - Participacao Gustavo
San Martin

BioSummit Latin America 2021 -
Participacdo Gustavo San Martin
Bone Expert Forum - Brazil Virtual
Meeting - Participacao Gustavo San
Martin e Bruna Rocha

Live INAFF - Participacao Gustavo
San Martin

GAAP Webinar - Participacao Bruna
Rocha

DIA V: Campanha Bayer Sangra-
mento Uterino Anormal - Participa-
¢ao Bruna Rocha

Evento Sanofi Asma tipo 2 - Partici-
pacao Gustavo San Martin

NOVEMBRO

Seminario BIONSS | Painelista Bru-
na Rocha

Seminario BIONSP | Palestrante
Bruna Rocha

Brazil Focus Group PAG Precision
Oncology - Participacdo Gustavo
San Martin

IV Reunidao do Comité de Sustenta-
bilidade - Camara Espanhola - Par-
ticipacao Gustavo San Martin
National Policy & Advocacy Summit
on Biologics - Participacao Gustavo
San Martin

IEEPO 2020 Virtual World Cafe - Ple-
nary Session - Participacao Gusta-
vo San Martin

Roda de Conversa sobre SUA - Parti-
cipagao Bruna Rocha

DEZEMBRO

1042 Reunido Ordinaria da Camara
de Saude Suplementar - Participa-
¢ao Gustavo San Martin

Grupo de Trabalho Advisory Board
Participacdo Social - Participacao
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Gustavo San Martin

» LIVE INAFF x EM - Participacdao Gus-
tavo San Martin

+ Patient 360° Summit Meeting 2020
- Innovating Together - Participacao
Gustavo San Martin

+ Patient 360 Summit Meeting:
WORKSHOP B: How can Industry
and PAGs Collaborate to Raise Awa-
reness of Clinical Trials? - Participa-
¢ao Gustavo San Martin

+ Palestra evento: 30 Anos Interfarma
- Participagao Gustavo San Martin

+ Patient 360° Summit Meeting 2020
- MERCK - Participacao Gustavo San
Martin

* Mentoria ABRACES - Participacao
Gustavo San Martin

+ Coalizao de Saude e Osteoporose -
Participacdo Bruna Rocha

+ Palestra 30 anos Interfarma - Parti-
cipacao Gustavo San Martin
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Eventos

Em 2020, nés da CDD realizamos 11
eventos dedicados exclusivamente a
pessoas que convivemn com condi¢des
crénicas de doencga.

Ao todo, mais de 130 pessoas estive-
ram presentes em nossos eventos on-
line. Para realiza-los, nés executamos
varias acdes de comunicag¢ao e supor-
te para que cada participante pudesse
ter a melhor experiéncia em um even-
to digital.

Mensagem de SMS enviadas

Numero de ligacdes de acom-
panhamento e suporte reali-
zadas

Numero de mensagens en-
viadas para os participantes
via canal direto - Whatsapp

NUmero de e-mails enviados
comunicando cada etapa dos
eventos online
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WORKSHOP CDD -
Capacitacao de
associagoes em saude

A Capacitacdo para associa¢des de todo
o Brasil sobre como trabalhar advoca-
cy, projetos, comunicacao e politicas
publicas foi nosso Unico evento presen-
cial de 2020, realizado em fevereiro. O
Workshop foi oferecido no hotal Blue
Three Morumbi, localizado na cidade
de Sao Paulo.

Apesar de acontecer antes do peri-
odo em que o pais entrou em estado
de pandemia, temas muito relevantes
foram trabalhados, como o empodera-
mento das associa¢des de pacientes.
Foram 24 associacdes de 14 estados di-
ferentes do pais.

Advisory Boards
Vamos Falar De...

A CDD realiza um evento chamado de
Advisory Board online “Vamos Falar
de..” para todas as patologias com
as quais trabalhamos ou iniciaremos
abordagem. Este evento, antes presen-
cial e adaptado para o formato 100%
digital, conta com a participacdo de
pessoas que convivem com determi-
nada condicdo crénica (diagnosticadas
e cuidadoras) a fim de pensar sobre
as possiveis acdes a serem realizadas
para melhorar a qualidade de vida de
guem convive com essa condicdo, seja
com informag¢des mais assertivas ou
promovendo o advocacy em saude.
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Deste modo,
os objetivos do
evento foram:

a) Alinhamento sobre o contexto atual
e clareza dos principais desafios rela-
cionados as condig¢des cronicas de do-
enca no Brasil;

b) Constru¢dao de uma Agenda Estraté-
gica que leve a melhoria da qualidade
de vida de quem convive com as doen-
¢as cronicas para as quais elaboramos
materiais e projetos;

c) Alinhamento entre pacientes e co-
munidade médica em rela¢ao as prio-
ridades estratégicas relacionadas a do-
encas cronicas.

Foram os eventos:

«  VAMOS FALAR DE DA

*  VAMOS FALAR DE NMO

«  VAMOS FALAR DE DPOC

* VAMOS FALAR DE ALZHEIMER

«  VAMOS FALAR DE OSTEOPOROSE
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Captacao
de recursos
e financeiro

Em 2020, a CDD deu mais um passo em
prol da diversidade de fontes de finan-
ciamento. Criamos uma area especifica
para captacao de recursos e aplicacao
em editais e projetos de financiamento
de causas em saude.

Como os primeiros frutos dessa inicia-
tiva, recebemos consultoria da Doare
Brasil para o Dia de Doar (1° de de-
zembro) e implementamos uma nova
plataforma em nosso site que tornou
possivel a doac¢ao através de multiplos
meios de pagamento.
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Campanha de
mascaras: nossa acao
de croundfunding

Enfrentando os até entdo desconheci-
dos cenarios que a pandemia do novo
coronavirus trouxe, nos vimos motiva-
dos a iniciar uma campanha de arreca-
dacao coletiva.

Nossa campanha aconteceu durante
todo o sequndo semestre de 2020. To-
dos aqueles que, generosamente, de-
positavam a sua confianca por meio de
investimento financeiro nos conteuddos
e materiais da CDD recebiam, como
agradecimento, mascaras faciais de te-
cido duplo personalizadas com frases
que representam nossa causa, luta e
desejos de um cenario diferente.



Demonstrativo
financeiro
e DRE

Empresa: ASSOCIACAO CRONICOS DO DIA A DIA - ACD
C.N.PJ.:30.460.064/0001-36

DEMONSTRAGAO DO RESULTADO DO EXERCICIO EM 31/12/2020

DESCRICAO SALDO ATUAL
RECEITA BRUTA 1.565.953,99
DOACAO PESSOA FISICA 598,95
DOACAOQ PESSOA JURIDICA 264.041,18
PATROCINIO 1.301.254,00
DESCONTOS OBTIDOS 59,86
RECEITA LIQUIDA 1.565.953,99
LUCRO BRUTO 1.565.953,99

DESPESAS OPERACIONAIS
DESPESAS ADMINISTRATIVAS

(915.165,17)
(915.165,17)

BENS DE PEQUENO VALOR (1.830,00)
COMBUSTIVEIS E LUBRIFICANTES (150,00)
CONGRESSO/SIMPOSIOS/CURSOS (80.101,12)
DESPESAS COM COPA E COZINHA (381,82)
DESPESAS COM INFORMATICA (13.323,33)
ENERGIA ELETRICA (134,50)
INTERNET _ y ) (17.254,45)I
MANUTENCAO E CONSERVACAO IMOVEL (4.943,00)
MATERIAIS DE LIMPEZA (356,54)
MATERIAL DE USO E CONSUMO (3.179,74)
MULTAS (200,00)
SEGURANCA E VIGILANCIA (800,00)
TELEFONE (31,50)
DESPESA COM VIAGEM (1.065,50)
DESPESA COM EVENTO (107.742,92)
DESPESA COM CONDUCAO / TRANSPORTE (151,30)
DESPESA COM LANCHE E REFEICOES (94,18)
DESPESA COM CARTORIO (562,81)
ASSESSORIA / CONSULTORIA (54.475,56)
LOCACAO DE VEICULO (2.638,81)
SERVICOS GRAFICOS / IMPRESSOS (3.284.25)
PROPAGANDA / PUBLICIDADE (62.601,90)
HONORARIOS ADVOCATICIOS (22.933,33)
HONORARIOS CONTABEIS (3.000,00)
DESPESA COM ESTACIONAMENTO (156,00)
GRATIFICACAO / BONIFICACAO (150,00)
IMPOSTOS E TAXAS MUNICIPAIS (3.406,86)
CONTRIBUICOES E DOACOES (529.850,00)
DESPESAS GERAIS (365,75)
DESPESAS FINANCEIRAS (20.555,14)
DESPESAS C/ JUROS PAGOS (17.072,74)
DESPESAS TARIFAS BANCARIAS (3.482,40)
RECEITAS FINANCEIRAS 4.965,69
JUROS E DESCONTOS

VARIACAO CAMBIAL ATIVA 4.965,69

OUTRAS DESPESAS OPERACIONAIS
SERVICOS PESSOA FISICA
SERVICOS TERCEIROS PESSOA JURIDICA

RESULTADO OPERACIONAL

(551.489,37)
(239.672,66)
(311.816,71)

83.710,00
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Empresa: ASSOCIACAO CRONICOS DO DIA A DIA - ACD
C.N.PJ.:30.460.064/0001-36

DEMONSTRACAO DO RESULTADO DO EXERCICIO EM 31/12/2020

DESCRICAO SALDO ATUAL
RESULTADO ANTES DO IR E CSL 83.710,00
SUPERAVIT 83.710,00

PRISCILLA SAN MARTIN ELEXPE CARDOSO
PRESIDENTE
CPF: 436.716.958-89

VICTOR LUIZ BARRANCO PIRES DE ARAUJO
Reg. no CRC - SP sob o No. 274473
CPF: 222.387.258-14

Prémios

Finalistas do Prémio Melhores Certificados pelo Selo
ONGs 2020 Doar 2020 - 2023
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Carta Final

Nés aquina CDD temos um sonho gran-
de: ser um referencial em informacao
de qualidade e contelddo de esperanca
e vida pos diagnostico que transforme
as possibilidades de todas as pessoas
gue convivem com doencas crbnicas
no Brasil.

Esse sonho, a cada ano que passa, se
torna maior, assim como nossos de-
safios e nossa vontade de supera-los.
O crescimento da CDD em 2020 s6 foi
possivel porque existe uma rede de
pessoas e amigas que nutrem esperan-
¢as em um pais com mais saude dispo-
nivel para todas as pessoas.

Essa carta € um agradecimento a vocé,
pessoa amiga, leitora, parceira, inves-
tidora social, associacdo de pacientes,
cronica do dia a dia. Obrigada por ser
uma grande motivacao para chegar-
mos até aqui.

Juntas e conectadas somos realmente
muito mais fortes!

Gustavo San Martin
Bruna Rocha

Paula Kfouri

Giulia Gamba
Renata Otaviano
Vitéria Bernardes
Ana Beatriz Barbosa
Claudio Ferreira
Vinicius Souza
Camila Shoji
Marina Villas Boas
Mauricio Duran
Camila Tuchlinksi
Leonardo Sodré
Marcia Denardin
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