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Pedale Por Uma Causa - Mais de 
80 milhões de pessoas impactadas 

Mais de 50 palestras
ministradas 

Mais de 10 mil artes 
desenvolvidas

Mais de 300 eventos 
participados

Mais de 100 milhões de pessoas 
alcançadas nas redes sociais

Mais de 1 milhão de visitas no site

751 mil interações

2,4 mil posts 
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Palavra da Presidente

O Relatório de Atividades de 5 Anos da AME é um marco 
para nossa história como associação. Um momento im-

portante para relembrarmos toda nossa jornada até aqui, os 
obstáculos e momentos de sucesso, que contribuiram para 
nosso amadurecimento como uma organização do terceiro 
setor. 

Sabemos que sem nossos parceiros, fornecedores, 
apoiadores e contribuintes a caminhada seria muito mais ár-
dua e talvez inviável. Esse relatório é uma maneira de regis-

trar e divulgar o trabalho de quase dois mil dias, e também 
agradecer por todo o apoio que recebemos e que possibili-
tou com que ajudássemos milhares de pessoas com infor-
mações de qualidade. 

Os resultados das nossas ações poderão ser vistos nas 
próximas páginas desse relatório. Esperamos que daqui 5 
anos tenhamos mais milhares de novidades para contar. 

Boa leitura!

                                             ______________________________

Pamella San Martin Elexpe Cardoso
Presidente

Nossa História

A  AME – Amigos Múltiplos pela Esclerose é uma asso-

ciação sem fins lucrativos idealizada em 2012 e oficial-
mente criada em 2013, que nasceu para tornar a vida das 
pessoas com EM melhor. Desde sempre defende que #In-

formaçãoÉoMelhorRemédio, se dedica a ajudar no diag-

nóstico precoce, conscientizar sobre os sintomas e a reali-
dade de quem vive com EM.

Seu fundador, Gustavo San Martin, foi surpreendido em 
2010, aos 24 anos, pelo diagnóstico de esclerose múltipla. A 
situação foi um choque para ele e sua família. Surgiram mui-
tas dúvidas sobre a condição e a realidade de quem convivia 
com ela. A busca por representação, identificação e informa-

ções de qualidade foi um desafio que motivou a criação de 
uma entidade que promovesse essas e outras questões. 

Cinco pilares guiam o trabalho da AME: Informação, 
Política Pública, Qualidade de Vida, Inteligência e Res-

ponsabilidade Social; todos pautados por um trabalho 
com soluções sustentáveis, baseadas e alinhadas na me-

dicina e em dados científicos, prezando pela transparên-

cia em suas ações e cooperando com outras instituições.

Em seu 5º ano de existência, a missão da AME continua 
sendo a de priorizar a qualidade de vida, a informação e os 
direitos para quem convive com EM e a sociedade que os 
rodeia, sempre engajados no desenvolvimento de políticas 
públicas que resultem no bem estar das pessoas com EM ao 
redor do Brasil. A partir desse princípio, projetos foram idea-

lizados e colocados em prática, resultados grandiosos surgi-
ram, milhares de pessoas tiveram suas vidas impactadas – e 
esse relatório é uma representação de tudo isso.
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Equipe AME
Conselho Diretor

Conselho Fiscal Equipe Multidisciplinar

Voluntários
Contador, Advogado
Médico, Enfermeiro
Consultor Estratégio

Infraestrutura

A estrutura física da Associação Amigos Múltiplos pela 
Esclerose é composta por quatro salas para desenvolvi-

mento das atividades administrativas,  elaboração  de pla-

nejamento estratégico e execução de ações e intervenções 
da AME, bem como atendimento via internet e telefone aos 
pacientes residentes nas diversas regiões do país.

Área Administrativa
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Pilares de Atuação AME

Com base no modelo do estatuto a associação, a AME 
acredita que a informação é o melhor remédio, e que 

somente esta fornece ferramentas para adaptar a realida-

de e os desafios das pessoas com esclerose Múltipla, na 
expectativa de encontrar qualidade de vida. Sendo assim, 
as atividades e intervenções da AME são desenvolvidas 
em quatro pilares: Informação, Política Pública, Qualidade 
de Vida, Responsabilidade Social e Inteligência

INFORMAÇÃO
Inclui atividades de eventos de conscientização ao pa-

ciente, bem como às associações de pacientes.

Atividades via Web (Facebook, Site, Blog, TV AME), que 
abrange intervenções realizadas virtualmente por profissio-

nais especializados; fornecendo um espaço para pacientes, 
familiares e amigos dos mesmos, buscarem apoio, esclare-

cerem dúvidas e buscarem encaminhamentos nas diferen-

tes fases do diagnóstico, além de parcerias com outras asso-

ciações de EM.

POLÍTICA PÚBLICA
Tem como objetivo a articulação pública em busca do aces-

so ao direito dos pacientes. Com este fim, abrange a partici-
pação em eventos na busca de conhecimentos e inovações 
com foco na esclerose múltipla, bem como recrutamento de 
parceiros para o desenvolvimento de atividades, na busca 
de propor ações que colaborem para a melhora do acesso e 
da qualidade de vida do  paciente.

Engloba o envolvimento da sociedade para entender 
a necessidade do paciente com EM e “militar” pelos mes-

mos, a proposição de projetos de Lei, uma intensa agenda 
de reuniões para diferentes frentes (Atualização de proto-

colo clínico, inclusão de drogas sintomáticas, proposição 
de audiências públicas, participação de consultas públicas, 
Confecção do Código de conduta, Position paper/relatórios, 
solicitando rol de doenças ANS, documento de posiciona-

mento Municipal, estadual e Federal) com os principais 
stakeholders (CONITEC, Ministério da Saúde, Conselho 
Nacional  de saúde,  ANS, Câmara  dos deputados)

Também está previsto, de acordo com este pilar, um 
relatório de atividades constantes e de resultados, bem 
como a avaliação de ações institucionais e elaboração 
de plano de ação.
QUALIDADE DE VIDA 
Busca realizar eventos voltados para qualidade de vida dos 
pacientes, com o objetivo de discutir temas atualizados e 

inovadores para multiplicar, compartilhar e favorecer o aces-

so e direito da pessoa com esclerose múltipla, proporcionan-

do qualidade de vida para os mesmos. Também são feitos 
eventos de mobilização da sociedade em geral. 
 

RESPONSABILIDADE SOCIAL
Contribui com a sociedade no que tange o segmento de 
pacientes com esclerose múltipla nos aspectos sociais, 
bem como ao acesso às necessidades do paciente com 
EM. A AME participa de vários eventos com temas impor-
tantes para buscar e proporcionar qualidade de vida, tam-

bém contribuindo com os direitos dos pacientes. 

INTELIGÊNCIA
Diz respeito ao setor de pesquisa que a AME se dispõe a 
cada vez mais aprimorar. Em 2016, foi lançado o Observa-

tório da EM, uma iniciativa para copilar estudos e dados 
adquiridos, como sobre o problema da falta de medica-

mento. Dessa forma, buscamos participar ativamente de 
novas produções sobre a condição, e assim ajudar o pa-

ciente a ter uma vida melhor.

É importante ressaltar que os pilares de atuação da AME são 
pautados na finalidade estatutária:

 ... informar, agrupar, conscientizar, e representar pacientes, 
seus amigos, parentes e a sociedade em geral quanto aos 
principais assuntos relacionados à esclerose múltipla”; “...
tem como objeto social apoiar e fomentar atividades sociais, 
culturais, assistenciais e comunitárias, articular as associa-

ções da sociedade civil, quer sejam nacionais ou internacio-

nais, bem como obter e gerir os recursos para a formação 
de um fundo para promoção do investimento social, visando 
à divulgação e o esclarecimento da esclerose múltipla, bem 
como a prestação de assistência e orientação às pessoas com 
esclerose múltipla e seus familiares, objetivando a inclusão 
social destas pessoas”.
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O Que é Esclerose Múltipla?

Aesclerose múltipla (EM) é a  doença mais comum do 
sistema nervoso central (cérebro e medula espinhal) 

em adultos jovens. Hoje, mais de 2.5 milhões de pessoas 
em todo o mundo vivem com EM.

É uma doença inflamatória desmielinizante. Isso sig-

nifica que é causada por danos na mielina – um material 
que isola e protege os nervos, agindo de uma maneira 
muito parecida a um revestimento de um fio elétrico.

A mielina permite que um nervo transmita seus im-

pulsos rapidamente. É a velocidade e a eficiência com 
que estes impulsos são conduzidos, que permite que 
movimentos suaves, rápidos e coordenados sejam reali-
zados com pouco esforço consciente.

Na EM, o sistema imunológico ataca a mielina – a 
substância que envolve e isola as fibras nervosas – bem 
como as próprias fibras nervosas.

A perda de mielina (desmielinização) é acompanhada 
por uma alteração na capacidade dos nervos de condu-

zirem impulsos elétricos para e a partir do cérebro. Isto 
produz os vários sintomas da EM.

Quando qualquer parte da bainha de mielina ou do ner-
vo são danificadas ou destruídas, os impulsos nervosos que 
viajam pelo cérebro e medula espinhal para o resto do corpo 
são distorcidos ou interrompidos, produzindo uma grande 
variedade de sintomas.

O termo esclerose múltipla significa ‘muitas cicatrizes’.

Os sintomas podem variar muito e incluem visão tur-
va, perda de força nos membros, sensações de formiga-

mento, instabilidade e fadiga. Para algumas pessoas, a 
EM é caracterizada por períodos de surtos e remissões, 
enquanto, para outros, ela tem um padrão progressivo.

Fatos rápidos sobre a esclerose múltipla (EM):

• A esclerose múltipla é uma doença progressiva do sis-

tema nervoso central;
• É mais comum nas mulheres, uma proporção de três 

mulheres para dois homens vivem com EM;
• É a doença mais comum do sistema nervoso central 

em adultos jovens;
• Não é diretamente hereditária, embora a susceptibilidade 

genética desempenhe um papel no seu desenvolvimento;

• Não é uma doença contagiosa;
• O diagnóstico acontece, geralmente, entre 20 e 40 

anos de idade;
• Há uma vasta gama de sintomas, e a fadiga é um dos 

mais comuns;
• A incidência de EM aumenta em países mais afasta-

dos do equador;
• Ainda não existem medicamentos que possam curar 

a EM, mas existem tratamentos já disponíveis que po-

dem modificar o curso da doença;
• Muitos dos sintomas da esclerose múltipla podem ser 

controlados e gerenciados com sucesso.
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Iniciando Atividades
O ano de 2013 foi o momento de idealizar, planejar, cons-

truir e estruturar o sonho de um paciente, protagonizan-

do o alicerce da causa e apoiado por um grupo de amigos 
profissionais, iniciaram-se as atividades da associação, a 
AME, por meio da elaboração, criação e utilização da pá-

gina do Facebook (www.facebook.com/amigosmultiplos).

Entrevista - Falando Sobre AME
Ainda em 2013, com o objetivo de externar e divulgar as pro-

postas de atividades da associação, bem como compartilhar 
nossa intenção de unir forças e lutar pela qualidade do trata-

mento do paciente e com isso melhor qualidade de vida do 
mesmo, a AME concedeu a seguinte  entrevista: http://bit.
ly/entrevista-ame.

2
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3

Estande ONG Brasil
Com objetivo de iniciar as atividades externas e compar-
tilhar com a sociedade as propostas de intervenções da 
associação, em novembro de 2013 a AME participou com 
um estande do Evento ONG Brasil.
Essa foi a primeira ação externa, um marco para o insti-

tuição, momento de iniciar contatos e aproximação com 
seus Stakeholders.

Mobilização Medicamentos para EM
AME realizou mobilização por meio de campanhas jornal e 
internet em busca de medicação gratuita.
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Encontro de Associação de Pacientes 
- Pirassununga
Evento promovido pela ARPEM, na câmara municipal, a AME 
apoiou o evento levando uma enfermeira para palestrar so-

bre esclerose Múltipla.  
2
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Congresso Brasileiro de Esclerose 
Múltipla e Neuromielite Óptica
AME participou da entrevista realizada pela EPTV, durante 
o referido  congresso.

1º Encontro de Blogueiros 
Esclerose Múltipla
O encontro foi programado com intuito de possibilitar 
discussões em torno de temas polêmicos alusivos à do-

ença, justamente no mês em que se comemora o Dia Na-

cional de Conscientização sobre a esclerose múltipla (30 
de agosto).
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2º Workshop Genzyme - Capacitação 
para o 3º Setor
A AME palestrou no evento realizado no Rio de  Janeiro, e 
teve como objetivo capacitar o 3º setor orientando como 
estruturar e manter uma ONG.

Pizzada do Bem
Evento de captação de recursos da AME.

Evento: Innovating For Patients 
Global Paciente Forum
A AME participou do evento Innovating for Patients Glo-
bal Patient Forum, na Suíça, que proporcionou espaço 
para que as associações de pacientes pudessem “con-

versar” com a Indústria, orientando como aprimorar 
as estratégias de interação com o paciente, bem como 
Compliance.
Foi um momento em que diferentes associações do mundo 
inteiro, por dois dias, puderam participar de discussões so-

bre a importância da participação do paciente no momento 
da elaboração dos medicamentos, bem como sobre o de-

senvolvimento de pesquisas para EM e outras doenças.

Entrevista Programa Bem Estar
A AME concedeu entrevista falando sobre esclerose múlti-

pla para o programa Bem Estar da Rede Globo.
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Recepção Estagiários do Peru 
via AIESEC
A AME recebeu dois estagiários do Peru, estudantes do cur-
so de marketing, via AIESEC pelo programa SMARKETING, 
por um período de 3 meses.

Reunião CONITEC
A reunião teve como objetivo a apresentação dos resul-
tados da campanha da medicação AVONEX, realizada 
pela AME. 
 

ECTRIMS - Congresso Científico
 O ECTRIMS é o congresso científico mais importante para 
os médicos do segmento da esclerose múltipla, realizado 
em Barcelona. A AME participou como ouvinte, com o 
objetivo de buscar informações inovadoras.
 

Merck Serono
 A AME ministrou palestra de apresentação da associação.
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 XIV Congresso Internacioal 
IBERCOM 2015
Diretora do blog AME participou do XIV Congresso Ibe-

ro-Americano de Comunicação, que proporcionou uma 
gama de discussões com perspectivas que exploram pro-

duções culturais, práticas comunicativas e mobilizações 
sociais nos novos cenários comunicativos protagoniza-

dos pelas mídias sociais. 
 

Convenção Novartis
A AME participou da convenção da indústria Novartis, 
ministrando palestra de apresentação da AME e cenário 
da EM no Brasil. 

Roda de Conversa Esclerose Múltipla
A diretora do blog AME realizou um bate-papo com os co-

laboradores da Mercur sobre esclerose múltipla, em  San-

ta Cruz do Sul.

      

Colabora! Mobilização Pela Tecnologia 
Assistiva
Fonte:  http://bit.ly/ame-colabora
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Reunião dos Parlamentares e Setor 
Público/Privado
Com o objetivo de estreitar laços, buscar parceiros, elaborar 
e desenvolver projetos para proporcionar acesso aos di-
reitos e qualidade de vida às pessoas com esclerose múl-
tipla, a AME também esteve em uma intensa agenda de 
contatos e reuniões com Parlamentares e membros do 
setor público e privado.

Campanha Digital - Consulta Pública 
Medicamento Avonex
Com releases publicados em canais online como O Globo, 
R7, Correio do Povo e TV Sudoeste (dentre outros), a campa-

nha atingiu mais de 37 milhões de impactos, obteve um ren-

dimento e 100% de menções positivas, 65 matérias, mais de 
6.000 curtidas e 5.000 compartilhamentos. Foi nesta campa-

nha que se usamos a hashtag #JuntosSomosMaisFortes, que 
foi aderida pelo público imediatamente, com mais de 1.600 
visualizações do vídeo da campanha no Youtube. 

Audiência Pública - CP 19/2015
A AME participou do evento na composição da mesa para 
Audiência Pública sobre o medicamento AVONEX.

2º Encontro de Blogueiros 
Esclerose Múltipla         
O encontro também foi programado com o intuito de dis-

cutir temas polêmicos sobre a EM e foi realizado no mês 
em que se comemora o Dia Nacional de Conscientização 
sobre a esclerose múltipla (30 de agosto).

4ª Maratona em Movimento 
O evento teve como objetivo estimular a prática esportiva 
e o bem-estar, conscientizando a população em geral sobre 
a esclerose múltipla.

Parceria Clínica “Sua Imagem”
Pacientes de esclerose múltipla, vindos de famílias eco-

nomicamente carentes, tiveram acesso à exames, apre-

sentando a carteirinha AME.
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3º Workshop Genzyme - Capacitação 
Para o 3º Setor
 A AME palestrou novamente na capacitação para o 3º Setor, 
orientando como estruturar e manter uma ONG.

III Fórum Brasileiro sobre Assistência 
Farmacêutica Farmacoeconômica
A AME palestrou sobre o tema A visão do paciente sob a ju-

dicialização na saúde.

Congresso Todos Juntos 
Contra o Câncer
A proposta do congresso foi discutir a implementação da 
Política Nacional do Câncer, mapear as melhores práticas 
no controle da doença e ampliar a exposição do segmento 
em todo o país. Foram abordados aspectos ligados à pro-

moção, diagnóstico, tratamento e cuidados paliativos.

INTERFARMA 
A AME realizou reunião com a INTERFARMA com o obje-

tivo de apresentar para os diretores o trabalho realizado 
por meio das redes sociais e também buscar aproximação 
das Associações com a Indústria Farmacêutica.

Fórum Inovação Novartis 2015
O evento aconteceu no Hotel Transamérica de São Paulo 
e a AME participou realizando uma mesa de simulação de 
sintomas da esclerose múltipla.

Estudo da Deficiência  - SEDPCD - SP 
E MEMORIAL INCLUSÃO/SP 
A AME participou do evento em busca de informações, par-
ticipando das discussões.
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Recepção Veleiros Solidares 
em Peloton  
A AME fez recepção e apresentou o trabalho para os tri-
pulantes do veleiro.

Aula Inclusão - Curso de Pedagodia
A AME desenvolveu uma aula com alunos do curso de pe-

dagogia da Universidade Federal do Rio Grande do Sul so-

bre inclusão e acessibilidade.

Estação Acessibilidade na Feira do 
Livro 2015 Do Corpo à Tela: Viver e 
Narrar a Esclerose Múltipla
O evento foi realizado em Porto Alegre e a AME ministrou 
uma palestra sobre esclerose múltipla. 

Deficiência e Beleza
A AME participou do Workshop de colaboradores da Mercur.

1º Encontro de Associações de Escle-
rose Múltipla da Região Sul do País
Primeira apresentação da AME para as demais associa-

ções de esclerose múltipla. O evento ocorreu no Dia Na-

cional da Esclerose Múltipla (30 de agosto), com o tema 
Estou te confundindo para te esclarecer. Participantes: 
ACAXPEM, AHPEM, APEMSMAR, AME e dois represen-

tantes de grupos não constituídos como associação. 
Evento realizado em Porto Alegre.

Estou te Confundindo 
para te Esclarecer
Evento que proporciona simulação de sensações de sin-

tomas, realizado no parque da cidades em comemora-

ção ao Dia Internacional da Esclerose Múltipla. Cada as-

sociação reproduziu o evento em sua cidade.

Pedale Por Uma Causa 2015
O objetivo da pedalada foi unir pacientes – com ou sem 
mobilidade reduzida – e a população para alertar sobre 
a necessidade de repensar a inclusão e a acessibilidade 
como algo fundamental nas cidades, além de diminuir 
preconceitos sobre a doença e aumentar o conhecimen-

to sobre seus sinais e sintomas. 

Assembléia 
A AME participou da audiência sobre o Veto PL, esclare-

cendo como essa decisão afetaria a política pública do es-

tado de São Paulo.

Simpósio Faculdade das Américas
A AME ministrou palestra e depoimento pessoal sobre EM 
para estudantes de medicina da Faculdade das Américas.

Simpósio ABCEM
A  AME ministrou palestra sobre protocolo clínico para EM.
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Palestra GERDAU
A AME ministrou palestra de apresentação da associação 
e sobre a gestão do 3º Setor.

IV Fórum Brasil
A AME ministrou palestra sobre tomada de decisão na in-

corporação e no desinvestimento de tecnologia na EM, 
sob a perspectivas dos usuários.

SANOFI GENZYME
A AME ministrou uma palestra para mostrar as ativida-

des da associação nas redes.  

Encontro Mineiro de Associações de 
Esclerose Múltipla
A AME ministrou palestras com orientações sobre gestão 
e capacitação do 3º Setor.

Entrevista AME para TV Brasil
Divulgação do Projeto Pedale por uma Causa.

Agosto Laranja
Diversas ações com foco na campanha de conscientização 
online e offline. Houveram ações como o balão laranja no 
Parque Villa-Lobos e do Projeto Pedale por uma Causa.2

0
1
6



RELATÓRIO DE ATIVIDADES - AME - AMIGOS MÚLTIPLOS PELA ESCLEROSE - 2013-201830 RELATÓRIO DE ATIVIDADES - AME -  AMIGOS MÚLTIPLOS PELA ESCLERSE - 2013-2018 31

Pedale Por Uma Causa 2016
Em sua 2ª edição, o Pedale Por Uma Causa foi um sucesso! 
A ação, que fez parte do Agosto Laranja desse ano, alcançou 
mais de 400 mil pessoas e arregadou 400 kg de alimentos 
para doação. Cerca de 500 pessoas em todo o país participa-

ram do pedal!

Reunião ABEM - Diversas 
Associações de EM
O evento teve o objetivo de discutir  consenso sobre EM 
e as políticas públicas.

 

ABCEM 
A AME palestrou neste evento sobre um tema importan-

te, A participação social dos pacientes com EM.

Evento Genzyme
O evento teve como objetivo orientar associações de EM 
e a AME ministrou palestra sobre mobilização social e 
conselhos de saúde.

Jornada de Responsabilidade 
Social INTERFARMA
A AME participou neste evento da mesa de discussões 
sobre a Judicialização.

Audiência Pública
A AME participou de audiência para discutir sobre diag-

nóstico e tratamento da EM.

Reunião com Seguradoras de Saúde
A AME ministrou palestra sobre o tratamento da EM pelos 
planos de saúde na visão do paciente para diretores de 
planos, com objetivo de sensibilizar auditores de plano de 
saúde (ANS) sobre a EM.
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3º Encontro de Blogueiros
O evento foi  promovido pelos blogueiros da saúde e a 
AME ministrou palestra Como fazer advocacy através das 
redes sociais.

Entrevista TV Brasil
Divulgação Fórum Atores da Saúde 2.0.

Fórum Atores da Saúde 2.0
Workshop para associações de atrofia muscular espinhal, 
sobre Gestão do 3º Setor, políticas públicas e atualização da 
patologia. Com agenda diversificada, o  evento reuniu agen-

tes da sociedade civil da área da saúde para sua capacitação 
em atuação na internet e nas redes sociais, visando a me-

lhora da qualidade de vida dos pacientes e profissionaliza-

ção dessas entidades. O paciente 2.0 participa ativamente 

nas decisões e na boa gestão de saúde, além de buscar na 
internet, apoio, informação de qualidade e direitos.
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Programa Gente Que fala
Rádio Trianon
A AME participou do debate sobre EM e falou também 
sobre o trabalho da associação.

8TH IEEPO - International Experience 
Exchance For Patient
250 representantes, de 45 países, discutiram assuntos 
importantíssimos para a melhor gestão de organizações 
com impacto positivo na qualidade de vida de pacientes, 
na Dinamarca.

 

Blog - Guia do Viajante Esclerosado
O Guia do Viajante Esclerosado foi pensado para os pacien-

tes com esclerose múltipla que por falta de informações 
não viajavam. Trata-se se um guia de orientações para que 
os pacientes possam viajar orientados.

Palestra Faculdade Mario Schenberg - 
Cotia/SP
A AME realiza palestra para alunos do curso de fisioterapia, 
compartilhando com o grupo o tema esclerose múltipla.

Entrevista Rádio Guarathan
Em maio, o mês internacional de conscientização sobre 
a esclerose múltipla, o idealizador da AME, Gustavo San 
Martin, concedeu entrevista ao vivo para a rádio Guara-

than sobre as atividades da organização, com foco em ga-

rantir acesso e informação de qualidade a todos.
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Bate Papo - Hospital Santa Paula
Junto com o Hospital Santa Paula, promovemos no dia 
05/06/2017 um bate papo super especial sobre viver com 
EM. O tema foi debatido com profissionais de saúde, além 
de uma apresentação da peça de teatro Se fosse fácil não 
teria graça. Esta diretamente relacionada com a vivência 
do paciente com EM.

#AgostoLaranja
Um dos principais programas da AME é o #AgostoLaranja. 
Aqui, estão concentradas as ações de Responsabilidade So-

cial e Awareness que foram idealizadas para o mês em que 
comemoramos a conscientização da esclerose múltipla.
Anualmente, durante o mês de agosto, nós executamos 
diversos Programas e Projetos, com intuito de comparti-

lhar e conversar com a sociedade sobre EM de modo lú-

dico e prazeroso, buscando envolver e alertar as pessoas 
para o diagnóstico.
Assim como as demais ações realizadas, o #AgostoLaranja 
2017 superou as expectativas, trazendo expressivos re-

sultados concretos e de impacto na sociedade.

•  Mais de 32 mil usuários no site da AME
•  194 downloads de e-books
•  Mais de 4 mil usuários no site Agosto Laranja
•  1.101 leads registrados

•  Mais de 50 eventos cadastrados
•  Mais de 1,2 mi de visualizações no Facebook
•  Mais de 10 mil pessoas mudaram a foto de perfil
•  Mais de 190 mil visualizações de vídeos e lives
•  610 posts usando a hashtag #AgostoLaranja
•  810 posts usando a hashtag #esclerosemultipla
•  Ações: Mutirão Laranja e Envie sua foto 

Acolhimento Web
Os acolhimentos via plataforma Web (Facebook, Instagram, 
Site, Blog, TV AME, @contato) são feitos por profissionais ha-

bilitados e especializados. Neste espaço, pacientes, familia-

res e amigos buscam apoio e esclarecimento de dúvidas. 
Buscamos prover dentro de cada necessidade as orientações 
e encaminhamentos nas diferentes fases do diagnóstico. 
Foram:

•  2.976.242 pessoas alcançadas
•  1.419.546 alcances orgânicos
•  1.113.809 alcances pagos
•  296.255 interações
•  1.849 mensagens respondidas
•  16.975 compartilhamentos
•  381 posts no Facebook
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Ação no Parque
Com uma programação para todas as idades, por meio de 
atividades físicas ao ar livre, a Ação no Parque é um dos 
projetos do programa #AgostoLaranja que busca promover 
a qualidade de vida dos pacientes, seus familiares e ami-
gos. Durante o evento são compartilhadas informações e 
esclarecimentos de dúvidas sobre a EM, demonstração de 
atividades para conviver com o diagnóstico e orientações 
positivas para a vida do paciente. 

Foi um dia prazeroso, divertido e cheio de descobertas! 
• 1.000 pessoas no evento
• 2 mil metros quadrados ocupados
• 5 tendas

Arena Corinthians 
Articulado com a Diretoria de Responsabilidade Social do 
time do Corinthians, o ano de 2017 foi a segunda edi-
ção do projeto Arena Corinthians. Neste grande espaço 
do esporte, o objetivo de compartilhar a EM também foi 
feito de modo lúdico, diferente e descontraído. Partici-
param torcedores do Corinthians e pessoas com EM bus-

cando a sensibilização e divulgação para o diagnóstico e 
os sinais da enfermidade. 

•  Mais de 40 mil pessoas presentes na partida
•  Mais de 65 mil visualizações de vídeos
•  115 participantes no concurso e 4 pessoas contempladas
• Mais de 300 e-mails enviados, com taxa de 37% de abertura

Pedale por uma Causa
Na mesma data e horário, foi possível a realização deste pro-

jeto em 08 cidades que foram mobilizadas pela mídia e as-

sociações de EM regionais. Centenas de pessoas pedalaram 
pelas cidades participantes do evento, com camisetas e ba-

lões padronizados,  com apoio dos órgãos de segurança, em 
prol da causa.

Assim como os demais projetos, o Pedale por uma Cau-

sa 2017 foi bastante movimentado no Brasil e também trou-

xe resultados positivos.

•  1.000 participantes
•  8 cidades
•  105 menções em meios de comunicação
•  Mais de 1.000 kg de alimentos doados
•  Mais de 1.300 e-mails enviados com taxa de abertura de 32%



RELATÓRIO DE ATIVIDADES - AME - AMIGOS MÚLTIPLOS PELA ESCLEROSE - 2013-201840 RELATÓRIO DE ATIVIDADES - AME -  AMIGOS MÚLTIPLOS PELA ESCLERSE - 2013-2018 41

Casa  da EM
Um projeto desenvolvido pela indústria farmacêutica Mer-
ck em parceria com a AME, a Casa da Esclerose foi um pro-

jeto que permitiu que as pessoas “vivenciassem”  o dia a 
dia de uma pessoa com EM. Os participantes se deparavam 
com exemplos de atividades da vida diária das pessoas com 
EM através de sensações e sintomas comuns no cotidiano 
de quem convive com o diagnóstico.

FAS – Fórum Atores da Saúde
A segunda edição do FAS 2.0 - 2017, foi recheada de assun-

tos inovadores e polêmicos frente a realidade das pessoas 
e famílias que convivem com o diagnóstico. Momento que 
os stakeholders (agentes do holograma) trouxeram para a 
discussão temas atualizados sobre os desafios da vida com 
EM. Foi um espaço para os setores públicos, privados e 

ONG’s discutirem e apresentarem propostas de inovação 
para o segmento.

•  168 participantes
•  Aumento de 35% nos participantes em relação a 2016
•  Visitantes de 11 estados diferentes
•  7.200 pessoas alcançadas em posts do Facebook
•  556 visualizações do evento
•  6 palestras e painéis

Evento 9º IEEPO
Participamos em março, em Madrid, Espanha, do 9 IEEPO (In-

ternational Experience Exchange for Patient Organizations). 
O evento reuniu 300 líderes de organizações de pacientes 
mundiais, e teve como tema Ampliando a voz do paciente. 
Na oportunidade Gustavo San Martin, fundador da AME, foi 
eleito líder de representação das associações de pacientes.

Debate 
Participamos do debate A Política para tratamento da es-
clerose múltipla no SUS, que aconteceu durante a Reunião 
Plenária do Conselho Nacional de Saúde – ANS. A reunião foi 
transmitida ao vivo pelo link: www.conselho.saude.gov.br

O debate foi uma iniciativa dos conselheiros represen-

tantes do MOPEM - Movimento dos Portadores de esclerose 
múltipla, Cleuza Miguel e Marco Aurelio Torronteguy. Pode-

mos considerar este um importante momento para a polí-
tica de EM pois participaram do debate os representantes 
do Ministério da Saúde e teve ainda a apresentação do Dr. 
Denis Bichuetti, neurologista da UNIFESP. 
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Consulta Pública
Participamos da plenária da CONITEC – Comissão Nacional 
de Incorporação de Tecnologias no SUS, na qual foi apre-

sentado os dados da Consulta Pública do Alentuzumabe e 
Fumarato de Dimetila, em 08/06/2017.

III Colóquio Franco-latino-americano 
de Pesquisa Sobre Deficiência
Participamos deste evento, em Poá - SP , para apresentar 
o Guia do Viajante Esclerosado.

Evento Casa Hunter – Almoço 
Sérgio Moro
Participamos do evento de premiação realizado pela Casa 
Hunter – Prêmio Pessoa Rara. Dentre as diversas atividades 
do evento, a associação de pacientes convidou o Juiz Sérgio 
Moro para palestra principal. Ele conversou com os presentes 
sobre o atual cenário político, econômico e social do país.

Evento TJCC
Mais um evento realizado pelas associações de pacientes no 
segmento da saúde, Todos Juntos Contra o Câncer. Foi mais 

um espaço de ampliação de conhecimento para a AME pois 
pudemos participar de discussões relacionadas à saúde.

Premiação Melhor Plataforma 
de Saúde
Fomos selecionado para receber o prêmio e certificado de 
Melhor Plataforma de Saúde no Facebook. A premiação é 
muito significativa, uma vez que mostra que o trabalho e 
conteúdo apurado e divulgado nas redes sociais da AME são 
impactantes e relevantes para a sociedade. 

ECTRIMS – Congresso Científico de Es-
clerose Múltipla
Participamos da 7ª edição do congresso anual do Comitê 
Europeu Para Tratamento e Pesquisa em esclerose múltipla, 
que reuniu pesquisadores de todo o mundo.

Jornada Inspiramental
Evento com uma experiência imersiva para desenvolvimen-

to da prática em estratégia e inovação.

I Workshop de Políticas Públicas de 
Esclerose Múltipla
Participamos do evento que contou com debates envolven-

do temas como o papel do 3º setor na agenda pública, ativis-

mo digital e advocacy.
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Equidade e excelência para todos: 
Fórum de Associações de pacientes 
de Esclerose Múltipla
Participação no evento, realizado em Lisboa, para ajudar a 
construir uma agenda conjunta e definir prioridades globais 
para as associações de esclerose múltipla de todo o mundo.

10ª Conferência Municipal de
Assistência Social
Evento que ocorreu no mês de julho, em Guarulhos, para 
buscar atender, cada dia melhor, as pessoas que convi-
vem com a esclerose múltipla.

Múltiplas Razões, na Casa do Saber
Bate papo sobre esclerose múltipla que ocorreu em agos-

to, em São Paulo, na Casa do Saber. Este evento contou 
com a parceria da Marie Claire, que transmitiu o encontro 
ao vivo pelo Facebook. 

Comissão de Defesa dos Direitos da 
Pessoa com EM
O idealizador da AME, Gustavo San Martin, esteve presente  no 
evento que aconteceu em novembro na Câmara dos Deputa-

dos, em Brasília.

Discussão sobre a Lei Brasileira 
de Inclusão
Participação na audiência pública na câmara dos vereadores 
de São Paulo para discutir sobre saúde e reabilitação na LBI 
(Lei Brasileira de Inclusão).

Congresso Brasileiro de Genética 
Médica 2017
Evento que ocorreu em Bento Gonçalves, Rio Grande do 
Sul, em junho. 
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CERTIFICAÇÕES
Cada vez mais as certificações públicas tornam-se impor-
tante para as instituições que buscam transparência e 
confiabilidade em sua gestão. Elas significam reconheci-
mento pelo Poder Público no que tange os princípios de 
moralidade, uma vez que a partir das certificações é pos-

sível comprovar nossa idoneidade, visto que esses são os 
pré-requisitos necessários para a concessão das mesmas. 

Além disso, as certificações possibilitam que a ins-

tituição firme termos de parceria com o Poder Público, 
criando assim vias de acesso a recursos públicos.

Em 2017 AME concluiu o processo de certificação do 
CMAS e CRCE:

CMAS – Conselho Municipal de 
Assistência Social Guarulhos
O CMAS é o órgão que regula as instituições que prestam 
serviços de assistência social para os munícipes. A inscrição 
no referido conselho é o início para os processos de parceria 
com o setor público.

Recebemos em agosto o certificado de inscrição da 
AME no Conselho Municipal de Assistência Social do Mu-

nicípio de Guarulhos.

CRCE – Certificado de Regularidade 
Cadastral de Entidades
O segundo certificado da AME foi o CRCE, que também 
permite relacionamento com o setor público para com-

por processos de futuras certificações. 

 

CONQUISTAS E INOVAÇÕES 2017 Voluntariado IBM
Essa foi mais uma conquista para a AME, pois o segmento 
voluntariado foi um projeto pensado e executado. Proje-

to este que permitiu mais uma parceria para realização 
das ações da AME.
Conquista importantíssima para ONG, que necessita de 
parceiros rotineiramente e manter esse relacionamento 
é fundamental para sustentabilidade da ONG, entenden-

do a incorporação  de tecnologias em saúde e como se 
envolver. Participação no evento ocorrido em outubro, 
organizado pelo Departamento de Gestão e Incorpora-

ção de Tecnologias em Saúde, em São Paulo.

 

Membro da Câmara Espanhola
Mais uma ação relevante para as interações e participações 
internacionais da AME. Em novembro, a associação tornou-

-se membro da Câmara Espanhola e recebeu o certificado 
de destaque pelo evento FAS – Fórum Atores da Saúde.
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Campanhas e identidades visuais
Durante o ano de 2018, com a solidez da nossa marca, 
utilizamos alguns artifícios especiais para dialogarmos e 
interagirmos melhor com nosso público. Foram algumas 
estilizações da nossa marca que envolveram e somaram 
na divulgação da causa da EM.

 

AME Folia
Sempre buscando dialogar com nossos diversos públicos, a 
AME Folia foi uma campanha de awareness para o carnaval, 

Acolhimento Web
Os acolhimentos via plataforma Web (Facebook, Insta-

gram, Site, Blog, TV AME, @contato) são feitos por pro-

fissionais habilitados e especializados. Neste espaço, 
pacientes, familiares e amigos buscam apoio e esclare-

cimento de dúvidas. Buscamos prover dentro de cada 
necessidade as orientações e encaminhamentos nas di-
ferentes fases do diagnóstico.
Foram:

•  390 posts no Facebook
•  5.302.954 pessoas alcançadas
•  400.000 interações
•  3.452 mensagens respondidas
•  19.263 shares
 
IBM
Participamos de um design thinking no escritório da IBM 
para discutir a automatização dos nossos sistemas para 
otimizar serviços e atender cada vez melhor as pessoas 
que convivem com EM.
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visando a diversão saudável, com dicas para curtir a época 
convivendo com EM.

 

Projetos EM
Iniciativa para atrair e divulgar pessoas que trabalham em 
algum projeto que ajude pessoas que convivem com EM, 
através do preenchimento de uma landing page.
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Novo PCDT
Divulgação nas redes sociais do novo PCDT para esclerose 
múltipla, que entrou em vigor no dia 9 de abril e permitiu, 
entre outros itens, a indicação e o direcionamento para 
uso de novos remédios.
  

 

Infográfico: Alimentação e EM
Conteúdo especial para download com dicas sobre como 
aliar a alimentação com qualidade de vida para quem 
convive com esclerose múltipla.

Dia Mundial da EM
Ações divulgadas no mês de maio para dialogar com o Dia 
Mundial da Esclerose Múltipla. Diversos conteúdos foram 
criados, como a série de imagens Mitos e Verdades, um 
infográfico para quem foi recém-diagnosticado com infor-
mações importantes  sobre EM e a moldura para persona-

lização da foto de perfil do Facebook.

 

Sorteio para o grupo de terapia da
Luciana Spanholi
Assim como a saúde física é muito importante para quem 
convive com a EM, a saúde mental também é. Foi pen-

sando nisso que sorteamos uma vaga para participar do 
grupo de terapia da neuropsicóloga e psicoterapeuta Lu-

ciana Spanholi, que também convive com EM. 

 

Divulgação da Consulta Pública – 
inclusão do Copaxone 44mg 
e do Lemtrada
A AME participou ativamente da divulgação das consultas 
públicas 49/2018 e 53/2018, que visavam a inclusão do 
Copaxone 44mg e do Lemtrada no rol de medicamentos 
para o tratamento de EM. Para a campanha, incluímos e 
divulgamos depoimentos de pacientes que precisam des-

ses medicamentos. Alcançamos mais de 100 mil pessoas!

 

Grupo no Facebook – AME
Em 2018 foi criado o grupo da AME no Facebook. Hoje somos 
um dos principais locais para discussão sobre EM na rede, 
com mais de 1.400 membros, com publicações e discussões 
relevantes que agregam qualidade de vida, informação e en-

gajamento das pessoas que convivem com EM.
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Bate-papo de qualidade
Projeto em que transmitimos vídeos ao vivo (lives) pelo 
Facebook da AME sobre diversos temas, que abrangem 
desde qualidade de vida, saúde, até políticas públicas e 
direitos do paciente.

Sexualidade e EM

Segurança do Paciente

Febre Amarela e EM

Corpo feminino e EM

#AgostoLaranja
O dia 30 de agosto foi estabelecido como a data oficial nacio-

nal para conscientização da esclerose múltipla, oficialmente 
em 2006. Desde então, a luta para tornar a EM visível con-

tinua a todo vapor – e é nesse contexto que a AME criou 
o Agosto Laranja, um mês inteiro repleto de ações voltadas 
para conscientizar e informar sobre o que é esclerose múlti-

pla através de ações de divulgação e diálogo sobre o que é 
EM, online e presenciais.

•  Mais de 46 mil usuários no site da AME
•  Mais de 8 mil usuários no site Agosto Laranja
•  1.000 leads registrados

•  Mais de 60 eventos cadastrados
•  Mais de 1,4 mil de visualizações no Facebook
•  Mais de 20 mil interações no Instagram
•  Mais de 4 mil posts usando a hashtag #AgostoLaranja
•  Mais de 17 mil posts usando a hashtag #esclerosemultipla

Ações online do #AgostoLaranja
Campanha pelo meio digital para engajar nossos seguidores, 
que contou com uma moldura para personalizar a foto do 
perfil no Facebook com o tema do Agosto Laranja, a série 
Vamos falar de EM e o Quizz Esclerosado, um questionário 
com conhecimentos sobre a EM que era respondido pelo 
usuário – os que acertaram mais questões participaram do 

Dr. Denis Grupo

Alimentação e QV
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sorteio final, em que sorteamos um climatizador de ar para 
ajudar com os sintomas da EM nos dias de calor. Foram mais 
de 80 mil pessoas alcançadas e mais de 900 respostas no 
questionário!

 

Ação no Parque
Divulgar qualidade de vida e esclerose múltipla: esse é obje-

tivo principal do evento, que reuniu milhares de pessoas no 
parque Villa Lobos nesse ano. Atividades físicas como dança 
e pilates ao ar livre e a gEMcana para simular os sintomas 
da EM foram algumas das atrações que envolveram pessoas 
que convivem com EM e também curiosos interessados que 
descobriram sobre  a patologia pela primeira vez.
 

•  1.200 pessoas no evento
•  2 mil metros quadrados ocupados
•  30 participantes na gEMcana
•  Mais de 20 prêmios distribuídos

 

Pedale por uma Causa
Conscientização e qualidade de vida também pautam outro 
tradicional evento produzido pela AME, dessa vez em sua 4ª 
edição. O Pedale Por Uma Causa, nesse ano, foi um suces-

so, e aconteceu em 10 Cidades diferentes – Belo Horizonte, 
Florianópolis, João Pessoa, Porto Alegre, Santa Maria, San-

to André, Santos, Mogi, São Paulo e Rio de Janeiro. Foram 
1.800 participantes e 1,3 toneladas de alimentos doados! 
São muitas pessoas vestindo a camiseta laranja, pedalando 
por todo o Brasil e visibilizando a esclerose múltipla. Mais de 
3  milhões de pessoas foram alcançadas!

•  1.800 participantes
•  10 cidades
•  130 menções em meios de comunicação
•  Mais de 1,3 toneladas de alimentos doados
•  Mais de 2.000 e-mails enviados com taxa de abertura de 50%
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Casa da EM
Projeto da Merck em parceria com a AME, a Casa da EM 
permitiu que as pessoas vivenciassem situações comuns 
ao dia a dia de uma pessoa com EM. Os participantes se 
depararam com exemplos de atividades da vida diária das 
pessoas com EM, através de sensações e sintomas fre-

quentes no cotidiano de quem convive com o diagnóstico. 
Na inauguração da Casa da EM desse ano, nossa equipe 
participou de um bate-papo super especial com a pre-

sença do neurologista Dr. Rodrigo Kleinpaul. 

FAS – Fórum Atores da Saúde
A terceira edição do FAS 2.0 – 2018 foi uma jornada experi-
mental sobre o terceiro setor. Com um formato inovador, o 
evento que aconteceu na Casa Pompéia, em São Paulo, nos 
dias 4 e 5 de dezembro, trouxe uma narrativa completa que 
envolveu desde os cernes da comunicação até as possibili-
dades de inovação e desenvolvimento para as OSCs, com 
mediação do profissional de storytelling Maurício Duran e 
interação do Nando Bolognesi, que conduziram uma histó-

ria completa sobre a viagem ao país do terceiro setor, que 
conectava todas as palestras. Discussões relevantes aconte-

ceram, como sobre crowdfunding; branding; funcionamen-

to do SUS através do Jogo da Saúde; advocacy; e também 
exercícios para por em prática todo o aprendizado, encer-

rando o evento com uma prática meditativa. O evento foi 
todo planejado para dialogar com o que é necessário para se 
destacar e se manter em meio a realidade atual que estamos 
inseridos – uma discussão essencial para seguir fazendo um 
bom trabalho no terceiro setor.
 

•  168 participantes
•  Visitantes de 11 estados diferentes
•  7.200 pessoas alcançadas em posts do Facebook
•  556 visualizações do evento
•  6 palestras e painéis

I Simpósio de Asma e Asma Grave
O I Simpósio de Asma e Asma Grave, realizado em parceria 

com a CDD - Crônicos do Dia a Dia, foi um evento para disseminar 

informação sobre a Asma e a Asma Grave realizado 

em São Paulo, no hotel Meliá, na Av. Paulista, no dia 10 de de-

zembro, e contou com a mediação do jornalista Theo Ruphe-

cht, editor da Revista Saúde, uma palestra do cardiopneu-

mologista Dr. Rafael Stelmach que também participou da 
roda de entrevista mediada pelo Dr. Dráuzio Varella, com a 
Dr. Zuleid Dantas Linhares Mattar, os pacientes Laura Mar-
ques dos Santos, Vinicus Moraes, Sirlei Ribeiro dos Santos e 
a cuidadora Ana Maria M. dos Santos, que compartilharam 
suas experiências sobre conviver com a condição.
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2.3 – Pesquisas
Sabemos da importância de cada vez mais agregar conhe-

cimento e pesquisas sobre a pessoa que convive com EM, 
seus familiares, cuidadores, amigos – a sociedade que a ro-

deia. É por isso que fazemos questão de nos engajarmos.
  

Pesquisa Múltiplas Faces da 
Esclerose Múltipla
A AME, em parceria com a Revista Saúde e a Biogen, realizou 
a pesquisa Múltiplas Faces da Esclerose Múltipla, que con-

tou com 1724 participantes, e investigou, os efeitos físicos, 
psicológicos e sociais, bem como a relação com o médico, os 
remédios e a infraestrutura de assistência à saúde. 

 

Pesquisa Cuidadores
Participamos ativamente na divulgação da pesquisa global 
com cuidadores da Embracing Carers, em parceria com a 
Merck, para determinar as necessidades não atendidas de 
cuidadores e o impacto que cuidar de outras pessoas tem 
em sua própria saúde e bem-estar. 

 

Pesquisa Percepção Médico x Paciente
É comum que existam falhas nas percepções entre médicos 
e pacientes  em relação à esclerose múltipla. O problema é 
que, muitas vezes, essa falha carrega a ausência de informa-

ções, esclarecimentos importantes e necessários para com-

preender e contribuir para a qualidade de vida da  pessoa que 
convive com EM.  O objetivo da pesquisa, feita em parceria 
com a Merck, foi apontar essas divergências, mostrar que elas 
existem e quais pontos podem ser melhorados a partir do 
momento que nos  deparamos com tais resultados. 

Regionalização da Saúde
Evento idealizado pela farmacêutica Roche para que as 
OSCs pudessem discutir e esclarecer o funcionamento do 
SUS, que contou com a presença da Presidente da AME, 
Pamella Elexpe San Martin.

I Fórum Digital   – FIESP
Evento que participamos para buscar aprendizados e 
conhecimentos para agregarmos ao nosso trabalho no 
meio digital. Conversamos mais sobre plataformas, for-
mas de comunicação e ferramentas.
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Fórum Oncoguia - VIII Fórum Nacional 
de Políticas de Saúde em Oncologia
Evento do Instituto Oncoguia que participamos e pudemos 
usufruir de diversos painéis relevantes, que abordaram 
questões importantes como saúde pública.

Workshop Up Training Company
A Up Training Company veio até a AME lecionar um 
Workshop sobre escrita, com diversos exercícios para 
desenvolvimento de texto, redação, linguagem web, en-

tre outros, focando em capacitar cada vez melhor nossa 
equipe e nossos conteúdos.

MS Summit 2018
Evento promovido pela farmacêutica Sanofi para neurologistas 

em Brasília, em que apresentamos a pesquisa Múltiplas 
Faces, em parceria com a revista Abril. 
 

Cardápio – Dia mundial EM 
Preparamos um cardápio especial para ser servido a equipe 
da farmacêutica Merck com referências da relação entre a 
alimentação e a EM. Desenvolvemos toda a programação 
de alimentos, apresentando e conscientizando sobre a im-

portância de uma dieta rica para quem convive com EM.

WFA
Evento promovido pela farmacêutica Sanofi para o 3º se-

tor, com foco em capacitação para advocacy e captação 
de recursos.

Lançamento O diário de Ludwina 
A AME marcou presença no lançamento do documentário 
O diário de Ludwina, que contou com a entrevista do nos-

so fundador, Gustavo San Martin.

Diversidade e inclusão – 
Câmara Espanhola
Evento muito relevante que a equipe da AME participou 
para debater a importância da diversidade e inclusão no 
ambiente corporativo.

 

I Seminário de Capacitação do ABC 
Paulista em Esclerose Múltipla
Evento realizado em Santo André em parceria com a AME 
para divulgar a esclerose múltipla no ABC Paulista, com 
a presença de pacientes, neurologistas, enfermeiras e fi-

sioterapeutas.
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Ispor 
Evento em Lima - Chile em que Gustavo San Martin, funda-

dor da AME, representou os pacientes da América Latina 
na discussão sobre como envolvê-los na tomada de decisão 
sobre a incorporação de uma tecnologia – envolvimento 
fundamental para promover qualidade de vida e bem-estar 
para quem convive com alguma condição.

Múltiplas Razões
Participação no evento Múltiplas Razões, da Roche em parce-

ria com a AME, em que parte da nossa equipe foi convidada 
para uma entrevista com o Dr. Dráuzio Varella, no dia 15/08.

 

Exposição “Comunicação Sensível” 
Fizemos parte da exposição “Comunicação Sensível”, que 
ocorreu entre os dias 13 a 19 de agosto, durante o pro-

grama Agosto Laranja Univille.

1º Simpósio Gaúcho de
Esclerose Múltipla
O evento ocorreu em Santa Maria, e a programação abran-

geu oficinas e mesas de discussão, com a participação do 
fundador e da vice-presidente da AME, Gustavo San Mar-
tin e Bruna Rocha, apresentando o trabalho da AME com 
apoio das OSCs de saúde no Brasil e como atuar em rede 
com as associações de EM.

Palestra sobre Qualidade de Vida
A diretora de comunicação da AME, Paula Prado Kfouri, es-

teve presente em Sorocaba para dar uma palestra sobre 
qualidade de vida na esclerose múltipla para estudantes de 
fisioterapia da UNIP, em parceria com a UPEMSOR, ação que 
fez parte do #AgostoLaranja

Audiência Pública
O Superintendente da AME, Gustavo San Martin, e o Dr. 

Denis Bichuetti, da equipe multidisciplinar da AME,  par-
ticiparam de uma importante audiência pública em Bra-

sília sobre alterações no protocolo de atendimento para 
quem convive com EM, em agosto deste ano.

Aula médica - Capacitação em ATS
Participação da AME na Capacitação em ATS (Avaliação de 
Tecnologia da Saúde), evento promovido pela farmacêu-

tica Roche visando a inovação e promoção da atualização 
científica no país.

TV Alesp - Em Discussão Saúde
Participação da diretora de comunicação da AME, Paula 
Prado Kfouri, para debater a conscientização sobre a es-

clerose múltipla no programa Em Discussão Saúde, da TV 
Alesp. (LINK: https://bit.ly/2UbHS6P)
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TV Alesp - Programa Nossa Entidade
O fundador Gustavo San Martin e a diretora de comu-

nicação Paula Prado Kfouri foram convidados para apre-

sentar o trabalho da AME no programa Nossa Entidade, 
da TV ALESP (LINK: https://bit.ly/2UesSVE)

XXVIII Congresso Brasileiro de 
Neurologia
A AME esteve presente no XXVIII Congresso Brasileiro de 
Neurologia, XV Congresso Panamericano de Neurologia e II 
International Tropical Neurology Congress, em que a dire-

tora de comunicação da AME, Paula Prado Kfouri, apresen-

tou uma palestra sobre o nosso trabalho como associação e 
também sobre a importância de ouvir a voz do paciente.

ECTRIMS 2018
O ECTRIMS representa a maior organização profissional da 
Europa e do mundo dedicada à compreensão e tratamento 
da esclerose múltipla (EM).  A AME, mais uma vez, esteve 
presente no 34º ECTRIMS, em Berlim, na Alemanha, que 
reuniu os maiores profissionais dedicados a entender e tra-

tar a esclerose múltipla. 

3º Fórum de Acesso ao Mercado
Evento promovido pela farmacêutica Astrazeneca que 
teve Gustavo San Martin, fundador da AME, como um 
dos palestrantes, para falar sobre sobre envolver pa-

cientes na decisão da inclusão de novas tecnologias e 
metodologia MCDA.

LAPA 2018 
A AME participou do curso de um ano para associações da 
América Latina pelo Latin America Patient Academy, uma 
academia de capacitação em Advocacy. Os módulos aconte-

ceram em Lima, São Paulo e em Miami – neste último, com 
a colaboração da GAFPA  (Aliança Global para Acesso ao 
Paciente, que reúne médicos e defensores de pacientes de 
todo o mundo para defender políticas que protejam o aces-

so dos pacientes à medicina avançada).

Congresso TJCC
Parte do Movimento Todos Juntos Contra o Câncer, este 
evento tem por objetivo levantar as principais dificuldades 
na área oncológica e, com o apoio de líderes da saúde como 
médicos, profissionais da saúde, representantes do governo 
e de organizações de apoio ao paciente, e jornalistas propor 
as soluções necessárias aos órgãos responsáveis pela Saúde. 
A edição de 2018 contou com um painel com a participação 

de Gustavo San Martin, fundador da AME, para falar sobre a 
relação entre custo e valor na saúde pública.
 

WOD 2018
O World Orphan Drug é reconhecido como o maior e mais 
estabelecido evento europeu de medicamentos órfãos, e 
a 10ª edição anual abordou os aspectos estratégicos e 
comerciais em trazer novos tratamentos para pacientes 
que sofrem de doenças raras. A AME representou as asso-

ciações brasileiras no que tange o processo de acesso e en-

volvimento do paciente nas tomadas de decisão na inclusão 
de novas tecnologias, com foco em doenças raras.

Reunião EM Fortaleza
Participação de Gustavo San Martin no evento promovido 
pela farmacêutica Merck, em Fortaleza, no qual apresentou a 
AME e dialogou sobre temas como direito dos pacientes, falta 
de medicamento e importância da informação de qualidade.
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X Fórum Nacional sobre Medicamen-
tos no Brasil / Doenças autoimunes
Discussão no senado que abrangeu as doenças autoimunes 
esclerose múltipla e psoríase, em que especialistas discu-

tiram panoramas de tratamentos. O fundador da AME, 
Gustavo San Martin, apresentou um panorama sobre o 
tratamento da EM no Brasil,  com foco em como envolver 
os pacientes e como eles podem desempenhar papel im-

portante nesse cenário.

 8º Fórum Mulheres em Destaque
Participação da AME no maior encontro de líderes en-

gajados com a causa da equidade de gênero, que conta 
com a cooperação da ONU Mulheres e do He For She, e 
tem o apoio institucional da FGV, Insper, Movimento Mu-

lher 360, entre outros parceiros estratégicos. O Fórum 

apresenta de forma prática os processos que as corpo-

rações precisam adotar para implementar e consolidar 
seus programas voltados para a equidade de gênero.

2018 foi um ano de reconhecimentos importantes para a 
AME como organização da sociedade civil.
 

100 Melhores ONGs
Nesse ano, ganhamos o prêmio como uma das 100 Melho-

res ONGs do Brasil. A premiação, feita pela Época, reúne as 
maiores e mais articuladas organizações para receberem 

CONQUISTAS E INOVAÇÕES 2018

este selo. Foi um marco único e importante para a trajetória 
de crescimento e desenvolvimento da AME.

 

WeGo Health
Vencedores do prêmio WeGo Health 2017 como melhor pla-

taforma de saúde no Facebook, fomos finalistas neste ano 
em duas categorias: Best Team Performance e Patient Lea-
der. Ficamos entre os 5 melhores nessas seleções, concor-
rendo com mais de 6 mil pessoas de todo mundo!

 

Latin American Excellence 
Awards 2018
A AME ganhou, em parceria com a Llorente & Cuenca, como 
“melhores de 2018” com o case do Pedale Por Uma Causa.

Candidatura CNS
Ingressamos, em conjunto com a ABEM, no Conselho Nacio-

nal de Saúde, Nos comprometendo a fazer o nosso melhor, 
em colaboração com os demais conselheiros. 
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Nossos Números
 
Agosto Laranja

 

2016

2018

• Criação do Agosto Laranja pela AME. Primeira edição.
• 400 mil pessoas alcançadas nas redes sociais
• 500 participantes no Pedale Por Uma Causa
• Ação em parceria com o Corinthians 

2017
• 500 mil pessoas alcançadas nas redes sociais
• 1.000 participantes no Pedale Por Uma Causa
• Concurso cultural Sabe+Esclerose com 393 participantes

• 610 mil pessoas alcançadas nas redes sociais
• 1.800 participantes no Pedale Por Uma Causa 2018
• 63 milhões de pessoas potencialmente impactadas 
      online pelo Pedale Por Uma Causa 2018

Mídia Sociais

2016

2017

2018

Posts Interações Pessoas 

Alcançadas
Seguidores 

Instagram
Visitas 

site

600 19k 3mi 250k

850 300k 11mi 1819 330k

910 64.8mi 4312 510k432k
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Linha do Tempo 
2013

2014

2015

2017

2016

2018

2012

–

Parecer Social

Utilizamos como subsídio para a elaboração deste Pa-

recer Social o Relatório fornecido pela associação 
AME referente aos anos de 2013 a 2018.

A AME sendo uma associação sem fins lucrativos, 
busca através de doações, apoio de colaboradores e 
parceiros desenvolver ações que levem informações a 
respeito da doença, buscando assim, disseminar conhe-

cimento a respeito da EM, em diversos canais de acolhi-
mentos web, tais como, Facebook, Instagram, Site, Blog, 
TV AME, @contato.

Podemos constatar que diversas ações foram de-

senvolvidas ao longo dos anos, levando assim, diversas 
ferramentas da área do conhecimento, da informação, 
de farmacêutica, de tecnologia assistiva de todos os seg-

mentos, desenvolvendo eventos, Workshops, fóruns, 
simpósios e diversos outros tipos de atividades sociais 
que levam diretamente ao público, profissionais envol-
vidos e pacientes de todo Brasil, um conjunto de fatores 
preventivos e informativos a respeito da esclerose múlti-

pla (EM).

O impacto que estas ações tem sobre a vida daqueles 
que possui diagnóstico de EM, bem como seus cuidadores 

e familiares é de uma relevância muito grande, visto que 
se trata de uma doença rara e sem muito conhecimento 
por parte daqueles que estão envolvidos diariamente com 
a área da saúde, devido à falta de conhecimento e infor-
mações o papel da associação acaba sendo crucial, à me-

dida que leva através de sua equipe, esperança, conforto, 
dicas, escuta, acolhimento, conhecimento científico a res-

peito da esclerose múltipla, para seus assistidos, possibili-
tando aos mesmos maior e melhor qualidade de vida.

Sendo assim, como forma de manter as ações em cur-
so, e planejar novas ações, é preciso manter e estabelecer 
novas parcerias para os próximos anos, sejam elas públi-
cas ou privadas, de forma participativa e integrada de to-

dos os envolvidos na causa da esclerose múltipla.

_____________________________

Márcia Maria de Paula
Assistente Social
CRESS/SP 45.380
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Depoimentos
Foram muitos amigos e amigas múltiplas que encontra-

Bernadete Candido Caxambú
Arapongas, PR
Muito esclarecedor!!! e os testemunhos são enriquecidos de otimis-

mo!!! Estou curtindo muito esta página!!! Não tenho... mas convivo 
com uma comadre/irmã que tem!!! por isso me interesso tanto por 
esta página!!! Para compreender melhor e poder na medida do pos-

sível ajudá-la!!!

Jane Lucena Oliveira
Pedra Azul, MG
Excelente ajuda... parabéns a todos que contribuem 
para que essa página seja cada vez melhor!!!

Ricardo Faria
Canoas, RS
Voltei a viver depois que descobri a AME! 
Obrigado!!!!!

Alessandra Rodrigues
Juiz de Fora, MG 
Um local q acolhe nós portadores com qualidade e 
eficiência, obrigada por nós defender e proporcio-

nar um acolhimento digno

mos e que nos encontraram durante esses 5 anos de tra- jetória. Deixamos aqui nossa gratidão por acreditarem 

Cristina Souza Bertoloto
Sumidouro, RJ
Parabéns pelo belo trabalho que realizam ! 
Obrigada pelas informações e pelas dicas !
Vcs me deramuma visão mais positiva da vida

Alcione Diniz
Uberlândia, MG
Excelente!!!!!! Ganhei múltiplos amigos.
Só nós múltiplos sabemos o quanto isso
 é importante....... bjs.....

Daniela Aragao
Campina Grande, PB
Sempre ouvi falar muitas informações negativas sobre a EM e jamais cogitei a 
possibilidade de ter a doença,sequer quis saber mais sobre ela. Nem o médico 
me falou claramente,mas ao ser internada para fazer uma pulsoterapia,o médico 
que me internou deixou bem claro do que se tratava. Boas informações é do que 
nós precisamos, você estão de parabéns pelo trabalho.

Claudia Semenzi
São Sebastião, MG 
Vocês são uma luz no fim do túnel ,com suas mensagens 
e artigos que nos levam a ter esperança no futuro!

Marina Mafra Martinez
São Paulo, SP 
Muitas vezes meu escape. Minha pági-
na preferida no face. Obrigada AME. 
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no nosso trabalho!

Eleuza Melo
Uberaba, MG
A primeira vez que eu vejo .Gostei muito.Me trouxe esclarecimentos pois sou leiga 
no assunto.Minha filha foi diagnosticada recentemente. No primeiro instante fica-

mos muitos chocados . Cada dia vivendo e aprendendo e nunca deixar de ter fé.

Luciana Oliveira Botan
São José dos Campos, SP
Aqui é um lugar muito seguro para se aprender, 
aceitar e esclarecer sobre a EM. Está sendo de 
extrema importância no meu tratamento.

Ana Peres
Niteroi, RJ 
Este lindo grupo tem conseguido muito engajamento 
e união para os portadores / familiares e profissionais 
de saúde ligados a EM. Parabéns e contem comigo. A 
divulgação da informação é essencial para que mais 
pessoas tenham um diagnóstico precoce, e conse-

quentemente menos sequelas

Simone Amorim
Campo Grande, RJ
Um espaço de alta qualidade de quem realmente entende na integra 
o que nós os paciente sentem!! Belíssima iniciativa!!!
Diagnosticada em 11/2016; Sequelas baixas, na visão e equilíbrio e 
perda de força muscular.

Jose Rogerio
Pirassununga, SP
Excelente Grupo. Parabéns a todos 
envolvidos nesta missão.

Raquel Rodrigues
Nova Era, MG
Na AME é possível se encontrar 
resposta, acalanto e inspiração!

Conceição Vale
Natal, RN
Depois do diagnóstico da EM, foi a melhor coisa que me aconteceu, poder parti-

cipar de um site que sempre de deixa informada sobre o meu problema, e ainda 
me dá suporte de várias maneiras!! Obrigada é muito pouco para reconhecer o 
excelente trabalho de vcs!!

Rô Machado
Porto Alegre, RS 
Excelente canal de comunicação e divulgação sobre a 
E.M. Acompanho todos os posts.
Já fiz alguns questionamentos in box e todos foram 
devidamente respondidos e de cunho esclarecedor.
Agradeço, em especial, a atenção da blogueira Bruna, 
que retornou as minhas dúvidas.
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Depoimentos
Foram muitos amigos e amigas múltiplas que encontra-

mos e que nos encontraram durante esses 5 anos de tra-

jetória. Deixamos aqui nossa gratidão por acreditarem 
no nosso trabalho! 


